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Resumo

Objectivos: Caracterizar a populacdo de adolescentes e jovens adultos com cardiopatias
congénitas (CC) com ou sem correcgdo cirurgica ao nivel do ajustamento psicossocial e
da morbilidade psiquiétrica.

Populacdo e Métodos: Participaram neste estudo 74 pacientes com CC, 41 do sexo
masculino e 33 do sexo feminino, com idades entre 0s 12 e 0s 26 anos (média = 18.76 +
3.86). Foram recolhidos os dados clinicos mais relevantes e foi aplicado um conjunto de
instrumentos num Unico momento temporal, constituido por uma entrevista semi-
estruturada, uma entrevista psiquiatrica estandardizada (SADS-L) e questionarios para
avaliar o ajustamento psicossocial na forma de auto-relato (YSR, ASR) e relato dos
cuidadores (CBCL, ABCL).

Resultados: O sexo feminino evidenciou maior tendéncia a apresentar queixas
somaticas  (u=886.000;p=0.021), ansiedade/depressdo  (u=952.500; p=0.003),
comportamentos agressivos (u=999.000;p=0.005) e alteragdes de pensamento
(u=929.500;p=0.005). Os pacientes com CC complexas relataram mais queixas
somaticas (u=461.000;p=0.049), alteracbes de pensamento (u=442.000; p=0.027) e
internalizacdo (u=429.000; p=0.021). Quando submetidos a cirurgias, 0s pacientes
denotaram mais isolamento (u=238.500; p=0.012), enquanto os cuidadores dos
pacientes sem cirurgias reportaram mais queixas somaticas (u=412.000; p=0.041) e
alteracdes de pensamento (u=408.500; p=0.040). Os pacientes com pior suporte social
revelaram mais isolamento (u=767.500; p=0.005) e comportamentos delinquentes
(u=745.000; p=0.011). Foi verificado neste estudo que 23% dos participantes
apresentavam diagndstico psiquiatrico que comparado com a prevaléncia de 10%
sugerida pela OMS para a populacdo geral, parece indicar uma tendéncia a
psicopatologia nestes pacientes.

Conclusdes: Os pacientes com CC evidenciaram uma tendéncia a possuirem
psicopatologia, sendo o sexo feminino mais predisposto a sofrer com os efeitos do

ajustamento psicossocial, tendo o suporte social um papel preponderante nos pacientes.

Palavras-Chave:
Cardiopatias Congeénitas; Ajustamento Psicossocial; Morbilidade Psiquiatrica



Abstract

Objectives: Assess adolescent and young adults with congenital heart disease (CHD)
with or without surgical repair on psychosocial adjustment and psychiatric morbidity.
Population and Methods: 74 patients with CHD, 41 were male and 33 female, aged
between 12 and 26 years (mean = 18,76 £ 3.86). Clinical data was collected and a group
of instruments applied in one single moment of time, consisting in an semi structured
interview, one psychiatric standardized interview (SADS-L) and questionnaires on
psychosocial adjustment in self report form (YSR, ASR) and caregivers form (CBCL,
ABCL):

Results: Females showed more proneness on somatic complaints (u=886.000;p=0.021),
anxiety/depression (u=952.500; p=0.003), aggressive behaviors (u=999.000;p=0.005)
and thought problems (u=929.500;p=0.005). Patients with complex CHD showed more
somatic complaints (u=461.000;p=0.049), thought problems (u=442.000; p=0.027) and
internalization (u=429.000; p=0.021). When submitted to surgeries, patients showed
more withdrawn (u=238.500; p=0.012), while caregivers of patients without surgeries
reported more somatic complaints (u=412.000; p=0.041) and thought problems
(u=408.500; p=0.040). Patients with worse social support reported more withdrawn
(u=767.500; p=0.005) and delinquent behaviors (u=745.000; p=0.011). In this study,
23% of participants had psychiatric diagnosis that compared to 10% prevalence
suggested to WHO for general population seems to indicate a trend for psychopathology
in these patients.

Conclusions: Patients with CHD showed more proneness to psychopathology, wihle
females have a tendency to suffer from psychosocial adjustment effects and social
support revealed a substantial role in patients.

Key Words:
Congenital Heart Disease; Psychosocial Adjustment; Psychiatric Morbidity.
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Capitulo I - Introducéo

Nos paises desenvolvidos, as cardiopatias congénitas sdo considerados como sendo a
segunda principal causa de morte a nivel pediatrico (Nousi & Christou, 2010; Van Rijen
et al., 2004). Considera-se que dos recém-nascidos, aproximadamente 1% manifeste
algum tipo de cardiopatia congénita, o que pde em causa a possibilidade de
sobrevivéncia, sendo deste modo, frequente recorrer a cirurgia nas etapas primarias da
sua ainda curta vida (Gerdes & Flynn, 2010; Kovacs, Sears, & Saidi, 2005; Latal,
Helfricht, Fischer, Bauersfeld, & Landolt, 2009; Mussatto, 2009).

A expectativa de vida dos pacientes com cardiopatias congeénitas algumas décadas atras
era muito reduzida, sendo que apenas 15% das criancas conseguiam alcancar a idade
adulta (Moons, Geest, & Budts, 2002).

Os primeiros avancos a nivel pediatrico iniciaram-se na década de setenta,
nomeadamente com o desenvolvimento e aperfeicoamento de técnicas cirurgicas, bem
como de diagndstico, que permitiram melhorias significativas no tratamento das
doencas cardiacas congénitas (Nousi & Christou, 2010).

Nas Ultimas décadas, é possivel destacar um exponencial avango ao nivel do diagnéstico
e tratamento das doencas cardiacas, sendo estes cada vez mais precoces, assim como se
tem verificado um melhoramento nas técnicas de tratamento e de intervencGes
cirurgicas (Birkeland, Rydberg, & Hagglo, 2005; Gerdes & Flynn, 2010; Hulser,
Dubowy, Knobl, Meyer, & Schdélmerich, 2007; Kovacs, et al., 2005; Latal, et al., 2009;
Marino, Uzark, Ittenbach, & Drotar, 2010; McMurray et al., 2001; Moon et al., 2009;
Moons, et al., 2002; Mussatto, 2009; Miiller, Hess, & Hager, 2010; Sparacino, Tong,
Messias, Chesla, & Gilliss, 1997; Spijkerboer, Utens, Bogers, Verhulst, & Helbing,
2008; Spijkerboer et al., 2006; Utens et al., 1998).

Como consequéncia dos avancos alcancados no tratamento das doencas cardiacas a
nivel pediatrico foi possivel diminuir a mortalidade, assim como permitiu aumentar a
esperanca de vida dos pacientes com cardiopatias congénitas (Bellinger & Newburger,
2010; Berghammer, Dellborg, & Ekman, 2006; Gerdes & Flynn, 2010; Geyer, Norozi,
Buchhorn, & Wessel, 2009b; Hulser, et al., 2007; Marino, et al., 2010; McMurray, et
al., 2001; Moon, et al., 2009; Moons, et al., 2002; Mdller, et al., 2010; Spijkerboer, et
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al., 2008; Spijkerboer, et al., 2006; Utens, et al., 1998; Wernovsky, 2006). De salientar,
que devido as melhorias no progndstico e no tratamento das doencas cardiacas
congeénitas, ocorreu uma diminuigdo de 31% na mortalidade nesta populacdo de doentes
(Nousi & Christou, 2010).

Deste modo, actualmente estima-se que gragas aos avancos registados, entre 85% a 90%
dos pacientes com cardiopatias congénitas conseguem alcancar a fase adulta com um
menor grau de constrangimento (Berghammer, et al., 2006; Kovacs et al., 2009;
Kovacs, et al., 2005; Lee, Yoo, & Yoo, 2007; Moon, et al., 2009; Reid, Webb, Barzel,
McCrindle, & Siu, 2006; Sparacino, et al., 1997; Spijkerboer, et al., 2006). No entanto,
esta populacdo em crescimento encontra-se confrontada com diversos problemas
médicos, psicossociais e comportamentais no decurso da sua vida (Moons, et al., 2002;
Reid, et al., 2006).

Ao longo da sua vida, no sentido de ndo se sentirem rejeitados, 0s pacientes com
cardiopatias congenitas tendem a ocultar a sua doenca numa fase inicial e apenas a
divulgam apds se sentirem mais confortaveis e integrados no novo contexto
(Berghammer, et al., 2006).

Tendo em consideragdo que com o aumento da esperanca média de vida dos pacientes
com cardiopatias congeénitas, novos desafios adaptativos emergem ao longo do seu ciclo
de vida, tornando-se assim fundamental caracterizar esta populacdo em relacdo ao seu
ajustamento emocional, escolar, profissional e da sua adaptacdo ao meio social. Foi
neste ambito que foi criada uma linha de investigacdo intitulada de “Estatuto
Psicossocial e Qualidade de Vida de Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias
Conggénitas, com ou sem Correc¢do Cirlrgica”.

Esta linha de investigacdo apresentava como objectivos caracterizar a populacdo de
adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas no Norte de Portugal sob o
ponto de vista do seu estado de satde global, do seu estatuto e morbilidade psicossocial,
do ajustamento emocional e da qualidade de vida. Para a recolha destes dados, foi
escolhido o Hospital de Sao Jodo, uma vez que este apresentava uma area substancial de
cuidados a nivel da cardiologia.

No sentido de concretizar os objectivos delineados nesta linha de investigagéo, foram
seleccionados 74 adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas as quais

foram aplicados, um conjunto de instrumentos de avaliagdo num Unico momento
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temporal. No que confere aos instrumentos de avaliagéo, foi aplicada uma Entrevista
Psiquiatrica Estandardizada SADS-L (“Schedule for Affective Disorders and
Schizophrenia — Lifetime version™) para verificar a existéncia de psicopatologia; foram
administrados o Youth Self Report (YSR), Child Behavior Checklist (CBCL), Adult
Self Report (ASR) e Adult Behavior Checklist (ABCL) para avaliar o ajustamento
psicossocial; no sentido de identificar o suporte social, estilo educativo, a percepgéo da
imagem corporal, limitaces funcionais e ajustamento emocional foi aplicada uma
entrevista semi-estruturada; para a avaliacdo da percepcdo da qualidade de vida, foi
aplicado um questionério de auto-resposta WHOQoL-Bref e foi também preenchida
uma ficha de identificacdo com os dados clinicos e demograficos do paciente.

Este estudo é parte da linha de investigacdo referida anteriormente, sendo que as
componentes abrangidas estdo relacionadas com o ajustamento psicossocial e com a
morbilidade psiquiatrica. Deste modo, de seguida € possivel encontrar um
enquadramento tedrico das cardiopatias congénitas, bem como do ajustamento
psicossocial e da morbilidade psiquidtrica. No segundo capitulo serdo descritos 0s
objectivos e no terceiro, 0s métodos utilizados. Posteriormente no quarto capitulo serdo
apresentados os resultados. No quinto e sexto capitulos seré realizada a discussao dos

resultados e a concluséo dos mesmos, respectivamente.

Cardiopatias Congénitas (CC) - Definicéo

As malformacdes cardiovasculares congénitas ocorrem geralmente como consequéncia
de um “desenvolvimento embrionario aberrante de uma estrutura normal ou da
incapacidade de tal estrutura prosseguir para além de um estagio inicial do
desenvolvimento embrionario ou fetal” (Kasper et al., 2006, p.1448).

As cardiopatias congénitas (CC) podem ser definidas como sendo as alteracdes
ocorridas durante a formacdo quer do coracdo, bem como nos vasos sanguineos na
gestacdo (entre a terceira e a sexta semana), sendo que estas conduzem a malformacoes
cardiacas. De salientar que estas estdo dependentes da quantidade de saturacdo de
oxigénio no sangue (Brennan & Young, 2001; Fasnacht & Jaeggi, 2001; Bajolle,
Zaffran & Bonnet, 2009 cit in Nousi & Christou, 2010).

A origem de aproximadamente 80 a 90% das cardiopatias congeénitas ndo é identificada;

no entanto, a literatura indica que os factores ambientais assim como a genética
Rosalia Coelho
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encontram-se relacionados com a presenca desta patologia. Os factores externos que séo
mais apontados como tendo um papel preponderante no aparecimento das cardiopatias
congénitas, consistem na utilizacdo de drogas pela mde no primeiro trimestre de
gestacdo e a diabetes mellitus na mée (Nousi & Christou, 2010).

As cardiopatias congénitas sdo consideradas como uma doenga cronica, sendo que desta
forma inevitavelmente estara presente ao longo da vida do paciente. Contudo, os sinais,
0s sintomas e progndstico estdo intimamente relacionados com a gravidade da
cardiopatia. Assim sendo, em alguns casos com cardiopatias menores, 0s pacientes
quase que conseguem alcancar uma vida semelhante & das pessoas da mesma idade
saudaveis (Moons, et al., 2002).

Na populacdo, a prevaléncia de cardiopatias congénitas é entre cinco a doze por mil
nascimentos. De salientar que em Portugal as cardiopatias congénitas constituem-se
como sendo a patologia com maior frequéncia nas malformacGes congénitas (Direc¢éo-
Geral da Saude, 2006).

Devido a melhoria do diagnostico, nas cirurgias e prevaléncia de hospitais mais
equipados para esta populacdo, tem sido verificado uma diminuicdo da taxa de
mortalidade no primeiro ano de vida, ou seja, esta taxa decresceu de 11,5% em 2000
para 8,7% em 2004 (Direccao-Geral da Saude, 2006).

Cardiopatias Ciandticas e Aciandticas

A nivel clinico, as cardiopatias congénitas podem ser classificadas em duas formas, ou
seja, ciandticas ou aciandticas. Em relacdo as cardiopatias ciandticas estas caracterizam-
se pela presenca de uma dessaturacdo do oxigénio arterial sendo que esta resulta do
desvio do sangue venoso para 0 sangue arterial. Os pacientes com cardiopatias
congénitas ciandticas apresentam uma pele cuja coloracdo apresenta uma tonalidade
azul, sendo que a maior parte dos pacientes necessitam de intervencdes cirdrgicas para
conseguirem alcancar a idade adulta. O tipo de cardiopatias congénitas cianoticas mais
prevalentes na populacdo consistem na Tetralogia de Fallot (TF) e no Sindrome de
Eisenmenger; no entanto, existem outras cardiopatias cianéticas tais como a Anomalia
de Ebstein (AE), a Transposicdo das Grandes Artérias (TGA), o Ventriculo Unico (VU)

Rosalia Coelho



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

Cardiopatias Congénitas”

(Brickner, Hillis, & Lange, 2000b), sendo descritas de seguida cada uma delas
sucintamente.

A Tetralogia de Fallot (TF) é considerada como sendo a cardiopatia congénita cianotica
que é mais habitual na infancia, sendo esta caracterizada por uma ‘“comunicacdo
interventricular desalinhada, obstrucdo do trato de saida do ventriculo direito, aorta
cavalgada sobre a comunicacgdo interventricular e a hipertrofia do ventriculo direito...”
(Kasper, et al., 2006, p.1456).

Na Tetralogia de Fallot existe uma quantidade de fluxo sanguineo venoso que é
desviado do lado direito para o lado esquerdo através da comunicagdo interventricular,
sendo por este motivo que 0s pacientes com esta anomalia apresentam cianose desde o
nascimento ou ap6s o primeiro ano de vida (Brickner, et al., 2000b; Kasper, et al.,
2006).

No periodo da infancia os pacientes com Tetralogia de Fallot apresentam episddios
caracterizados por taquipnéia e hiperpnéia, que agrava a cianose e, em alguns casos,
verifica-se a perda da consciéncia, convulsfes, acidentes vasculares cerebrais ou a
morte (Brickner, et al., 2000b). Nos adultos com Tetralogia de Fallot ndo sdo
verificados os episodios que ocorrem na infancia, no entanto, estes apresentam dispneia
e uma tolerancia limitada a pratica de exercicio fisico, podendo também apresentar
problemas de cianose crénica que entre outras consequéncias podera provocar um
acidente vascular cerebral (Brickner, et al., 2000b).

Os pacientes com Tetralogia de Fallot necessitam, de recorrer a intervencgdo cirurgica
para sobreviverem para além da infancia (Brickner, et al., 2000b).

O Sindrome de Eisenmenger, € caracterizado por ““ um desvio da esquerda para a direita,
que conduz a diversos problemas vasculares pulmonares e hipertensdo arterial, com
consequente inversdo do sentido do desvio” (Brickner, et al., 2000b, p.339).

A maioria dos pacientes que apresentam o Sindrome de Eisenmenger, possuem dispneia
e baixa tolerancia a pratica de exercicio fisico (podendo estes sintomas diminuir ao
longo dos anos); palpitagdes, arritmias, risco de morte subita entre outros (Brickner, et
al., 2000b).

Anomalia de Ebstein (AE), é caracterizada “por um deslocamento inferior da valvula

tricispide para dentro do ventriculo direito devido a fixacdo andmala das cuspides
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valvares, os tecidos da valva tricuspide de Ebstein sdo displasicos e possibilitam a
insuficiéncia trictspide” (Kasper, et al., 2006, p. 1456).

Na Anomalia de Ebstein as manifestacGes clinicas que sdo mais comuns consistem
numa cianose progressiva, sintomas decorrentes da insuficiéncia tricuspide e da
disfuncéo do ventriculo direito e taquiarritmias (Kasper, et al., 2006). Os pacientes que
apresentam a Anomalia de Ebstein e uma comunicagéo interatrial encontram-se em
risco de embolia cerebral, bem como de morte subita (Brickner, et al., 2000Db).

Na Transposicdo dos Grandes Artérias (TGA) ou também designada de Transposicao
Completa das Grandes Artérias “ a aorta origina-se do ventriculo direito a direita e a
frente da artéria pulmonar, que emerge do ventriculo esquerdo, o que resulta em duas
circulacbes separadas e paralelas, sendo preciso, ap6s 0 nascimento, haver algum grau
de comunicacdo entre as duas para manter a vida” (Kasper, et al., 2006, pp.1455-1456).

Os pacientes com Transposicdo dos Grandes Artérias (TGA) apresentam cianose desde
0 nascimento e taquipneia, e, na maioria dos casos, apresentam insuficiéncia cardiaca
em recém-nascidos (Brickner, et al., 2000b).

O Ventriculo Unico (VU) consiste “ numa familia de lesdes complexas, nas quais as
duas valvas atrioventriculares ou uma Unica valva atrioventricular abrem-se para a
camara ventricular Unica ...” (Kasper, et al., 2006, p.1456). A sobrevivéncia destes
pacientes até a idade adulta esta intimamente condicionada com o fluxo sanguineo
pulmonar relativamente normal, da resisténcia pulmonar e da funcdo ventricular
(Kasper, et al., 2006).

No que confere as cardiopatias congénitas aciandticas, 0s pacientes apresentam uma
saturacdo de oxigénio no sangue arterial (Brickner, Hillis, & Lange, 2000a). De seguida
serdo descritos sucintamente alguns tipos de cardiopatias congénitas acianoticas,
nomeadamente a Coartacdo da Aorta (CoA), Estenose da Aorta (EA), Estenose
Pulmonar (EP), Defeito do Septo Atrial (DSA) e o Defeito do Septo Ventricular (DSV).

A Coartacdo da Aorta (CoA) é caracterizada por um “ estreitamento, ou constri¢ao, da
luz da aorta que pode ocorrer em qualquer segmento ao longo do seu comprimento,
porém, € mais comum no segmento distal a origem da artéria subclavia esquerda,
proximo da insercdo do ligamento arterial” (Kasper, et al., 2006, p. 1454).

A Coartacdo da Aorta surge em aproximadamente 7% dos pacientes com cardiopatias

congeénitas, sendo duas vezes mais prevalente no sexo masculino (Kasper, et al., 2006).
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A maioria dos pacientes adultos com esta cardiopatia congénita é assintomatica, no
entanto, alguns sintomas podem surgir, como a hipertensdo arterial (cefaleia, tonturas,
palpitacdes), insuficiéncia cardiaca ou dissec¢do da aorta (Brickner, et al., 2000a).

A Estenose da Aorta (EA), consiste nas “malformac6es que causam a obstrucao do trato
de saida do ventriculo esquerdo sdo a estenose congeénita da valva aortica, estenose
subadrtica leve, estenose aortica supravalvar e miocardiopatia obstrutiva hipertrofica”
(Kasper, et al., 2006, p. 1454).

Os sintomas mais prevalentes na Estenose da Aorta sdo a angina, sincope e insuficiéncia
cardiaca. Os adultos com Estenose da Aorta assintomaticos apresentam uma expectativa
de vida normal, no entanto os sintomaticos necessitam de substituir a sua valvula
(Brickner, et al., 2000a).

A Estenose Pulmonar (EP) caracteriza-se pela “obstrugio do trato de saida do ventriculo
direito, que pode estar localizada nos niveis supravalvar, valvar ou subvalvar, ou ocorrer
em simultaneamente nestes niveis” (Kasper, et al., 2006, p.1455).

Os pacientes que apresentam Estenose Pulmonar menor, normalmente sdo
assintomaticos, sendo que com a idade quase que ndo ocorre uma progressao na
obstrugéo; contudo, os pacientes com a Estenose Pulmonar significativa podem ver o
quadro clinico a tornar-se mais grave com o decorrer dos anos. A fadiga, dispneia,
insuficiéncia do ventriculo direito, sdo alguns sintomas presentes nesta cardiopatia
congénita, no entanto os sintomas estdo dependentes da gravidade (Kasper, et al., 2006).
O Defeito do Septo Atrial (DSA) consiste hum terco de casos de cardiopatias congénitas
detectadas na fase adulta, sendo que ocorre entre duas a trés vezes mais no Sexo
feminino (Brickner, et al., 2000a). O Defeito do Septo Atrial consiste no “resultado do
desvio de sangue de um éatrio para o outro”. (Brickner, et al., 2000a, p.256), sendo que
este desvio é independente da sua localizagdo a nivel anatémico, a nivel fisiologico e
das consequéncias do defeito do atrial. A direccdo e a magnitude do desvio sdo causadas
pelo tamanho do defeito em conformidade com os ventriculos (Brickner, et al., 2000a).
O Defeito do Septo Ventricular (DSV) constitui-se como a cardiopatia congénita que é
mais comum em periodo neonatal e em criangas, sendo que a sua prevaléncia € igual em
ambos 0s sexos. As consequéncias fisiologicas do Defeito do Septo Ventricular estdo
dependentes do tamanho do defeito, bem como da resisténcia & circulagcdo vascular

sistémica e pulmonar. Quando o defeito é pequeno os pacientes adultos apresentam uma
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tensdo arterial normal e sdo assintomaticos. Pelo contrario, quando o defeito atinge
dimensdes consideraveis, os pacientes que conseguem sobreviver até a idade adulta
apresentam insuficiéncia ventricular esquerda e hipertensdo pulmonar ou falha no
ventriculo direito (Brickner, et al., 2000a).

A Hipertensdo Pulmonar (HP) consiste numa complicacdo que é comum em diversas
lesbes cardiacas congénitas, sendo que o estado da circulacdo sanguinea constitui um
indicador de alerta de evolucdo e de possibilidade de correccdo. A Hipertensdo
Pulmonar é “uma elevacdo anormal da pressdo arterial pulmonar, que pode reflectir um
aumento da pressdo de enchimento do coragdo esquerdo na presenca de resisténcia
vascular pulmonar normal, doenga vascular ou parenquimatosa pulmonar com
elevacdo” (Kasper, et al., 2006, p. 1448).

Cardiopatias Menores, Significativas e Complexas

As cardiopatias podem também ser classificadas de acordo com o grau de gravidade que
apresentam, ou seja, menores, significativas ou complexas. Relativamente as
cardiopatias congénitas menores, 0s pacientes possuem uma expectativa de vida normal,
apresentando no entanto algumas limitacdes, sendo que normalmente ndo necessitam de
recorrer a realizacdo de intervengdes cirurgicas ao longo da sua vida. Apesar de estes
pacientes serem assintomaticos, podem apresentar um estilo de vida sem limitacdes bem
como a capacidade de realizar exercicio fisico sem restri¢des, ainda que por vezes
possam desenvolver sinais ou sintomas de um hiperfluxo pulmonar (Kovacs, et al.,
2005).

Nas cardiopatias significativas ou moderadas o progndstico inerente a estas varia tendo
em consideracdo os resultados obtidos ao nivel das intervencdes cirurgicas realizadas
anteriormente, bem como ao estado hemodinamico. Os pacientes que apresentam este
grau e gravidade possuem as quatro cadmaras cardiacas e as valvulas, no entanto
necessitam de recorrer a intervencdo cirurgica. Estes pacientes apresentam algumas
limitacbes na sua capacidade para uma vida normal, sendo que estdo em risco de
desenvolver complicacfes a nivel médico (Kovacs, et al., 2005).

Os pacientes com uma cardiopatia considerada como sendo complexa necessitam de ser

seguidos a nivel medico regularmente, podem apresentar limitagdes nas suas actividades
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diarias, principalmente na préatica de actividades fisicas e na capacidade de manter um
emprego a tempo total (Kovacs, et al., 2005; Mussatto, 2009). A maioria destes
pacientes sdo ciandticos graves, sao tambem submetidos a grande numero de
intervencdes cirdrgicas e podem ser futuros candidatos a um transplante cardiaco
(Kovacs, et al., 2005).

A gravidade da cardiopatia congénita constitui-se como tendo um papel essencial na
sobrevivéncia destes pacientes, ou seja, quando mais grave € a cardiopatia menor € a
possibilidade de sobrevivéncia (Brennan & Young, 2001; Fasnacht & Jaeggi, 2001;
Bajolle, Zaffran & Bonnet, 2009 cit in Nousi & Christou, 2010).

Na década de cinquenta, apenas 20% dos pacientes com cardiopatias congénitas
complexas conseguiam sobreviver ao seu primeiro ano de vida (Reid, et al., 2006).
Actualmente, considera-se que a percentagem de sobrevivéncia para os pacientes com
cardiopatias congénitas menores é de aproximadamente 95%, cerca de 90% para as
cardiopatias congénitas moderadas e de aproximadamente de 80% para as cardiopatias

congénitas complexas (Marino, et al., 2010).

Ajustamento Psicossocial

A adaptacdo, ou o processo de adaptacdo sdo definidos como sendo um processo na
qual o individuo interage com a realidade que o circunda e deste modo vai-se
acomodando as caracteristicas desse ambiente. No caso dos pacientes com uma doenca
cronica, a adaptacdo é simultaneamente activa e continua, ou seja, 0s processos de
adaptacdo constituem-se como respostas de stress que poderdo incluir alteracdes
bioldgicas, psicoldgicas e ou social, com a finalidade alcangar a homeostasia (Mussatto,
2009).

A doenca cardiaca congénita apresenta-se como sendo uma fonte de stress a nivel
psicoldgico, quer para a crianca assim como os familiares desta. De destacar que existe
uma acentuacéo das dificuldades no periodo da adolescéncia, uma vez que para além da
maturacdo e das transi¢des ocorridas, o adolescente ainda tem de ser confrontado com
as condicionantes da sua doenca cardiaca (Mussatto, 2009).

O ajustamento psicossocial consiste numa tarefa em que é exigido ao individuo a
adaptacdo e a gestdo de sentimentos que sdo despertados por uma situacéo, sendo que o

individuo necessita de alcancar o bem-estar e o equilibrio para assim apresentar-se
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ajustado psicologicamente. Os pacientes com cardiopatias congénitas ao longo do seu
percurso de vida necessitam de alcancar o equilibrio, quer a nivel emocional, bem como
a nivel comportamental, sendo através desta forma que conseguem atingir um
ajustamento psicossocial adequado (Mussatto, 2009).

O ajustamento psicossocial positivo reflecte-se em comportamentos e em percepcoes
que sdo consideradas como normativas e apropriadas para a idade, sendo que estes
permitem que o individuo realize um percurso favoravel, e desta forma consiga tornar-
se num adulto autonomo (Mussatto, 2009).

A transicdo da adolescéncia para a idade adulta encontra-se intimamente relacionada
com a aquisicdo da independéncia, no entanto, esta mudanca podera ser dificultada nos
pacientes com cardiopatias congeénitas quando existe uma maior dependéncia dos
progenitores (Kovacs, et al., 2005).

A literatura indica que os adultos com cardiopatias congénitas tem a ser mais
dependentes da sua familia, comparativamente com os adultos saudaveis, sendo
frequente que os pacientes sejam acompanhados pelos progenitores as consultas de
ambulatorio (Kovacs, et al., 2005).

Entre o final da adolescéncia e o inicio da idade adulta, os pacientes com cardiopatias
congénitas devem iniciar uma pesquisa em relacdo ao seu estado de salde que lhe
permita tornar-se mais independente da sua familia e mais responsavel pela sua doenca
(Kovacs, et al., 2005). De salientar, que um adequado comportamento de satde implica
que os pacientes recolham informacgdes sobre a sua doenga, o tratamento e também a
adopcdo de um estilo de vida de acordo com as restricdes impostas pela sua doenca
(Moons, et al., 2002).

Durante a adolescéncia os relacionamentos entre pacientes com cardiopatias congénitas
e 0 grupo de pares encontram-se comprometidos, uma vez que os adolescentes
apresentam limitagGes fisicas e também faltas escolares que os impedem de participar
na plenitude nas diversas actividades conduzindo ao isolamento e a constrangimentos a
nivel social (Kovacs, et al., 2005). A limitacdo da doenca nos adolescentes em contacto
com o0s outros pode manifestar-se através de um ritmo e uma resisténcia menores,
reflectindo-se estes em faltas de ar, cansaco mais precoce, impossibilidade de participar
na actividade durante um periodo muito extenso e a necessidade de um maior nimero

pausas (McMurray, et al., 2001).
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Durante a infancia, a presenca de cianose era considerada como uma condicionante nos
relacionamentos com os outros no ambiente escolar, sendo que as criangas eram alvo de
ofensas verbais e também rejeicGes. As primeiras relacdes estabelecidas com o sexo
oposto na adolescéncia parecem ter um efeito positivo no ajustamento psicossocial, no
entanto tal ndo acontece nos pacientes com cardiopatias congenitas cianéticas (Kovacs,
et al., 2005).

As consequéncias resultantes da doenca cardiaca congenita ao nivel comportamental e
ao nivel emocional nos adolescentes e jovens adultos, tem reflectido resultados
contraditérios nos estudos realizados anteriormente (Hulser, et al., 2007; Utens, et al.,
1998; Van Rijen et al., 2004).

Por um lado, considera-se que 0s pacientes com cardiopatias congénitas apresentam
risco acrescido para problemas comportamentais e para problemas emocionais, que se
reflectem deste modo num desajustamento psicossocial (Birkeland, et al., 2005; Latal, et
al., 2009; Van Rijen et al., 2005). Por outro lado, a maioria dos estudos europeus
evidenciam um bom funcionamento psicolégico nos adultos com cardiopatias
congénitas (Kovacs, et al., 2005).

Os pacientes com cardiopatias congénitas consideradas como sendo mais graves
parecem evidenciar maior aptiddo para pior ajustamento psicossocial, assim como para
uma maior propensdo para a morbilidade psiquiatrica (Latal, et al., 2009; Van Rijen, et
al., 2004). No entanto, noutros estudos a gravidade da cardiopatia ndo esta relacionada
com um desajustamento psicossocial nestes pacientes (Latal, et al., 2009).

Alguns estudos evidenciam que o0s pacientes com cardiopatias cianéticas apresentam um
risco superior de apresentar problemas comportamentais comparativamente aos
pacientes com cardiopatias acianoticas; contudo, outros estudos ndo evidenciam essa
associacdo (Bellinger & Newburger, 2010; Latal, et al., 2009). Os doentes com
cardiopatias ciandticas parecem ndo evidenciar que estejam mais predispostos a ter
problemas emocionais (Van Rijen, et al., 2004).

Os pacientes com cardiopatias congénitas que foram submetidos a intervencdes
cirurgicas apresentavam mais problemas comportamentais comparativamente com 0s
que ndo necessitavam de intervencgdes cirurgicas, tendo também mais propensédo para

desenvolver problemas psiquiatricos (Latal, et al., 2009).
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A condigdo fisica na maioria dos pacientes com cardiopatias congénitas encontrava-se
limitada, sendo este factor um indicativo para evidenciarem mais problemas
comportamentais bem como problemas emocionais (Latal, et al., 2009; Van Rijen, et
al., 2004).

Os avancos alcancados ao nivel das doencas cardiacas constituem-se como
preponderantes para que seja possivel aumentar a esperanca de vida, no entanto as
cardiopatias congénitas estdo associadas a varias complicacBes, como por exemplo,
insuficiéncia cardiaca, hipertensdo pulmonar ou arritmias, que inevitavelmente
influenciam a vida destes pacientes (Berghammer, et al., 2006; Moons, et al., 2002).
Uma vez que, através dos avancos alcancados a nivel pediatrico, tornou-se fundamental
acompanhar o desenvolvimento desta populacédo e deste modo, verificar o impacto que a
doenca cardiaca apresentava ao nivel do ajustamento psicossocial (Mussatto, 2009).
Tendo em consideracdo as limitacGes induzidas pela gravidade da doenca cardiaca, a
maioria dos pacientes necessita ao longo do seu ciclo de vida de cuidados ao nivel
médico. Contudo, além dos cuidados a nivel médico os pacientes com cardiopatias
congénitas ao longo da sua vida confrontam-se com diversos desafios, nomeadamente
psicossociais, educacionais e comportamentais (Moons, et al., 2002).

Uma vez que a doenca cardiaca congénita é considerada como uma doenca cronica,
inevitavelmente os pacientes sao obrigados a adaptar-se as restri¢cdes que esta impde e,
deste modo esta apresenta-se como uma condicionante para o dia-a-dia, sendo que a
influéncia no quotidiano encontra-se intimamente relacionada com a gravidade da
cardiopatia (Berghammer, et al., 2006; Moons, et al., 2002; Mussatto, 2009).

Como consequéncia de todos os progressos a nivel pediatrico, no sentido de
proporcionar uma melhor qualidade vida aos pacientes com cardiopatias congeénitas as
intervencdes cirdrgicas sdo realizadas nos primeiros anos de vida, sendo que pela tenra
idade muitos dos pacientes ndo se recordam de todos os parametros inerentes (Mussatto,
2009).

As intervengdes cirdrgicas nos pacientes com cardiopatias congénitas constituem-se
como um momento marcante na sua vida, uma vez que permite a realizacdo de um corte
na sua vida, sendo esta pautada por dois periodos: o periodo pré e pos-operagdo. A
intervengdo cirdrgica podera ter como consequéncias positivas, a melhoria das

capacidades fisicas (Moons, et al., 2002). No entanto, em alguns casos a falta de
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informacgdo antes da cirlrgica de todos os parametros inerentes durante e apds a
intervencdo cirurgica constituem como geradores de sentimentos de inseguranca e medo
(McMurray, et al., 2001; Moons, et al., 2002).

Os pacientes com cardiopatias congénitas que sdo submetidos a diversas intervencdes
cirirgicas e que necessitam de internamentos frequentes, apresentam desta forma
prognosticos incertos, sendo que estes constituem-se como elementos stressores quer
para 0os pacientes como para as familias (Lee, Yoo, et al., 2007). As crian¢as com
cardiopatias congénitas devido as condicionantes da doenca e aos frequentes
internamentos apresentam ansiedade e depressdo, sendo que em muitos dos casos as
criangas ndo sao capazes de pedir ajuda. A expressao de ansiedade e depressdo também
é evidenciada nos adultos que apresentam cardiopatias complexas, uma vez que
apresentam um quadro clinico mais instavel e 0 medo da morte é eminente (Nousi &
Christou, 2010).

As intervencdes cirdrgicas realizadas nos pacientes com cardiopatias congenitas, além
de poderem diminuir ou corrigir os defeitos morfologicos, podem também tornar-se
como um desafio de adaptacdo psicossocial (Latal, et al., 2009).

Na literatura é apontado que as criancas que foram submetidas a intervencgdes cirdrgicas
nos primeiros anos de vida apresentam um risco acrescido para o desenvolvimento de
problemas comportamentais e emocionais (Hulser, et al., 2007; Majnemer et al., 2008).
Contudo, existem poucas informacbes em relacdo aos efeitos a longo prazo a nivel
emocional e social nos pacientes com cardiopatias congénitas, sendo que por vezes 0s
resultados obtidos sdo contraditérios, variando no ajustamento emocional e social
(Bellinger, et al., 1997; Ellerberck, et al., 1998; Utens, et al., 1993,1998 cit in Hulser, et
al., 2007).

As expectativas de vida que os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias
congénitas apresentam, tém influéncia no seu comportamento actual e na tomada de
decisdes. Os que apresentam uma expectativa de vida optimista possuem mais
probabilidades de superar as adversidades impostas pela doenca, sendo que também
pode ser considerado como uma negacao ou falta de informacao da doenca (Reid, et al.,
2006).

Os pacientes com cardiopatias congénitas que tem consciéncia dos riscos inerentes a sua

condicéo clinica estdo envolvidos em mais comportamentos positivos para melhorar a
Rosalia Coelho

13



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

Cardiopatias Congénitas”

sua saude, nomeadamente fazer exercicio fisico evitar o consumo de drogas e de &lcool
(Reid, et al., 2006).

Na literatura existe um consenso em relacdo ao desenvolvimento cognitivo e académico
das criancas com cardiopatias congénitas, sendo que estas apresentam ao longo do seu
percurso pior desempenho intelectual e dificuldades desenvolvimentais (motoras,
visuais, e de linguagem), tendo as intervencdes cirdrgicas um papel importante para
apresentacdo destas dificuldades (Hulser, et al., 2007).

As criancas com cardiopatias congénitas apresentam atrasos no desenvolvimento
neuroldgico, sendo que este atraso podera estar associado a diversas razoes,
nomeadamente a presenca de cianose, alteracdes cromossdémicas e sindromes genéticos.
O facto de necessitarem de hospitalizacbes frequentes durante o periodo da infancia,
também contribui para que os pacientes com cardiopatias congénitas agravem ainda
mais o seu desenvolvimento neurolégico (Kovacs, et al., 2005; Wernovsky, 2006).

Um estudo realizado na Holanda revelou a presenca entre trés a quatro vezes mais
problemas intelectuais na populacdo adulta de pacientes com cardiopatias congénitas
comparativamente com a populacao geral, tendo este estudo concluido que a gravidade
da cardiopatia congénita estava associada a um pior ajustamento psicossocial (Kovacs,
et al., 2005)

A maioria das criancas que foram submetidas a intervencdes cirargicas nos primeiros
anos de vida, evidenciaram valores inferiores de Quociente de Inteligéncia (QI)
comparativamente com populacdo da mesma idade saudavel (Bellinger & Newburger,
2010; Majnemer , et al., 2008). De salientar, que a presenca de cianose traduz valores
contraditérios no que confere ao QI, sendo que estudo indica que as criangas que
apresentam cardiopatias cianoticas apresentam um Quociente de Inteligéncia inferior,
comparativamente com criangcas com cardiopatias acianéticas (Hulser, et al., 2007),
enquanto outro indica que sdo as criangas com cardiopatias acianéticas que apresentam
valores de QI inferiores (Majnemer , et al., 2008) .

As criancas em idade escolar com cardiopatias congénitas apresentam um risco mais
elevado para apresentar Perturbacdo de Hiperactividade e Défice de Atencdo (PHDA),
comparativamente com as criancas saudaveis. Normalmente estas criangas apresentam
dificuldades de atencdo, distractibilidade e dificuldades em manter a atengédo focalizada
numa actividade (Gerdes & Flynn, 2010).
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A maioria dos pacientes com uma cardiopatia congénita apresenta a percepcao de que
séo diferentes nos diversos contextos em que em que estdo inseridos como por exemplo,
a escola, grupo de amigos e familia, sendo que em alguns casos as caracteristicas fisicas
decorrentes da doenca acentuam a diferenca que sentem em relacdo aos outros (Moons,
et al., 2002). No que confere as caracteristicas fisicas 0s pacientes podem apresentar
mdaos em forma de baqueta, cicatrizes decorrentes de intervengdes cirdrgicas, dedos e
labios com tons azulados, deformacéo toracica entre outras (Berghammer, et al., 2006;
Moons, et al., 2002).

O sentimento de diferenca sentido por parte dos pacientes com cardiopatias congénitas
inevitavelmente influéncia as suas atitudes, bem como a sua personalidade. Se estes
pacientes apresentarem um locus de controlo interno tendem a utilizar estratégias
activas para se sentirem normais, pelo contrario se apresentarem um locus de controlo
externo estes ndo abdicam da sua condicdo de diferentes (Moons, et al., 2002).

A percepcdo da diferenca em relagdo aos outros surge sobretudo no periodo da
adolescéncia, sendo que muitas das vezes por consequéncia da gravidade inerente a
cardiopatia congénita os pacientes apresentam limitacbes ou restricGes que podem
interferir na capacidade da separacdo dos pais. A adolescéncia caracteriza-se também
como sendo um periodo em que a aparéncia corporal possui um papel preponderante
para alcancar a sua afirmacao perante os outros, podendo esta estar condicionada pelos
sinais fisicos da doenca cardiaca (Moons, et al., 2002).

Nos pacientes com cardiopatias congénitas a imagem corporal apresenta-se muita das
vezes condicionada por consequéncia da doenca, uma vez que os tratamentos efectuados
ao defeito cardiaco provocam na grande maioria dos casos alteracBes morfologicas,
como por exemplo, cicatrizes ou deformidades na parede toracica. Os pacientes com
defeitos cardiacos poderdo também apresentar uma baixa estatura, sendo esta decorrente
de uma falha durante o crescimento no periodo da infancia (Kovacs, et al., 2005; Nousi
& Christou, 2010).

No periodo da infancia, torna-se muito dificil para os pacientes com cardiopatias
congénitas lidarem com as alteracbes que ocorrem na sua imagem corporal, quer no
periodo pré-operatdrio, quer no periodo pos-operatorio. Apos as intervengdes cirurgicas,
as criangas sao confrontadas com o aparecimento de uma incisdo no torax por vezes de

grandes dimensdes, sendo esta uma caracteristica reveladora da doenga, levando a que
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seja questionada e alvo de comentérios nos diversos contextos em que esta inserida,
sobretudo no espaco escolar (Nousi & Christou, 2010).

As criancas tendem a ficar isoladas e a se tornarem introvertidas por se sentirem
constrangidas, envergonhadas e também culpadas pela aparéncia do seu corpo, levando
a que estas necessitem de apoio psicoldgico por parte dos familiares ou de um psicologo
no sentido de conseguirem uma melhor adaptagdo as mudancas que ocorreram no seu
corpo (Nousi & Christou, 2010).

Na populacdo de pacientes com cardiopatias congénitas a imagem corporal assume um
papel muito importante em relacdo a auto-estima, sendo que se considera que uma
percepcdo distorcida da imagem corporal revela-se como tendo um impacto negativo
associado a auto-estima, bem como se encontra associada aos sintomas de depressdo
(Kovacs, et al., 2005).

Os adultos com cardiopatias congénitas sentem que durante o periodo da adolescéncia
tinham consciéncia do seu corpo, bem como da cicatriz que apresentavam. O sexo
feminino apresentava-se muito mais insatisfeito com a sua imagem corporal, sendo que
as mulheres tinham muito mais queixas de insatisfagdo no que confere ao tamanho, bem
como as formas do seu corpo (Kovacs, et al., 2005). Os pacientes do sexo feminino
apresentavam indices superiores de internalizacdo, nomeadamente ansiedade e
depressdo, comparativamente com o sexo masculino. Deste modo, o sexo feminino
parece apresentar uma predisposicdo superior para apresentar pior ajustamento
psicossocial (Van Rijen, et al., 2004).

Quando existe por parte dos pacientes com cardiopatias congénitas uma percep¢do
negativa da sua imagem corporal, esta parece constituir um factor que pode apresentar
um impacto no ajustamento psicossocial na fase adulta, sobretudo nos pacientes cujas
lesBes cardiacas provocaram maiores danos a nivel fisico (Kovacs, et al., 2005).

Os pacientes com cardiopatias congénitas, por consequéncia da sua doenca, apresentam
restricbes ao nivel da préatica de exercicio fisico, por causa de uma limitacéo fisica real
ou auto-imposta. As restri¢cdes na préatica no exercicio fisico reduzem significativamente
a possibilidade de beneficiar dos efeitos a nivel psicologico apontados pela pratica de
exercicio fisico (Kovacs, et al., 2005) .

As limitaces fisicas, bem como um baixo nivel educacional que muitos dos pacientes

com cardiopatias congénitas apresentam, podem ter como consequéncia opgdes
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circunscritas de emprego. Os estudos revelam que o0s pacientes com cardiopatias
congénitas apresentam dificuldades em manter um emprego a tempo total, sendo que
também dificil para estes a manutencdo do seu seguro de saude. (Kovacs, et al., 2005).
Mesmo 0s pacientes que conseguem SUCESSOS NO Seu percurso académico, conseguem
alcancar habilitacbes mais elevadas. Ainda assim, depararam-se com obstaculos para
conseguirem um emprego, sendo que estes sdo ainda mais acentuados nos pacientes
com cardiopatias complexas (Moons, et al., 2002).

Um estudo revelou que 3,2 % dos pacientes com cardiopatias perderam o seu emprego
decorrente da sua doenga, sendo que 8,6% eram vitimas de descriminacdo quando
informavam que apresentavam uma doenca cardiaca na entrevista de emprego (Moons,
etal., 2002).

Um estudo realizado no Reino Unido indicou que a taxa de emprego nos pacientes com
cardiopatias congénitas era inferior comparativamente com a populacéo geral, tendo-se
verificado também neste estudo que as oportunidades de encontrar um emprego
diminuiam com a complexidade da cardiopatia. O desemprego encontrava-se também
associado a complexidade da cardiopatia (Geyer, Norozi, Buchhorn, & Wessel, 2009a).
De salientar, que os pacientes que apresentam cardiopatias complexas necessitam de se
ausentar mais do seu trabalho, levando a que muitas vezes estejam de baixa médica
(Geyer, et al., 2009a).

Nos paises Europeus é possivel aquisicdo de um seguro para 0S pacientes com
cardiopatias congénitas, no entanto em paises como os Estados Unidos da Ameérica
torna-se muito dificil a aquisicdo de um seguro sobretudo nos defeitos cardiacos mais
graves, uma vez que os precos sao demasiado elevados (Moons, et al., 2002).

Um estudo realizado com adultos que apresentavam doencas cardiopatias complexas e
cianose crénica verificou que existia uma associacdo entre a depressao e 0 desemprego
(Kovacs, et al., 2005). Deste modo, torna-se muito importante que os profissionais de
salde e os familiares dos pacientes com cardiopatias congénitas se encontrem alerta
para toda a frustracdo que podera advir das dificuldades de ndo conseguir um emprego e
de manter o seguro de salde (Kovacs, et al., 2005).

Uma vez que os pacientes com cardiopatias congénitas necessitam de mais cuidados
médicos ao longo da sua vida, os pais destes tem a ser mais cuidadosos e sobretudo

tendem a proteger em demasia os filhos. Esta proteccdo excessiva por parte dos
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progenitores conduz a que seja acentuada a percepcdo de diferenca dos pacientes em
relagdo aos outros (Moons, et al., 2002).

No ambito de protegerem os filhos que apresentam uma doenca cardiaca, 0s pais
tendem a ocultar a gravidade da sua situacé@o a nivel clinico, sendo que esta tem como
consequéncia o facto de os pacientes se defrontarem cada vez mais tarde com as
limitagdes impostas pela doenga e a sentirem maiores dificuldades de integragéo
(Moons, et al., 2002).

A proteccdo excessiva por parte dos pais conduz a que as crianc¢as ndo sejam capazes de
ter a capacidade de iniciarem actividades, bem como em simultaneo diminui a
capacidade de cuidarem de si proprios, sendo que estes aspectos contribuem para a
diminuicdo da auto-estima e autonomia (Nousi & Christou, 2010).

No entanto, quando 0s pais proporcionam uma perspectiva mais realista em relacdo a
condicdo clinica do filho, permitem que estes se defrontem e consigam lidar mais
precocemente com as limitagdes decorrentes da sua doenca, possibilitando assim que
estes se sintam menos diferentes e conseguiam integrar-se mais facilmente a nivel social
(Moons, et al., 2002).

De salientar, que os pais que j& tinham experimentado a parentalidade antes de terem
um filho com uma doenca cardiaca, parecem apresentar melhores condi¢des para ajudar
a familia a adaptar-se ao stress induzido pela doenca. Os adolescentes com cardiopatias
congénitas que sdo criados com irmados saudaveis apresentam um melhor ajustamento
psicossocial e melhores competéncias sociais (Mussatto, 2009).

As informacdes sobre a doenca, a possibilidade de esclarecer com profissionais de
salde, a compreensdo do tratamento e a participacdo em grupos de apoio constituem-se
como factores preponderantes para que as mdes dos pacientes com cardiopatias
congénitas consigam lidar com a doenca. As maes das criangcas com cardiopatias
apresentam-se muito inseguras em relagdo ao futuro dos filhos, nomeadamente ao
tratamento e aos resultados que deste poderiam surgir (Lee, Yoo, et al., 2007).

Na literatura tem sido apontado que o funcionamento comportamental emocional das
criangas com cardiopatias congénitas encontra-se mais associado a ansiedade e ao medo
de morte sentido pela mée, do que a gravidade do defeito cardiaco (Latal, et al., 2009;

Lee, Yoo, et al., 2007; Spijkerboer et al., 2010). Além disso, também ¢é referido que o
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baixo nivel socioeconémico, baixo nivel de instrugdo materna e familias monoparentais
apresentam um efeito negativo no ajustamento nas criangas (Mussatto, 2009).

Durante o periodo de internamento, as maes das criangas com cardiopatias congenitas
tem a evidenciar muita angustia em relagdo ao progndstico, ajustamento psicolégico e
impacto perante os membros da familia, sendo que tende a diminuir apds a alta dos
filhos ( Spijkerboer, et al., 2010).

Os pais com cardiopatias congénitas destacam que os seus filhos apresentavam mais
problemas a nivel comportamental, bem como a nivel emocional quando comparados
com os valores de referéncia, denotando deste modo que os pacientes com cardiopatias
congénitas apresentavam pior ajustamento psicossocial. Nos relatos o0s pais
identificaram que os pacientes com cardiopatias congénitas apresentavam mais queixas
somaticas, problemas de atencdo, dificuldades a nivel social e indices superiores de

internalizacéo ( Spijkerboer, et al., 2006).

Morbilidade Psiquiatrica

Apbs o final da Segunda Guerra Mundial passou a existir um interesse crescente na
epidemiologia dos diagndsticos psiquiatricos, contudo devido a escassez de
instrumentos validados para a realizacdo de comparacoes, foi limitado até a década de
setenta (Baumeister & Harter, 2007).

Na ultima década os estudos realizados no ambito dos diagnésticos psiquiatricos foram
efectuados em trés paises na Europa, nos Estados Unidos e na Australia, tendo-se
verificado que a prevaléncia de diagndstico psiquiatrico encontrava-se associada a
diversas incapacidades e limitagdes funcionais (Alonso et al., 2004).

Actualmente a salde da populacdo ndo é tdo subjugada em funcéo das taxas estatisticas
da mortalidade, sendo que a deficiéncia apresenta-se como fundamental para a
determinacdo do estado de saude das pessoas (Alonso, et al., 2004). Um estudo
efectuado pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS), revelou que a doenca
psiquiatrica era considerada como um aspecto essencial para caracterizar a saude das
pessoas (Alonso, et al., 2004).

Estima-se que aproximadamente 25% dos individuos ao longo da sua vida desenvolvem

um ou mais distirbios mentais ou comportamentais, sendo que é considerado que a
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Perturbacdo Depressiva se encontra entre as primeiras vinte causas de doenca mental, e
é esperado que em 2030 se torne a principal causa a nivel mundial. Na infancia e na
adolescéncia a nivel mundial, a prevaléncia de diagndstico psiquiatrico é de 20%
(Perna, Bolte, Mayrhofer, Spies, & Mielck, 2010).

Apesar de ndo existir uma correlacdo entre a gravidade e o tratamento de diagndsticos
psiquiatricos, nos paises desenvolvidos a taxa de casos mais graves que ndo tinham sido
submetidos a tratamentos oscila entre 35,5% a 50,3%, enquanto nos paises em
desenvolvimento varia entre 76,3% e 85,4%. De salientar, que a existéncia de um maior
namero de casos leves conduz a que estes apresentam mais tratamento do que 0s casos
graves (Health, 2004).

Uma vasta diversidade de problemas mentais tem inicio na infancia e na adolescéncia,
sendo que as intervencbes que tem como finalidade detectar os diagnosticos
psiquiatricos. As intervengdes tornam-se, portanto, fundamentais para reduzir a
gravidade ou a persisténcia dos problemas mentais (Kessler et al., 2007).

A prevaléncia de diagndstico psiquiatrico nas criangas com cardiopatias congénitas é
comparavel as criancas que apresentam outras doencas crénicas, ou seja, estas possuem
duas vezes mais propensdao para apresentar diagnosticos psiquiatricos quando
comparadas com a populagdo em geral (Latal, et al., 2009). A presenca de uma
cardiopatia congénita constitui-se como sendo um risco acrescido para a presenca de
morbilidade psiquiatrica, sendo que este € mais acrescido para 0s pacientes que
necessitam de intervencgdes cirdrgicas, que apresentam lesdes residuais graves e com
cardiopatias cianoticas (Gerdes & Flynn, 2010; Miller, et al., 2010).

Um estudo norte-americano realizado em pacientes com cardiopatias congénitas revelou
que eram diversos diagnosticos psiquiatricos prevalentes nesta populacdo de acordo
com os critérios de definicdo do DSM-IV. Deste modo, os diagndsticos encontrados
prendiam-se com Perturbaces de Humor (21%), Perturbacdo de controlo de Impulsos
(25%), Perturbacdo do Abuso de Substancias, e outro tipo de Perturbagbes (46%)
(Kovacs, et al., 2009). Nesta mesma populacéo foi verificado a ocorréncia de 10% de
Perturbacdo de Humor durante 12 meses e 18% Perturbacdo de Ansiedade em igual
periodo (Kovacs, et al., 2009).

Num estudo realizado em seis paises europeus (Bélgica, Franga, Alemanha, Italia,

Holanda e Espanha), de acordo com o DSM-IV os diagnosticos psiquiatricos
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prevalentes consistiam em Depressdo Major (12, 8%), Fobia Especifica (7,7%) e
Perturbacéo de Abuso de Alcool (4,1%) (Alonso, et al., 2004).

Os pacientes com cardiopatias congenitas ciandticas necessitam ao longo do seu
percurso de vida de um maior acompanhamento meédico, que podera estar pautado por
diversos internamentos e maltiplas complicaces clinicas, e deste modo apresentam um
risco acrescido para vivenciar sintomas traumaticos (Toren & Horesh, 2007).

As criancas com cardiopatias congenitas que foram submetidas a intervencdes
cirdrgicas possuem um risco superior para desenvolverem sintomas de Perturbacdo Pos-
Stress Traumatico a longo prazo (Toren & Horesh, 2007).

As criangas com cardiopatias complexas que tinham sido submetidas a intervengdes
cirrgicas evidenciaram 18% de prevaléncia de disturbios psiquiatricos, sendo que
foram verificados valores mais elevados nas criangas com cardiopatias cianoticas que
tinham sido submetidas a intervengdes cirargicas, nomeadamente 46% (Latal, et al.,
2009).

O sexo feminino apresenta uma maior incidéncia de Perturbacdes de Humor e de
Ansiedade, no entanto apresentam uma menor incidéncia de Perturbacdo de Abuso de
Alcool. De salientar que as taxas de diagndsticos psiquiatricos s&o superiores em idades
mais jovens entre 0s 18 e 0s 24 anos (Alonso, et al., 2004).
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Capitulo Il - Objectivos

Este trabalho tem como objectivo primordial estudar o ajustamento psicossocial e a
morbilidade psiquiatrica numa populagdo de adolescentes e jovens adultos com
cardiopatias congénitas com ou sem correcgdo cirdrgica. Para além deste objectivo mais
geral, é também possivel destacar outros objectivos mais especificos, relacionados com
as diversas variaveis avaliadas no estudo, no ambito de tentar compreender as que estao

associadas a um pior ajustamento psicossocial e para a psicopatologia.
Em relacdo ao ajustamento psicossocial, (relato dos pacientes e relato dos cuidadores)
torna-se importante avaliar e perceber as diferencas entre as seguintes variaveis e

subgrupos, mais concretamente:

1. Existem diferencas no diz respeito ao ajustamento psicossocial em fungdo do

género, nos adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas.

2. Apresentam pior ajustamento psicossocial os adolescentes e jovens adultos com:

Cardiopatias congeénitas cianoticas;

e Cardiopatias congénitas complexas;

e Lesdes residuais graves ou moderadas;

e Intervencdes cirdrgicas;

e Pior suporte social,

e Competéncia fisica limitada;

e Um percurso escolar insatisfatério.
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Em relacdo a morbilidade psiquiatrica, torna-se importante avaliar e perceber as

diferencas entre as seguintes variaveis e subgrupos, mais concretamente:

1. Os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas apresentam maior
propensdo para o diagnéstico psiquiatrico comparativamente com a populacdo

geral;

2. Apresentam maior prevaléncia de perturbacfes psicopatoldgicas os adolescentes

e jovens adultos com:

Cardiopatias congénitas ciandticas;

Cardiopatias congénitas complexas;

Lesdes residuais graves ou moderadas;

Intervencdes cirdrgicas.
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Capitulo 111 - Métodos

Descricéo da Populacao

A populacdo deste estudo consistiu em 74 pacientes com cardiopatias congénitas, tendo
estes sido recolhidos na consulta de cardiologia e na consulta de cardiologia pediatrica
do Hospital de Sdo Jodo. Dos 74 pacientes, 41 eram do sexo masculino e 33 do sexo
feminino com idades compreendidas entre os 12 e 0s 26 anos (média = 18.76 +3.856).
No que confere ao estado civil dos participantes a maioria eram solteiros (69), 2 eram
casados, 2 viviam em unido de facto e um era divorciado. Em relacdo a ocupacdo dos
participantes do estudo a maior parte 48 eram estudantes, uma vez que a faixa etaria
abrangida era coincidente com a idade escolar, 20 eram trabalhadores a tempo total ou
parcial e 6 estavam desempregados. Relativamente ao nivel de escolaridade 9 tinham o
2° ciclo, 27 o 3° ciclo, 33 o ensino secundario e 5 o grau de licenciatura. Dos
participantes do estudo 38 tinham reprovado ao longo do seu percurso escolar, e 36
nunca tinham reprovado, sendo a média de anos de reprovacéo de 1.74 (£ 0.86).

Neste estudo 57 dos participantes ndo apresentavam psicopatologia, sendo que 17
apresentavam psicopatologia, no que confere aos diagndsticos prevalentes 11 consistiam
em Perturbacdo Depressiva (Minor ou Major), 2 em Perturbacdo de Panico, 2 em
Perturbacdo de Ansiedade Generalizada, 1 apresentava Sindrome Maniaco e 1
Personalidade Ciclotimica.

No que confere as variaveis clinicas neste estudo 45 dos participantes apresentavam
uma cardiopatia ciandtica e 29 uma cardiopatia acianética. Em relacdo a gravidade da
cardiopatia 27 dos participantes apresentavam uma cardiopatia complexa, 13 uma
cardiopatia moderada e 34 uma cardiopatia menor. Dos participantes do estudo 31
possuiam limitacdes fisicas impostas pela doenca, enquanto 43 ndo tinham limitacGes
fisicas. Relativamente a gravidade das lesGes residuais 4 dos participantes apresentavam
lesGes residuais graves, 18 lesGes residuais moderadas e 52 lesdes residuais leves. A
idade de diagnostico da cardiopatia congénita dos participantes ocorreu sobretudo no
periodo neonatal, ou seja, 40 dos participantes, 28 até ao primeiro ano de vida, 3 entre o
primeiro e o terceiro ano de vida e também 3 entre o terceiro e 0 sexto ano de vida. Em

relacdo a idade da primeira intervencdo cirdrgica, 2 dos participantes realizaram no
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periodo neonatal, 24 até ao primeiro ano de vida, 15 entre o primeiro e o terceiro ano,
16 entre o terceiro e sexto ano de vida e 3 entre 0 sexto e décimo segundo ano de vida.
Relativamente ao tipo de cardiopatias presentes nos participantes do estudo verificou-se
que existiam um elevado nuimero de pacientes que além do diagndstico principal
apresentavam outras doencas cardiacas associadas. Neste sentido, a distribuicdo nesta
populacdo foi realizada da seguinte forma: Transposi¢cdo das Grandes Artérias (8
participantes; 4 participantes apresentavam adicionalmente um Defeito do Septo
Ventricular, 1 Estenose da Aorta, 1 Estenose Pulmonar e 2 Coartacdo da Aorta),
Tetralogia de Fallot (26 participantes), Coartacdo da Aorta (4 participantes, além dos 2
ja referidos), Defeito do Septo Ventricular (10 participantes, 1 apresentava
adicionalmente Interrupcdo do Arco da Aorta e outro Insuficiéncia Mitral), Defeito do
Septo Atrial (6 participantes; 1 tinha também Atresia Mitral e Hipertensdo Pulmonar),
Defeito do Septo Atrioventricular (2 participantes), Estenose da Aorta (1 participante),
Estenose Pulmonar (6 participantes), Ventriculo Unico (2 participantes; 1 tinha também
Atresia Pulmonar e 1 Estenose Pulmonar), Arteriose do Ducto Patente (2 participantes),
Ventriculo Direito de Dupla Saida (1 participante), Anomalia de Ebstein (3
participantes) e Atresia Pulmonar (3 participantes).

Para além dos 74 pacientes com cardiopatias congénitas neste estudo também
participaram 64 cuidadores que acompanharam 0s pacientes a consulta. No entanto, 10
cuidadores recusaram-se a participar ou ndo se encontravam presentes no momento da

aplicacdo do protocolo e, posteriormente, ndo manifestaram intencéo de participar.

Critérios de Inclusao e de Exclusdo

Neste estudo o principal critério de inclusdo consistia em que 0s sujeitos tivessem sido
diagnosticados como tendo uma cardiopatia congénita. Para serem integrados no estudo,
0s pacientes tinham também de estar a ser seguidos nas consultas quer do Servico de
Cardiologia Pediatrica, quer do Servico de Cardiologia dos Adultos do Hospital de S&o
Joéo.

Na altura em que foi realizada a entrevista os pacientes tinham de ter idades
compreendidas entre os 12 e 0s 26 anos para serem considerados como pertencentes a

faixa etaria estipulada. Os pacientes tinham de apresentar um nivel basico de
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escolaridade para que deste modo fossem capazes de compreender e responder as
questdes sem a ajuda de terceiros, uma vez que estes poderiam enviesar as respostas.
Tendo sido excluidos do estudo os pacientes com malformacgdes extracardiacas
associadas ou cromossomopatias que ndo eram capazes de responder sozinhos aos
questionarios, bem como os que ndo completavam 0s questiondrios ou que oS
respondiam de forma aleatoria.

Para a inclusdo no estudo era necessario a obtencéo de registos médicos completos dos
participantes, tendo sido excluidos os participantes em que nao foi possivel encontrar as

informagdes médicas.

Instrumentos de Avaliacdo

Neste estudo, foram utilizados como métodos de recolha de dados uma ficha de
identificacdo, uma entrevista semi-estruturada, uma entrevista psiquidtrica
estandardizada SADS-L (“Schedule for Affective Disorders and Schizophrenia —
Lifetime version”), 0 YSR (Youth Self Report) e CBCL (Child Behavior Checklist) para
0S pacientes cuja idade era inferior a 18 anos e 0 ASR (Adult Self Report) e ABCL
(Adult Behavior Checklist) para os pacientes com idade superior aos 18 anos.

Através da ficha de identificacdo, foram recolhidos os dados pessoais de cada paciente,
bem como o0s aspectos mais relevantes da sua historia clinica, como o diagnostico, tipo
de cardiopatia, registo de intervencGes cirlrgicas, terapia medicamentosa, lesdes
residuais, entre outros.

A entrevista semi-estruturada abordava tematicas como o apoio social, estilo de
educacdo familiar, auto-imagem, limitacGes funcionais e ajustamento emocional; esta
tinha também como finalidade recolher alguns dados sdcio-demogréficos.

No ambito de avaliar a existéncia de psicopatologia foi aplicado aos pacientes com
cardiopatias congeénitas a entrevista psiquiatrica estandardizada SADS-L.

A entrevista psiquiatrica estandardizada SADS-L (Schedule for Affective Disorders and
Schizophrenia- Lifetime Version) tem o objectivo de tracar um diagndstico clinico de

perturbacgdes psiquiatricas.
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Esta entrevista permite fazer um relato dos episodios de doenca a nivel retrospectivo, ou
seja, abordado todo a vida do paciente (Leboyer et al., 1991).

A SADS-L foi desenvolvida para auxiliar no estabelecimento de diagndsticos
psicopatoldgicos, constituindo-se por questdes que em diversas areas e perguntas mais
alargadas(Hesselbrock, Stabenau, Hesselbrock, Mirkin, & Meyer, 1982).

Na SADS-L, surgem questdes numa grande diversidade de &reas que possam ser
causadoras de perturbacfes psicopatologicas, como por exemplo, perturbacdes de
ansiedade ou panico, perturbacfes do humor, entre outros. Em cada uma das areas sdo
realizadas algumas perguntas iniciais e caso as respostas sejam afirmativas, o
entrevistador continua a fazer questOes relativas a essa perturbacdo, caso sejam
negativas e nao preencham com os critérios iniciais, o entrevistador pode passar para 0
campo da perturbacéo seguinte (Mirzamani, 2005).

Além de uma anélise retrospectiva, a SADS-L também refere a idade em que surge um
diagndstico, o nimero de episodios, a duragdo do episddio mais longo ou do episddio
actual e a idade do altimo episddio (Hesselbrock, et al., 1982).

O YSR (Youth Self Report) e 0 ASR (Adult Self Report) sdo questionarios de auto-
resposta, que permitem uma descricio do funcionamento psicopatologico da
crianga/adolescente ou do adulto, sendo que o YSR € aplicado as criancas/adolescentes
entre 0s 11 e 0s 18 e 0 ASR ¢ aplicado as pessoas cujas idades estdo compreendidas
entre 0s 18 e 0s 59 anos (Achenbach & Rescorla, 2003).

Tendo em conta estes instrumentos e as suas especificidades, foram recolhidas as
respostas das escalas isolamento, queixas somaticas, ansiedade/depressao, alteracdes do
pensamento, problemas de atencdo, comportamento delinquente, comportamento
agressivo, internalizacdo (isolamento, queixas somaticas e ansiedade/depressao) e
externalizacdo (comportamento delinquente e comportamento agressivo). Os resultados
da escala problemas sociais do YSR ndo foram incluidos, tendo sido excluida por ndo
possuir uma escala equiparada no ASR (Achenbach & Rescorla, 2003).

O CBCL (Child Behavior Checklist) e o ABCL (Adult Behavior Checklist) sdo
questionarios que devem ser preenchidos pelos pais ou cuidadores do paciente, sendo
que um dos requisitos para a sua aplicacdo é conhecerem o paciente, uma vez que as
respostas que irdo seleccionar estardo relacionadas com a sua percepcdo acerca do

funcionamento e comportamento da pessoa em causa (Achenbach & Rescorla, 2003).
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O CBCL (Child Behavior Checklist) deve ser preenchido pelos cuidadores ou pais das
criancas/ adolescentes entre 0s 6 e 0s 18 anos e 0 ABCL (Adult Behavior Checklist)
contempla as idades entre os 18 e 0s 59 anos (Achenbach & Rescorla, 2003).

Foram recolhidas as respostas das escalas isolamento, queixas somaticas,
ansiedade/depressao, alteragfes do pensamento, problemas de atengdo, comportamento
delinquente, comportamento agressivo, internalizagdo (isolamento, queixas somaéticas e
ansiedade/depressdo) e externalizagdo (comportamento delinquente e comportamento
agressivo) (Achenbach & Rescorla, 2003).

Pelas suas semelhancas e no sentido de obter uma amostra com maior
representatividade, os resultados do YSR e o ASR foram agrupados, bem como 0s
resultados do CBCL e do ABCL, sendo que para efeitos de tratamento estatistico, foram
contabilizados os resultados totais de cada escala.

O YSR (Youth Self Report), ASR (Adult Self Report), o CBCL (Child Behavior
Checklist) e 0 ABCL (Adult Behavior Checklist) sdo constituidos por duas partes, sendo
que a primeira contempla dados demograficos e competéncias do individuo em diversas
areas e a segunda parte é composta por 120 itens, com resposta tipo likert, entre 0 e 2,
correspondendo o 0 a ndo verdadeiro, 1 um pouco ou as vezes verdadeiro e 0 2 a
verdadeiro ou quase sempre verdadeiro, sendo estas referentes aos ultimos seis meses.
De salientar, que quanto maior o valor obtido pior é o funcionamento da crianga/
adolescente ou adulto (Achenbach & Rescorla, 2003).

Procedimento

Quando os pacientes com cardiopatias congénitas se deslocavam ao Hospital de Séo
Jodo para a sua consulta de cardiologia ou de cardiologia pediatrica, eram abordados no
inicio ou no final desta a participar no estudo.

Apbs os pacientes bem como o0s cuidadores (se estivessem presentes) terem sido
informados de todos os aspectos inerentes ao estudo, os pacientes maiores de idade ou
os cuidadores no caso em que 0s pacientes fossem menores de idade, assinavam o
consentimento informado.

De seguida, foram aplicados os instrumentos descritos anteriormente, tendo decorrido
apenas num unico momento. Foi também solicitado aos cuidadores que acompanhavam

0s pacientes a consulta o preenchimento de um questionario. No caso de os cuidadores
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ndo se encontrarem no momento da entrevista, foi enviado o respectivo questionario
para casa em conjunto com uma carta que explicava os objectivos do estudo e como
proceder ao preenchimento do questionario, bem como um envelope para devolver.

No ambito da realizacdo deste estudo foi pedido e aceite 0 consentimento do Conselho

de Etica do Hospital, que salvaguarda os direitos dos pacientes.

Desenho

Neste estudo os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas foram
avaliados apenas num Unico momento temporal, tendo a entrevista decorrido nos dias
em que tinham consulta do Hospital de Sdo Jo&o do Porto.

Como foi mencionado anteriormente para além dos adolescentes e jovens adultos com
cardiopatias congénitas neste estudo foram também entrevistados os cuidadores
préximos do paciente, tendo-lhe sido solicitado que preenchesse uma versao
observacional do YSR ou do ASR, ou seja, 0 CBCL ou ABCL.

Meétodos de Analise Estatistica

Neste estudo, para efectuar o processamento e analise dos dados provenientes dos
diversos instrumentos utilizou-se o programa IBM SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences) Statistics, versao 19.

Tendo em consideracdo que as variaveis do estudo eram nao-paramétricas, foi utilizado

0 Mann-Whitney U test e o teste Qui-quadrado (x2 test).
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Neste capitulo serdo apresentados os resultados obtidos através dos diversos

instrumentos utilizados, os primeiros resultados sdo referentes a caracterizacdo da

amostra, de seguida serdo apresentados os resultados obtidos relativamente ao

ajustamento psicossocial, e por ultimo os resultados da morbilidade psiquiétrica.

Resultados da Caracterizacdo da Amostra

Nas tabelas 1, 2 e 3 constam os resultados referentes a caracterizagdo da amostra nas

seguintes variaveis: demograficas, psicopatologia e clinicas, respectivamente.

Demograficas

Variaveis Caracterizagéo
Género 41 Homens; 33 Mulheres
Idade Dos 12 aos 26 anos (média=18,76 + 3,86)
69 Solteiros
L 2 Casados
Estado Civil 1 Divorciado
2 a viver em unido de facto
Ocupacio 48 Estudantes
pag 20 Trabalhadores a tempo total ou parcial
6 Desempregados
Segundo Ciclo=9
Grau Obtido Terceiro Ciclo = 27

Reprovacoes (S/N)

Meédia de Reprovacoes

Ensino Secundério = 33
Grau Universitario =5

Sim = 38; Ndo = 36

1.74 +0.86

Tabela 1: Caracterizacdo da populagéo de acordo com as variaveis demogréficas
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Psicopatologia

Variaveis Caracterizagdo

Presenca de Psicopatologia Com =17; Sem =57

Personalidade Ciclotimica =1
Perturbacdo Depressiva (Minor ou Major) = 11
Diagnostico Perturbacéo de Panico =2
Perturbacdo de Ansiedade Generalizada = 2
Sindrome Maniaco = 1

Tabela 2: Caracterizagdo da populagéo de acordo com a variavel psicopatologia.

Clinicas
Variaveis Caracterizagéo
Cianoticos/Acianoticos Ciandticos = 45; Acianéticos = 29
Gravidade da Cardiopatia Complexas = 27; Moderadas = 13;Menores = 34
Limitagdes Fisicas Com = 31; Sem =43
Gravidade das Lesdes Graves = 4; Moderadas = 18; Leves = 52
Residuais
Periodo neonatal = 40
Idade de Diagnostico Atéla. =28
Entre1e3=3
Entre3e6=3

Periodo neonatal = 2
Atéla =24
Entre1e3=15
Entre 3 e 6= 16
Entre 6 e 12=3

Idade da Primeira

Intervengdo Cirurgica

TGA=8(+DSV=4,EA=1,EP =1, CoA=2); TF =26; CoA =4;

Tipo de Cardiopatia DSV =10 (+ IAA = 1; IM =1); DSA = 6 (+ AM/HP = 1); DSAV = 2; EA
=2:EP=6;VU=2(+ AP =1; EP = 1); ADP = 2; VDDS = 1; AE = 3;
AP =3.

Tabela 3: Caracterizagdo da populacéo de acordo com as variaveis clinicas.

TGA - Transposicdo das Grandes Artérias; DSV — Defeito do Septo Ventricular; EA — Estenose da
Aorta; EP — Estenose Pulmonar; CoA — Coartacdo da Aorta; TF — Tetralogia de Fallot; IAA — Interrupcéo
do Arco Adrtico; IM — Insuficiéncia Mitral; DSA — Defeito do Septo Atrial; AM — Atresia Mitral; HP —
Hipertensdo Pulmonar; DSAV — Defeito do Septo Atrio Ventricular; VU — Ventriculo Unico; AP —
Atresia Pulmonar; ADP — Arteriose do Ducto Patente; VDDS — Ventriculo Direito de Dupla Saida; AE —
Anomalia de Ebstein.
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Resultados do Ajustamento Psicossocial

Tendo em consideracdo as semelhancas das dimensGes avaliadas pelos instrumentos
utilizados para o ajustamento psicossocial, os resultados obtidos foram agrupados quer
no auto relato quer no relato dos cuidadores. Quanto maior for o valor obtido, pior € 0

ajustamento psicossocial.

Na tabela 4 verifica-se que existem diferencas no ajustamento psicossocial, em funcdo do
género, sendo que 0 sexo feminino apresentava mais queixas somaticas, maior indice de
ansiedade/depressao, alteracdes do pensamento, mais comportamentos agressivos € um
indice superior de internalizacdo, quando avaliados por eles préprios. Deste modo, o

sexo feminino evidenciava pior ajustamento psicossocial.

Masculino Feminino
(N=41) (N=33)
ASR/YSR 1 -

(Auto Relato) Média Média . .
Isolamento 36.30 38.98 725.500 0.591
Queixas Somaticas 32.39 43.85 886.000 0.021
Ansiedade/Depressado 30.77 45.86 952.500 0.003
Alteragdes do Pensamento 31.33 45.17 929.500 0.005
Problemas de Atengao 33.41 42.58 844.000 0.067
Comportamento Delinquente 36.78 38.39 706.000 0.744
Comportamento Agressivo 29.63 47.27 999.000 0.000
Internalizagéo 31.18 45.35 935.500 0.005
Externalizagao 34.18 41.62 812.500 0.139

Tabela 4: Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre género nas dimens@es do ajustamento

psicossocial, do auto-relato.

Na tabela 5 constam os resultados relativos a opinido dos cuidadores no que confere ao
ajustamento psicossocial, em funcdo do género, tendo-se verificado que 0 sexo
masculino apresentava maiores indices de isolamento, enquanto o sexo feminino

apresentava mais comportamentos agressivos.
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Masculino Feminino
(N=37) (N=28)
ABCL/CBCL - -
(Relato dos Cuidadores) MUEETE Média 4 P

Isolamento 37.77 26.80 341.500 0.019
Queixas Somaticas 32.78 33.29 526.000 0.914
Ansiedade/Depressdo 32.09 34.20 551.500 0.655
Alteragdes do Pensamento 31.62 34.82 569.000 0.477
Problemas de Atencéo 34.16 31.46 475.000 0.568
Comportamento Delinquente 31.82 34.55 561.500 0.556
Comportamento Agressivo 29.01 38.27 665.500 0.050
Internalizagéo 32.50 33.66 536.500 0.806
Externalizagdo 30.07 36.88 626.500 0.150

Tabela 5: Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre género nas dimensdes do ajustamento

psicossocial, do relato dos cuidadores.

Relativamente ao tipo de cardiopatia, ndo se verificou diferencas no ajustamento
psicossocial entre os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias ciandticas
comparativamente com os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias aciandticas,
quando avaliados por eles proprios, podendo estes resultados serem verificados na
tabela 6.

Cianética Acianotica
(N=45) (N=29)
ASR/YSR - -

(Alto Relato) Média Meédia u P
Isolamento 37.31 37.79 661.000 0.924
Queixas Somaticas 38.00 36.72 630.000 0.801
Ansiedade/Depressado 38.20 36.41 621.000 0.727
Alteragdes do Pensamento 36.48 39.09 698.500 0.603
Problemas de Atengao 38.01 36.71 629.500 0.798
Comportamento Delinquente 37.68 37.22 644.500 0.928
Comportamento Agressivo 38.06 36.64 627.500 0.781
Internalizagdo 37.62 37.31 647.000 0.951
Externalizagdo 38.42 36.07 611.000 0.646

Tabela 6: Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre o tipo de cardiopatia congénita nas

dimensGes do ajustamento psicossocial, do auto-relato.
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Quando avaliados pelos cuidadores no que confere ao tipo de cardiopatia, também néo
foram encontradas diferencas no ajustamento psicossocial entre os pacientes com
cardiopatias ciandticas comparativamente com o0s pacientes com cardiopatias

acianoticas, podendo estes dados serem verificados na tabela 7.

Cianética Acianética
(N=38) (N=27)
ABCL/CBCL - -

(Relato dos Cuidadores) RIS bl . P
Isolamento 34.11 31.44 471.000 0.574
Queixas Somaticas 33.74 31.96 485.000 0.705
Ansiedade/Depressdo 33.97 31.63 476.000 0.620
AlteragGes do Pensamento 35.50 29.48 418.000 0.183
Problemas de Atencéo 36.80 27.65 368.500 0.054
Comportamento Delinquente 34.62 30.72 451.500 0.402
Comportamento Agressivo 36.53 28.04 379.000 0.073
Internalizagéo 34.91 30.31 440.500 0.334
Externalizagdo 35.86 28.98 404.500 0.148

Tabela 7: Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre o tipo de cardiopatia congénita nas

dimens6es do ajustamento psicossocial, do relato dos cuidadores.

Relativamente a gravidade da cardiopatia, verificou-se que os adolescentes e jovens
adultos com uma cardiopatia complexa apresentavam mais queixas somaticas,
alteracOes do pensamento e indices de internalizacdo superiores, comparativamente com
os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias moderadas ou menores, quando
avaliados por eles préprios. Deste modo, os pacientes com cardiopatias complexas

apresentavam pior ajustamento psicossocial (ver tabela 8).
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Complexa Moderada ou Menor
(N=27) (N=47)
ASR/YSR - -

(Auto Relato) Média Meédia u P
Isolamento 43,54 34.03 471.500 0.065
Queixas Somaticas 43.93 33.81 461.000 0.049
Ansiedade/Depressdo 38.59 36.87 605.000 0.740
Alteragdes do Pensamento 44.63 33.40 442.000 0.027
Problemas de Atengdo 35.00 38.94 702.000 0.446
Comportamento Delinquente 42.56 34.60 498.000 0.119
Comportamento Agressivo 43.22 34.21 480.000 0.081
Internalizacéo 45.11 33.13 429.000 0.021
Externalizagdo 34.85 39.02 706.000 0.422

Tabela 8: Teste de Mann-Whitney para as diferengas entre a gravidade da cardiopatia congénita
nas dimensodes do ajustamento psicossocial, do auto-relato.

Em relacdo a gravidade da cardiopatia, quando avaliada pelos cuidadores verificou-se
que ndo existiam diferencas no ajustamento psicossocial entre 0s pacientes com
cardiopatias complexas e 0s pacientes com cardiopatias moderadas ou menores,

podendo estes resultados serem verificados na tabela 9.

Complexa Moderada ou Menor
(N=22) (N=43)
ABCL/CBCL o ‘1

(Relato dos Cuidadores) Media Média . P
Isolamento 32.07 33.48 493.500 0.775
Queixas Somaticas 32.23 33.40 490.000 0.811
Ansiedade/Depressdo 30.18 34.44 535.000 0.387
Alteracdes do Pensamento 33.70 32.64 457.500 0.821
Problemas de Atencéo 32.34 33.34 487.500 0.840
Comportamento Delinquente 31.52 33.76 505.500 0.645
Comportamento Agressivo 36.11 31.41 404.500 0.340
Internalizagdo 35.30 31.83 422.500 0.483
Externalizagao 27.50 35.81 594.000 0.093

Tabela 9: Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre a gravidade da cardiopatia congénita

nas dimensdes do ajustamento psicossocial, do relato dos cuidadores.
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Na tabela 10 encontram-se os resultados referentes as lesdes residuais, sendo que se

verificou que ndo existiam diferengas no ajustamento psicossocial entre os adolescentes

e jovens adultos com lesdes residuais graves ou moderadas comparativamente com 0s

adolescentes e jovens adultos com lesdes residuais leves, quando avaliados por eles

proprios.
Graves ou Moderadas Leves
(N=23) (N=51)
: Aﬁffg f;o) Meédia Meédia u P

Isolamento 44.43 34.37 427.000 0.060
Queixas Somaticas 43.80 34.66 441.500 0.086
Ansiedade/Depressado 36.70 37.86 605.000 0.829
Alteragdes do Pensamento 39.93 36.40 530.500 0.504
Problemas de Atencéo 34.11 39.03 664.500 0.360
Comportamento Delinquente 44.59 34.30 423.500 0.053
Comportamento Agressivo 42.74 35.14 466.000 0.157
Internalizacéo 44.30 34.43 430.000 0.067
Externalizagao 33.30 39.39 683.000 0.259

Tabela 10: Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre a gravidade das lesdes residuais nas

dimens6es do ajustamento psicossocial, do auto-relato.

Neste estudo também nao se verificaram diferencas no ajustamento psicossocial entre 0s

pacientes com lesdes residuais graves ou moderadas e 0s pacientes com lesdes residuais

leves, quando avaliados pelos cuidadores (ver tabela 11).
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Graves ou Moderadas Leves
(N=21) (N=44)
ABCL/CBCL - -
(Relato dos Cuidadores) [ Média 4 P

Isolamento 34.48 32.30 431.000 0.662
Queixas Somaticas 31.21 33.85 499.500 0.593
Ansiedade/Depressdo 32.86 33.07 465.000 0.966
Alteracdes do Pensamento 32.81 33.09 466.000 0.953
Problemas de Atencéo 38.48 30.39 347.000 0.106
Comportamento Delinquente 34.12 32.47 438.500 0.736
Comportamento Agressivo 37.81 30.70 361.000 0.155
Internalizagéo 39.14 30.07 333.000 0.070
Externalizagdo 28.88 34.97 548.500 0.224

Tabela 11: Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre a gravidade das lesbes residuais nas

dimens6es do ajustamento psicossocial, do relato dos cuidadores.

Neste estudo verificou-se que os adolescentes e jovens adultos que tinham realizado
intervencbes  cirurgicas  evidenciavam  niveis  superiores de  isolamento
comparativamente com os adolescentes e jovens adultos que ndo tinham realizado
intervencdes cirdrgicas, quando avaliados por eles proprios. Deste modo, estes
resultados denotavam que os pacientes que foram submetidos a intervencdes cirurgicas

apresentavam pior ajustamento psicossocial (ver tabela 12).

Com Intervencao Sem Intervencéo
(N=60) (N=14)
ASR/YSR - o

(Auto Relato) Média Meédia u B
Isolamento 40.52 24.54 238.500 0.012
Queixas Somaticas 39.11 30.61 323.500 0.177
Ansiedade/Depressao 39.14 30.46 321.500 0.173
Alteragdes do Pensamento 38.74 32.18 345.500 0.293
Problemas de Atencéo 39.18 30.29 319.000 0.161
Comportamento Delinquente 37.82 36.11 400.500 0.784
Comportamento Agressivo 38.58 32.86 355.000 0.367
Internalizacdo 38.14 34,75 381.500 0.595
Externalizagdo 38.38 33.75 367.500 0.468

Tabela 12: Teste de Mann-Whitney para as diferengas entre as intervengdes cirdrgicas nas

dimens6es do ajustamento psicossocial, do auto-relato.
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Os pacientes que ndo efectuaram intervencBes cirurgicas, quando avaliados pelos
cuidadores, neste estudo verificou-se que estes apresentam mais queixas somaticas e
maiores indices de ansiedade/depressdo, comparativamente com 0s pacientes que
tinham realizado intervencdes cirargicas. Deste modo, os adolescentes e jovens adultos
que ndo foram submetidos a intervencbes cirdrgicas, na opinido dos cuidadores

apresentam pior ajustamento psicossocial, podendo estes resultados serem observados

na tabela 13.
Com Intervencéo Sem Intervencéo
(N=54) (N=11)
(RelagBd(cjmls_/CCuBiecI;alaores) i il 4 .
Isolamento 32.67 34.64 315.000 0.751
Queixas Somaticas 30.87 43.45 412.000 0.041
Ansiedade/Depressédo 31.35 41.09 386.000 0.117
Alteracdes do Pensamento 30.94 43.14 408.500 0.040
Problemas de Atencdo 33.21 31.95 285.500 0.840
Comportamento Delinquente 32.88 33.59 303.500 0.907
Comportamento Agressivo 34.06 27.82 240.000 0.317
Internalizagéo 32.70 34.45 313.000 0.779
Externalizagéo 32.96 33.18 299.000 0.972

Tabela 13: Teste de Mann-Whitney para as diferengas entre as intervengdes cirdrgicas nas

dimensbes do ajustamento psicossocial, do relato dos cuidadores.

Na tabela 14 encontram-se o0s resultados referentes ao suporte social, tendo-se
verificado que os adolescentes e jovens adultos com pior suporte social evidenciavam
mais isolamento e mais comportamentos delinquentes comparativamente com 0s
adolescentes e jovens adultos com melhor suporte social. Tendo em consideracdo 0s
resultados obtidos neste estudo os pacientes com pior suporte social apresentavam pior

ajustamento psicossocial.
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Melhor Suporte Social Pior Suporte Social
(N=54) (N=20)
ASR/YSR - -

(Auto Relato) Meédia Meédia u p
Isolamento 33.29 48.88 767.500 0.005
Queixas Somaticas 36.31 40.72 604.500 0.427
Ansiedade/Depressdo 37.18 38.38 557.500 0.831
Alteracdes do Pensamento 37.60 37.22 534.500 0.945
Problemas de Atengdo 35.85 41.95 629.000 0.276
Comportamento Delinquente 33.70 47.75 745.000 0.011
Comportamento Agressivo 34.63 45.25 695.000 0.058
Internalizacéo 35.48 42.95 649.000 0.184
Externalizagdo 36.56 40.05 591.000 0.534

Tabela 14: Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre o suporte social nas dimensfes do

ajustamento psicossocial, do auto-relato.

Na tabela 15 constam os resultados referentes a competéncia fisica, sendo que neste
estudo verificou-se que os pacientes com competéncia fisica limitada evidenciavam
mais isolamento comparativamente aos pacientes com competéncia fisica satisfatoria.
Assim verifica-se que os adolescentes e jovens adultos com uma competéncia fisica

limitada apresentavam pior ajustamento psicossocial.

Competéncia Fisica Competéncia Fisica
Limitada Satisfatoria
(N=31) (N=43)
ASR/YSR - -

(Auto Relato) WIS Média " .
Isolamento 44.50 32.45 449500 0.016
Queixas Somaticas 40.61 35.26 570.000 0.284
Ansiedade/Depressado 39.37 36.15 608.500 0.524
Alteragdes do Pensamento 42.71 33.74 505.000 0.070
Problemas de Atengao 37.61 37.42 663.000 0.969
Comportamento Delinquente 42.18 34.13 521.500 0.106
Comportamento Agressivo 41.65 3451 538.000 0.157
Internalizacéo 41.47 34.64 543.500 0.177
Externalizagdo 36.34 38.34 702.500 0.693

Tabela 15: Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre a competéncia fisica nas dimensdes do

ajustamento psicossocial, do auto-relato.
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Os adolescentes e jovens adultos que apresentavam um percurso escolar insatisfatorio
evidenciaram mais isolamento, maiores indices de ansiedade/depressdo, problemas de
atencdo, e indices de internalizacdo e de externalizacdo superiores, comparativamente
com os adolescentes e jovens adultos com um percurso escolar satisfatorio. Deste modo,
0s pacientes com um percurso escolar insatisfatorio apresentavam pior ajustamento

psicossocial (ver tabela 16).

Percurso Escolar Percurso Escolar
Insatisfatorio Satisfatorio
(N=26) (N=48)
ASR/YSR - -

(Auto Relato) Media Média . P
Isolamento 44.75 3357 812.500 0.031
Queixas Somaticas 38.94 36.72 661.500 0.667
Ansiedade/Depressdo 46.35 32.71 854.000 0.009
Alteracges do Pensamento 4352 34.24 780.500 0.070
Problemas de Atencéo 48.25 31.68 903.500 0.001
Comportamento Delinquente 40.25 36.01 695.500 0.410
Comportamento Agressivo 41.29 35.45 722,500 0.263
Internalizagéo 44.92 33.48 817.000 0.029
Externalizagdo 44.40 33.76 803.500 0.042

Tabela 16: Teste de Mann-Whitney para as diferencas no percurso escolar nas dimensdes do
ajustamento psicossocial, do auto-relato.
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Resultados da Morbilidade Psiquiatrica

Na tabela 17 encontram-se os resultados referentes a prevaléncia de diagndstico
psiquidtrico dos adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congeénitas

comparativamente com valores de referéncia de diversos estudos.

Diagnéstico Psiquiatrico
N (74) Percentagem %

Sem diagndstico 57 77

Com diagnostico 17 23

10(a)
25(b)
Valores de Referéncia 19.4(c)
37.9 (d)
18.1 (e)
25.2 (f)
47.4 (9)

Tabela 17: Prevaléncia de diagnostico psiquiatrico dos participantes e a respectiva comparacéo
com os valores de referéncia de varios estudos.

(a) Percentagem da populagdo adulta mundial com desordens mentais e comportamentais, definida pela Organizacéo
Mundial de Saude (OMS) (World Health Organization, 2004).

(b) Percentagem de populagdo com algum tipo de desordem mental, de acordo com os dados do projecto ESEMeD
em seis paises Europeus (Alonso, et al., 2004).

(c, d, e, f, g) Percentagem da populagdo com algum tipo de desordem nos paises Espanha, Franca, Italia, Alemanha e

Estados Unidos da América, respectivamente (Kessler, et al., 2007).

Neste estudo ndo se verificaram diferencas quando a prevaléncia de psicopatologia no

tipo de cardiopatia, podendo estes dados serem observados na tabela 18.

(S DIESED Sem Diagnostico

Psiquiatrico =
(Ne17) (N=57)
Cardiopatia Congénita N % N % X2 p
Cianotica 8 471 37 64.9
— 1.7 2
Acianttica 9 52.9 20 35.1 ° 0.26

Tabela 18: Teste do qui-quadrado para as diferencas do tipo de cardiopatia no diagnostico

psiquiatrico.
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Neste estudo também ndo se verificaram diferencas relativamente & prevaléncia de

psicopatologia na gravidade da cardiopatia (ver tabela 19).

il DIEN iz Sem Diagndstico

Psiquiatrico =
(N=17) (N=57)
Gravidade da Cardiopatia N % N % x? p
Complexa 4 235 23 40.4
.60 0.26
Moderada ou Menor 13 76.5 34 59.6 !

Tabela 19: Teste do qui-quadrado para as diferencas da gravidade da cardiopatia no diagnostico

psiquiatrico.

No estudo néo se verificaram diferencas quando a prevaléncia de psicopatologia no tipo
de lesdes residuais, podendo estes dados serem observados na tabela 20.

SeIBIGoStice Sem Diagnostico

Psiquiatrico =
(N=17) (N=57)
Lesdes Residuais N % N % x2 p
Graves ou Moderadas 3 17.6 20 35.1
1.86 0.24
Leves 14 82.4 37 64.9

Tabela 20: Teste do qui-quadrado para as diferencas do tipo de lesbes residuais no diagndstico

psiquiatrico.

Também neste estudo ndo forma verificadas diferencas em relagdo a prevaléncia de

psicopatologia nas intervences cirdrgicas, podendo estes resultados serem consultados

na tabela 21.
Com Diagnostico L
Psiquiatrico sem I(Dl\;igsl;gystlco
(N=17) B
Intervencdes Cirlrgicas N % N % x2 p
Com Intervencoes 12 70.6 48 84.2
— 1.58 0.29
Sem Intervengdes 5 29.4 9 15.8

Tabela 21: Teste do qui-quadrado para as diferencas das intervengdes cirtrgicas no diagnéstico
psiquiatrico.
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Capitulo V - Discusséao

Com este estudo foi possivel testar as diversas variaveis clinicas, demogréaficas e
psicossociais e verificar qual o impacto que estas poderiam ter nos pacientes com
cardiopatias congeénitas. De salientar, que este estudo apresenta um caracter inovador,
uma vez que em Portugal até ao momento ainda néo existe outra linha de investigacédo
que inclua todas as dimensdes contempladas neste estudo.

Posteriormente terem sido verificados os resultados obtidos neste estudo, torna-se
fundamental tentar compreender como estes se encontram associados com as tematicas
desta linha de investigacao.

Os instrumentos utilizados neste estudo para descrever o funcionamento dos
adolescentes assim como dos jovens adultos, ou seja, 0 YSR (Youth Self Report) e o
ASR (Adult Self Report), respectivamente, ainda ndo se encontram adaptados a
Populacdo Portuguesa (estando em decurso a sua validacdo) o que ndo permitiu que se
realizasse uma comparacdo com os valores de referéncia, tendo apenas se efectuado a
comparacao entre a amostra dos pacientes com cardiopatias congeénitas. A possibilidade
de realizar uma comparacdo com valores de referéncia para a populacdo Portuguesa
permitiria verificar se existiriam diferencas entre adolescentes e jovens adultos
saudaveis com os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas nas
diversas escalas contempladas pelo YSR e pelo ASR.

No estudo, verificou-se que pacientes com cardiopatias congénitas quando avaliados por
eles proprios apresentavam diferencas no ajustamento psicossocial em funcdo do
género, sendo que o sexo feminino apresentava mais queixas somaticas, maior indice de
ansiedade/depressdo, alteracbes do pensamento, mais comportamentos agressivos e
maior indice de internalizacéo.

As diferencas no que confere ao sexo poderdo estar associadas a presenca de uma
cicatriz, como consequéncia de uma intervencéo cirurgica, localizada no peito, podendo
a cicatriz tornar-se num factor de inseguranca e de incerteza numa relagdo sexual, bem
como o facto da doenca cardiaca congénita poder interferir com a capacidade
reprodutiva e com o parto constituindo também um factor de inseguranca para 0 sexo
feminino (Lyon, Kuehl, & McCarter, 2006; Van Rijen, et al., 2004; Van Rijen, et al.,
2005).
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A maioria das mulheres apresenta expectativas relacionadas com a gravidez e com a
maternidade, contudo as mulheres portadoras de uma cardiopatia congénita manifestam
uma maior preocupacao com 0s metodos contraceptivos, com os riscos de uma gravidez
e com o parto. Em relacdo aos métodos contraceptivos, as pilulas de estrogénio sédo
contra indicadas, sendo que as mulheres que apresentam defeitos cardiacos leves
tendem a tolerar bem a gravidez ndo apresentando sequelas a longo prazo, contudo as
mulheres com defeitos cardiacos mais complexos a gravidez e parto necessitam um
maior acompanhamento medico e também podera ser contra indicada em alguns casos
(Kovacs, et al., 2005).

Deste modo, o sexo feminino parece evidenciar uma preocupacdo maior em relagao aos
aspectos que envolvem o seu corpo, comparativamente com o sexo masculino (Van
Rijen, et al., 2005). Tal como foi verificado neste estudo as mulheres tinham uma
prevaléncia superior para apresentar niveis superiores de ansiedade/depressdo quando
comparadas com obstadculos negativos que interferem ao nivel interpessoal,
repercutindo-se em niveis superiores de internalizacdo (Van Rijen, et al., 2004; Van
Rijen, et al., 2005).

Deste modo, 0 sexo feminino parece evidenciar um risco acrescido para apresentar
problemas comportamentais e emocionais comparativamente com 0 sexo masculino
(Bellinger & Newburger, 2010).

No que confere a opinido dos cuidadores no que diz respeito ao ajustamento
psicossocial, em funcdo do género, no estudo verificou-se que ndo existia consenso
relativamente ao género que apresentava piores resultados no ajustamento psicossocial.
Deste modo, verificou-se que o sexo masculino apresentava maiores indices de
isolamento, enquanto o sexo feminino manifestava mais comportamentos agressivos.

Os indices superiores de isolamento evidenciados pelo sexo masculino poderdo estar
associados as faltas a nivel escolar por consequéncia de internalizacGes frequentes,
consultas regulares, intervencbes cirurgicas, entre outras, bem como ao facto de
poderem estar limitados a nivel fisico ndo podendo deste modo participar nas
actividades durante os intervalos da escola, proporcionando assim isolamento neste sexo
(Kovacs, et al., 2009; Kovacs, et al., 2005).

Considera-se que 0 sexo masculino apresenta uma maior preocupagdo com a sua

capacidade atlética, enquanto o sexo feminino encontra-se mais preocupado com a
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aparéncia do seu corpo; o periodo entre a adolescéncia e a fase adulta é considerado
como sendo muito vulnerdvel para o sexo feminino, uma vez que a doenga cardiaca
podera interferir com a sua capacidade reprodutiva. Deste modo, o sexo feminino
vivencia um maior sofrimento decorrente das condicionantes do seu corpo, sendo que
poderd manifestar mais comportamentos agressivos em sinal da sua revolta (Bellinger &
Newburger, 2010; Lyon, et al., 2006; Mussatto, 2009).

No que confere ao tipo de cardiopatia neste estudo, quer no auto-relato, quer no relato
dos cuidadores ndo se verificou que os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias
ciandticas apresentavam pior ajustamento psicossocial comparativamente com 0s
adolescentes e jovens adultos com cardiopatias aciandticas. Diversos estudos
evidenciam que as cardiopatias congénitas cianéticas ndo constituem um indicador para
que os pacientes apresentem problemas a nivel comportamental assim como a nivel
emocional, tal como foi evidenciado neste estudo (Bellinger & Newburger, 2010;
Casey, Sykes, Craig, Power, & Mulholland, 1995; Spijkerboer, et al., 2010; Van Rijen,
etal., 2004).

O facto de ndo se terem verificado diferencas no tipo de cardiopatias podera estar
relacionado com o aspecto de os pacientes com cardiopatias nunca terem conhecido
outra forma de viver e deste modo adaptaram-se as limitagdes impostas pela doenca,
sendo que seria pior se estes adquirirem na sua vida uma doenca cardiaca, uma vez que
por consequéncia da doenca teriam de modificar toda a sua vida e poderiam comparar
com a vida que tinham anteriormente (Lyon, et al., 2006).

Quando avaliados por eles préprios, neste estudo verificou-se que os adolescentes e
jovens adultos com cardiopatias consideradas como complexas apresentavam mais
queixas somaticas, alteracdes do pensamento e indices de internalizacdo superiores
comparativamente com os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias consideradas
menores ou moderadas. Os resultados obtidos no estudo parecem evidenciar que 0s
pacientes com cardiopatias congénitas consideradas como sendo complexas apresentam
pior ajustamento psicossocial, podendo este aspecto estar relacionado com o facto de
estes necessitarem de maiores cuidados medicos ao longo da sua vida, enquanto 0s
pacientes com cardiopatias consideradas menores ou moderadas poderdo ter uma vida
diaria semelhante aos adolescentes e jovens adultos saudaveis (Casey, et al., 1995; Van
Rijen, et al., 2004).
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Uma vez que a cardiopatia complexa € mais grave do que a cardiopatia menor ou
moderada estes pacientes revelaram mais queixas somaticas, estando estas associadas ao
facto de os pacientes se encontrarem mais vigilantes para os sinais do seu corpo,
podendo estes sinais interferir com o seu pensamento, tornando-se assim mais ansiosos
em relacdo a possiveis complicacfes que possam surgir (ansiedade consiste numa das
componentes da escala de internalizacdo) (Utens, et al., 1998).

Neste estudo, quando avaliados pelos cuidadores, ndo foram verificadas diferencas no
ajustamento psicossocial entre os pacientes com cardiopatias complexas e 0s pacientes
com cardiopatias menores ou moderadas. Contudo, em oposic¢ao na literatura é apontado
que os pais consideravam que os filhos com cardiopatias complexas apresentavam mais
problemas a nivel comportamental e a nivel emocional, ou seja, denotavam pior
ajustamento psicossocial ( Spijkerboer, et al., 2006).

Neste estudo quer no relato dos pacientes como no relato dos cuidadores ndo foram
verificadas diferengas no ajustamento psicossocial entre os adolescentes e jovens
adultos com lesBes residuais graves ou moderadas e os adolescentes e jovens adultos
com les@es residuais leves. De salientar, que é descrito que a presenca de uma cicatriz
mais saliente e mais restricbes na vida do individuo, podem conduzir a problemas
emocionais e comportamentais. Deste modo, a cicatriz parece ter um papel importante
no bem-estar do quotidiano dos pacientes com cardiopatias congénitas, podendo ser
uma fonte de incertezas. Quanto maiores forem as lesbes residuais para a vida do
paciente, maiores parecem ser os efeitos a nivel do ajustamento psicossocial (Van Rijen,
et al., 2004).

Os adolescentes e jovens adultos que realizaram intervencBes cirdrgicas quando
avaliados por eles proprios evidenciaram maiores indices de isolamento
comparativamente com os adolescentes e jovens adultos que ndo tinham realizado
intervencgdes cirdrgicas. Este aspecto parece estar relacionado com o facto de os
internamentos serem longos, assim como a recuperagdo, proporcionando deste modo
uma abstinéncia escolar prolongada, que podia conduzir a dificuldades de reintegracdo e
consequentemente isolamento dos pacientes (Kovacs, et al., 2005; Latal, et al., 2009;
Nousi & Christou, 2010). Deste modo, os adolescentes e jovens adultos que foram
submetidos a intervencfes cirurgicas parecem evidenciar pior ajustamento psicossocial
(Latal, et al., 2009).
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Os pacientes que ndo tinham sido submetidos a intervencBes cirdrgicas, quando
avaliados pelos cuidadores, verificou-se que estes apresentavam mais queixas somaticas
bem como maiores indices de ansiedade/depressao, comparativamente com 0s pacientes
que tinham realizado intervencdes cirurgicas. Este aspecto parece evidenciar que as
intervengdes cirurgicas melhoram a vida dos pacientes com cardiopatias congénitas e,
consequentemente parece existir uma diminuicdo da possibilidade de estes apresentarem
pior ajustamento psicossocial (Latal, et al., 2009; Spijkerboer, et al., 2008).

Apbs o nascimento dos filhos, os pais vivenciam o dilema da normalidade, uma vez que
sdo obrigados a adaptar-se a um bebé que apresenta uma doenca e que ndo corresponde
as expectativas criadas ao longo da gravidez, ou seja, necessitam de descentralizar-se do
bebé imaginario (Sparacino, et al., 1997).

Os pais ou os cuidadores dos pacientes com cardiopatias congénitas tendem a ser muito
protectores com estes, sendo estes considerados como 0s primeiros a proporcionar o
suporte social que os filhos necessitam para alcancarem posteriormente a sua
independéncia. Um bom suporte social nos pacientes com cardiopatias congénitas
parece proporcionar um factor de resiliéncia para enfrentar a doenca cardiaca congénita
(Casey, et al., 1995; Kovacs, et al., 2009; Van Rijen, et al., 2004). Os pacientes com um
pior suporte social parecem evidenciar mais medo, isolamento o que vem corroborar 0s
resultados obtidos neste estudo, sendo que os adolescentes e jovens adultos com pior
suporte social apresentavam mais isolamento e mais comportamentos delinquentes
comparativamente aos que apresentavam melhor suporte social. Deste modo, o0s
pacientes com pior suporte social apresentavam pior ajustamento psicossocial (Kovacs,
etal., 2009).

A doenca cardiaca congénita manifestada em 31 dos pacientes deste estudo restringe-
Ihes a sua actividade fisica, tendo-se verificado no estudo que este aspecto provocava
que estes pacientes se sentissem mais isolados, quando comparados com 0s que
apresentavam a sua capacidade fisica satisfatoria. Este isolamento era provocado pelo
facto de ndo serem capazes de realizarem as actividades fisicas dos adolescentes e
jovens adultos saudaveis, sentindo-se deste modo rejeitados (Hovels-Girich et al., 2002;
Kovacs, et al., 2009; Kovacs, et al., 2005; Spijkerboer, et al., 2008). Assim, desta forma,
verificou-se que os adolescentes e jovens adultos com uma competéncia fisica limitada

evidenciavam pior ajustamento psicossocial (Spijkerboer, et al., 2008).
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Como consequéncia da necessidade de um acompanhamento médico mais frequente
devido a doenca cardiaca congénita, os pacientes tendem a necessitar faltar mais vezes a
escola, tendo esta auséncia como resultado uma diminuicdo do rendimento académico,
dificuldades de reintegracdo, ansiedade/depressdo, problemas de atencdo, indices
superiores de internalizacdo e de externalizacdo, sendo que estes aspectos vém
corroborar os resultados obtidos no estudo, uma vez que 0s pacientes que tinham um
percurso escolar insatisfatorio apresentavam pior ajustamento psicossocial (Hovels-
Gdrich, et al., 2002; Majnemer , et al., 2008; Nousi & Christou, 2010; Spijkerboer, et
al., 2008; Wernovsky, 2006).

Relativamente a morbilidade psiquiatrica, apesar de apenas 23% da amostra apresentar
diagnostico psiquiatrico quando comparado com o valor de referéncia da Organizagéo
Mundial de Saude (OMS), ou seja, 10% da populacdo mundial, parece indicar que 0s
adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas apresentavam uma propensao
para o diagnostico psiquiatrico (World Health Organization, 2004).

Quando se compara a percentagem de diagnéstico psiquiatrico alcancado neste estudo
(23%), com o valor apontado por um estudo que retne os dados de seis paises Europeus
(25%) no que diz respeito a presenca de algum tipo de desordem mental, sugere uma
semelhancga com os resultados obtidos (Alonso, et al., 2004).

Num outro estudo, foram também encontrados resultados semelhantes de incidéncia de
desordens mentais em Espanha (19,4%), Italia (18,1%) e Alemanha (25,2%), que
também contrapde com resultados mais dispares para Franca (37,9%) e Estados Unidos
da América (47,4%) (Kessler, et al., 2007). Se for realizada a comparacdo com o0s paises
com padrdes culturais mais proximos de Portugal, ou seja, com Espanha (19,4%) e com
Italia (18,1%), os valores obtidos neste estudo de diagnostico psiquiatrico (23%),
parecem indicar que 0s pacientes com cardiopatias congénitas apresentavam uma
propensdo para o diagnostico psiquiatrico.

No entanto, existiria um relevo mais significativo se os resultados obtidos no estudo em
relacdo & morbilidade psiquiatrica pudessem ser comparados com valores validados para
a populacédo Portuguesa, uma vez que os valores tidos como referenciais de comparagéo
poderdo ndo ter em conta os padrdes culturais portugueses.

Neste estudo ndo foram encontradas diferencas quanto & presenca de psicopatologia no

tipo de cardiopatia (ciandtica ou aciandtica), na gravidade da cardiopatia (complexa ou
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moderada/menor), nas lesdes residuais (graves/moderadas ou leves) e nas intervencoes
cirargicas (com ou sem intervencao cirdrgica).

Contudo, na literatura é apontado que a presenca de uma cardiopatia congenita consiste
num risco acrescido para que 0s pacientes apresentem um diagnéstico psiquiatrico,
sendo que € superior para 0s pacientes com cardiopatias cianéticas, com cardiopatias
complexas, com lesdes residuais graves e que foram submetidos a intervencdes
cirurgicas (Gerdes & Flynn, 2010; Latal, et al., 2009; Muller, et al., 2010).

Rosalia Coelho

49



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

Cardiopatias Congénitas”

Capitulo VI - Conclusao

O objectivo deste estudo consistiu em caracterizar a populacdo de adolescentes e jovens
adultos com cardiopatias congénitas, com ou sem correc¢gdo cirdrgica ao nivel do
ajustamento psicossocial e da morbilidade psiquiatrica.
Neste sentido a populacdo que compreendeu este estudo consistiu em 74 participantes
que se encontravam a frequentar as consultas de ambulatério ndo Hospital de S&o Jodo,
tendo este estudo um caracter inovador pois a nivel nacional e internacional ndo existe
mais nenhum que abrange as duas vertentes deste.
A populacdo de adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas parecem
apresentar uma predisposicdo para apresentar problemas a nivel emocional, assim como
a nivel comportamental.
Os adolescentes e jovens adultos que parecem sofrer mais com os efeitos decorrentes do
ajustamento psicossocial, ou seja, que apresentam pior ajustamento psicossocial,
consistem nos pacientes do sexo feminino, 0s pacientes com cardiopatias congeénitas
consideradas como sendo complexas, 0s pacientes que foram submetidos a intervencoes
cirdrgicas, 0s pacientes com pior suporte social, 0s pacientes que apresentam a sua
capacidade fisica limitada e os pacientes com um percurso escolar insatisfatério.
Com a realizacdo deste estudo foi possivel concluir que a presenca de cianose ndo se
revelou como um indicador de problemas comportamentais e emocionais.
No estudo, a opinido dos cuidadores em relacdo a influéncia do género no ajustamento
psicossocial ndo era consensual, ou seja, ndo havia um género em que predominava um
pior ajustamento psicossocial.
Apesar de os adolescentes e jovens adultos que tinham efectuado intervencgdes
cirurgicas apresentarem uma tendéncia para terem pior ajustamento psicossocial, na
opinido dos cuidadores estas constituem-se como sendo preponderantes para melhorar a
qualidade de vida destes pacientes.
Neste estudo verificou-se que o suporte social apresentava um papel muito importante,
uma vez que permitia que os adolescentes e jovens adultos conseguissem enfrentar e
adaptar-se melhor a sua doenga cardiaca, constituindo-se deste modo num indicador de
resiliéncia.
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Tendo em conta os resultados obtidos para a morbilidade psiquidtrica, parece indicar
que existe uma propensdo para o diagnostico psiquiatrico nesta populacdo. A
morbilidade psiquiatrica nestes doentes parece estar ligeiramente aumentada quando
comparada com popula¢des mundiais, com alguma proximidade cultural, como Espanha
e Italia.

Tendo em consideracdo todas as contingéncias impostas pela doenca cardiaca na vida
quer dos pacientes como dos seus familiares, e as consequéncias psicossociais que dai
decorrem, esta populacdo deve ser alvo de intervengdes no sentido de apresentarem um
melhor ajustamento psicossocial.

Ao longo do seu percurso de vida os pacientes com cardiopatias congénitas sao
defrontados com um conjunto de obstaculos a todos os niveis, levando a por em causa a
sua capacidade de resisténcia a adversidade. As questdes relacionados com o
ajustamento psicossocial sdo deveras assustadoras e geralmente constituem uma area na
qual os cardiologistas ndo proporcionam apoio; no entanto, era importante que existisse
por parte destes uma maior consciéncia das dificuldades psicossociais e deste modo 0s
pacientes seriam beneficiados (Kovacs, et al., 2005).

De salientar que no decurso da recolha de dados que permitiu a elaboracéo deste estudo,
foi possivel encontrar uma populacdo com grande vontade de integrar neste estudo,
apesar de no final se sentirem um pouco cansados devido ao nimero de instrumentos
que tinham de ser preenchidos, bem como devido ao local onde eram aplicados 0s
instrumentos, ou seja, a sala de espera que ndo reunia as condi¢cdes mais favoraveis para
aplicagéo dos instrumentos.

Os cuidadores que aceitaram participar neste estudo foram também muito colaborantes,
contudo devido ao baixo nivel de instru¢cdo e/ou dificuldades oftalmoldgicas
apresentavam algumas dificuldades no preenchimento do CBCL (Child Behavior
Checklist) ou ABCL (Adult Behavior Checklist). O facto de nem todos os cuidadores
terem aceitado participar neste estudo, poderd ser uma limitacdo, uma vez que desta
forma ndo € possivel um rigor em relagéo a opinido dos cuidadores

Apesar de neste momento estar a decorrer a validacdo do YSR (Youth Self Report) e 0
ASR (Adult Self Report) para a populacdo Portuguesa, neste estudo ndo foi possivel
realizar a comparacdo com os valores de referéncia o que permitiria verificar se

existiriam diferencas entre adolescentes e jovens adultos saudaveis com os adolescentes
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e jovens adultos com cardiopatias congénitas. Na morbilidade psiquiatrica também néo
foi possivel realizar uma comparacdo com populacdo Portuguesa, devido a inexisténcia

de valores publicados neste sentido.

Rosalia Coelho

52



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

Cardiopatias Congénitas”

Capitulo VII - Bibliografia

Achenbach, T., & Rescorla, L. (2003). Manual for the ASEBA adult forms & profiles.
Burlington VT: University of Vermont, Research Center for Children, Youth &

Families.

Alonso, J., Angermeyer, M. C., Bernert, S., Bruffaerts, R., Brugha, T. S., Bryson, H., . .
. Vilagut, G. (2004). Prevalence of mental disorders in Europe:results from the
european study of the epidemiology of mental disorders(ESEMeD)project. Acta
Psychiatr Scand, 109(420), 21-27.

Baumeister, H., & Harter, M. (2007). Prevalence of mental disorders based on general

population surveys. Soc Psychiatry Psychiatr Epidemiol(42), 537-546.

Bellinger, D., & Newburger, J. (2010). Neuropsychological, psychosocial and quality-
of-life outcomes in children and adolescents with congenital heart disease.

Progress in Pediatric Cardiology, 29, 87-92.

Bellinger, D. C., & Newburger, J. W. (2010). Neuropsychological, psychosocial, and
quality-of-life outcomes in children and adolescents with congenital heart

disease. Progress in Pediatric Cardiology, 29, 87-92.

Berghammer, M., Dellborg, M., & Ekman, I. (2006). Young adults experiences of living

with congenital heart disease. International Journal of Cardiology, 110, 340-347.

Birkeland, A.-L., Rydberg, A., & Ha&ggld, B. (2005). The complexity of the
psychosocial situation in children and adolescents with heart disease. Acta
Padiatrica, 94, 1495-1501.

Rosalia Coelho

53



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

Cardiopatias Congénitas”

Brickner, M. E., Hillis, L. D., & Lange, R. A. (2000a). Congenital heart disease in
adults first of two parts. The New England Journal of Medicine, 342(4), 256-
263.

Brickner, M. E., Hillis, L. D., & Lange, R. A. (2000b). Congenital heart disease in
adults second of two parts. The New England Journal of Medicine, 342(5), 334-
342.

Casey, F. A., Sykes, D. H., Craig, B. G., Power, R., & Mulholland, H. C. (1995).
Behavioral adjustment of children with surgically palliated complex congenital
heart disease. Journal of' Pediatnc Psychology, 21(3), 335-352.

Direccdo Geral de Saude (2006). Diagndstico Pré-Natal de Cardiopatias Congénitas,
Circular Normativa de 26/09/06. Acedido em 9 de Margo de 2011 disponivel
em: http://www.dgs.pt/upload/membro.id/ficheiros/i008093.pdf.

Gerdes, M., & Flynn, T. (2010). Clinical assessment of neurobehavioral outcomes in
infants and children with congenital heart disease. Progress in Pediatric
Cardiology, 29, 97-105.

Geyer, S., Norozi, K., Buchhorn, R., & Wessel, A. (2009a). Chances of employment in
women and men after surgery of congenital heart disease: comparisons between

patients and the general population. Congenital Heart Disease, 4, 25-33.

Chances of employment in women and men after surgery of congenital heart
disease:comparisons between patients and the general population, 4 C.F.R.
(2009Db).

Health, W. W. M. (2004). Prevalence, severity, and unmet need for treatment of mental
disorders in the world health organization world mental health surveys. JAMA,
291(21), 2581-2590.

Rosalia Coelho

54



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

Cardiopatias Congénitas”

Hesselbrock, V., Stabenau, J., Hesselbrock, M., Mirkin, P., & Meyer, R. (1982). A
comparison of two interview schedules: the Schedule for Affective Disorders
and Schizophrenia-Lifetime and the National Institute for Mental Health

Diagnostic Interview Schedule. Archives of General Psychiatry, 39, 674-677.

Hovels-Garich, H. H., Konrad, K., Wiesner, M., Minkenberg, R., Herpertz-Dahlmann,
B., Messmer, B. J., & Bernuth, G. v. (2002). Long term behavioural outcome
after neonatal arterial switch operation for transposition of the great arteries.
Arch Dis Child, 87, 506-510.

Hilser, K., Dubowy, K.-O., Knobl, H., Meyer, H., & Schélmerich, A. (2007).
Developmental outcome and psychosocial adjustment in children after surgery
for congenital heart disease during infancy. JOURNAL OF REPRODUCTIVE
AND INFANT PSYCHOLOGY, 25(2), 139-151.

Kasper, D. L., Braunwald, E., Fauci, A. S., Hauser, S. L., Longo, D. L., & Jameson, J.
L. (2006). Harrison Medicina Interna (16 ed.). Rio de Janeiro: McGraw-Hill
Interamericana do Brasil Ltda.

Kessler, R. C., Angermeyer, M., Anthony, J. C., Graaf, R., Demyttnaere, K., Gasquet,
l., ... Ustin, T. B. (2007). Lifetime prevalence and age-of-onset distributions of
mental disorders in the world health organization’s world mental health survey
initiative. World Psychiatry, 6, 168-176.

Kovacs, A. H., Saidi, A. S., Kuhl, E. A., Sears, S. F., Silversides, C., Harrison, J. L., . . .
Nolan, R. P. (2009). Depression and anxiety in adult congenital heart
disease:predictors and prevalence. International Journal of Cardiology, 137, 158-
164.

Kovacs, A. H., Sears, S. F., & Saidi, A. S. (2005). Biopsychosocial experiences of
adults with congenital heart disease: review of the literature. Am Heart J, 150,
191-203.

Rosalia Coelho

55



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

Cardiopatias Congénitas”

Latal, B., Helfricht, S., Fischer, J. E., Bauersfeld, U., & Landolt, M. A. (2009).
Psychological adjustment and quality of life in children and adolescents
following open-heart surgery for congenital heart disease: a systematic review.
BMC Pediatr, 9, 6.

Leboyer, M., Maier, W., Teherani, M., Lichtermann, D., D'Amato, T., Franke, P., . . .
McGuffin, P. (1991). The reliability of the SADS-LA in a familiy study setting.
European Archives of Psychiatry and Clinical Neuroscience, 241, 165-169.

Lee, S., Yoo, J.-S., & Yoo, |.-Y. (2007). Parenting stress in mothers of children with
congenital heart disease. Asian Nursing Research, 1(2), 116-124.

Lyon, M. E., Kuehl, K., & McCarter, R. (2006). Transition to adulthood in congenital
heart disease: missed adolescent milestones. Journal of Adolescent Health, 39,
121-124.

Majnemer , A., Limperopoulos, C., Shevell, M., Rohlicek, C., Rosenblatt, B., &
Tchervenkov, C. (2008). Developmental and functional outcomes at school entry
in children with congenital heart defects. J Pediatr, 153, 55-60.

Marino, B. S., Uzark, K., Ittenbach, R., & Drotar, D. (2010). Evaluation of quality of
life in children with heart disease. Progress in Pediatric Cardiology(29), 131-
138.

McMurray, R., Kendall, L., Parsons, J. M., Quirk, J., Veldtman, G. R., & Lewin, R. J. P.
S., P. (2001). A life less ordinary: growing up and coping with congenital heart
disease. Coronary Health Care, 5, 51-57.

Mirzamani, S. (2005). Mothers' Psycological problems following disaster affecting their
children. In T. A. Corales (Ed.), Focus on posttraumatic stress disorder research
(pp. 95-121). New York: Nova Science Publishers, Inc.

Rosalia Coelho

56



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

Cardiopatias Congénitas”

Moon, J. R., Huh, J., Kang, I.-S., Park, S. W., Jun, T.-G., & Lee, H. J. (2009). Factors
influencing depression in adolescents with congenital heart disease. Heart Lung,
38(5), 419-426.

Moons, P., Geest, S., & Budts, W. (2002). Comprehensive care for adults with
congenital heart disease: expanding roles for nurses. European Journal of

Cardiovascular Nursing(1), 23-28.

Mussatto, K. (2009). The relationship of self-perception to psychosocial adjustment in
adolescents with heart disease. doctor of philosophy in nursing, The University

of Wisconsin - Milwaukee.

Muiller, J., Hess, J., & Hager, A. (2010). Minor symptoms of depression in patients with
congenital heart disease have a larger impact on quality of life than limited

exercise capacity. International Journal of Cardiology.

Nousi, D., & Christou, A. (2010). Factors affecting the quality of life in children with
congenital heart disease. HEALTH SCIENCE JOURNAL, 4(2), 94-100.

Perna, L., Bolte, G., Mayrhofer, H., Spies, G., & Mielck, A. (2010). The impact of the
social environment on children's mental health in prosperous city: an analysis
with data from the city of munich. BMC Public Health(199), 1-10.

Reid, G. J., Webb, G. D., Barzel, M., McCrindle, B. W. I., M. Jane, & Siu, S. C. (2006).
Estimates of life expectancy by adolescents and young adults with congenital
heart disease. Journal of the American College of Cardiology, 48(2), 349-355.

Sparacino, P. S. A,, Tong, E. M., Messias, D. K. H., Chesla, C. A., & Gilliss, C. L.
(1997). The dilemmas of parents of adolescents andyoung adults with congenital
heart disease. HEART & LUNG, 26(3), 187-195.

Rosalia Coelho

57



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

ER]

Cardiopatias Congénitas

Spijkerboer, A. W., Koning, W. B. D., Duivenvoorden, H. J., Bogers, A. J. J. C,,
Verhulst, F. C., Helbing, W. A., & Utens, E. M. W. J. (2010). Medical predictors
for long-term behavioral and emotional outcomes in children and adolescents
after invasive treatment of congenital heart disease. Journal of Pediatric Surgery,
45, 2146-2153.

Spijkerboer, A. W., Utens, E. M. W. J., Bogers, A. J. J. C., Verhulst, F. C., & Helbing,
W. A. (2008). Long-term behavioural and emotional problems in four cardiac
diagnostic groups of children and adolescents after invasive treatment for

congenital heart disease. International Journal of Cardiology, 125, 66-73.

Spijkerboer, A. W., Utens, E. M. W. J., Koning, W. B., Bogers, A. J. J. C., Helbing, W.
A., & Verhulst, F. C. (2006). Health-related quality of life in children and
adolescents after invasive treatment for congenital heart disease. Quality of Life
Research, 15, 663-673.

Toren, P., & Horesh, N. (2007). Psychiatric morbidity in adolescents operated in
childhood for congenital cyanotic heart disease. Journal of Paediatrics and Child
Health(43), 662-666.

Utens, E. M., Bieman, H. J. V.-D., Verhulst, F. C., Meijboom, F. J., Erdman, R. A., &
Hess, J. (1998). Psychopathology in young adults with congenital heart disease.
European Heart Journal, 19, 647-651.

Van Rijen, E., Utens, E., Roos-Hesselink, J., Meijboom, F., Van Domburg, R.,
Roelandt, J., . . . Verhulst, F. (2004). Styles of coping and social support in a
cohort of adults with congenital heart disease. Cardiol Young, 14(2), 122-130.

Van Rijen, E. H. M., Utens, E. M. W. J., Roos-Hesselink, J. W., Meijboom, F. J., Van
Domburg, R. T., Roelandt, J. R. T. C., . . . Verhulst, F. C. (2004). Medical
predictors for psychopathology in adults with operated congenital heart disease.
European Heart Journal, 25, 1605-1613.

Rosalia Coelho

58



“Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica em Adolescentes e Jovens Adultos com

Cardiopatias Congénitas”

Van Rijen, E. H. M., Utens, E. M. W. J., Roos-Hesselink, J. W. M., Folkert J., Van
Domburg, R. T., Roelandt, J. R. T. C. B., Ad J.J.C., & Verhulst, F. C. (2005).
Longitudinal development of psychopathology in an adult congenital heart

disease cohort. International Journal of Cardiology, 99, 315-323.

Wernovsky, G. (2006). Current insights regarding neurological and developmental
abnormalities in children and young adults with complex congenital cardiac
disease. Cardiol Young, 16(1), 92-104.

World Health Organization (2004). Prevention of Mental Disorders: Effective
Interventions and Policy Options. World Health Organization: Geneva. Acedido
a 02 de Dezembro de 2010 disponivel em:

http://www.who.int/mental health/evidence/en/prevention of mental disorders sr.pdf

Rosalia Coelho

59



Capitulo VIII -
Anexos




Anexo 1

Termo de Consentimento Informado




TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, , depois de ter sido

integralmente informado dos objectivos e &mbito do Projecto de Investigagao intitulado “Estatuto
Psicossocial e Qualidade de Vida de Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias
Congénitas com e sem Correcgéo Cirdrgica®, declaro que aceito participar neste estudo.

Além de ter sido garantida a confidencialidade dos dados recolhidos, fui também informado de
que, em caso de nao aceitar participar neste projecto, ndo ocorrerdo quaisquer consequéncias

na minha assisténcia médica habitual.

Porto,  de de 201_

Assinatura:
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Ficha de Identificacao




Estatuto Psicossocial e Qualidade de Vida de Adolescente e Jovem Adulto com Cardiopatias Congénitas com e sem Correcgéo Cirlrgica

FICHA DE IDENTIFICACAO

Instituto Superior
Ciéncias da Saide

Codigo: 110 pata:_ /

Entrevistador:

Nome:

Morada:

Localidade: Telefone: Telemovel:

Nome da mae:

Nome da pai:

Idade: Data de Nascimento: / / Nacionalidade:

Estado Civil: Agregado Familiar:

Fratria: Sexos: [ Masculino [ Feminino Idades:

Nivel escolar: Profissao:

Diagnéstico:
Cardiopatia: Cianotico [0 Aciandtico I  Fluxo pulmonar aumentado I  Fluxo pulmonar reduzido I
Gravidade: Menor/Leve O Significativa/Moderada &0 Complexa/Grave O

Idade de Diagnéstico:

Terapéutica Médica: Diurético 00 |ECA O Aspirina 0 Beta-bloqueador [J

Qutro:

Periodo de tempo com terapéutica médica:

Internamentos frequentes: Sim [0 N&o O
Necessidade de cuidados intensivos: Sim [0 Nao O

Intervengao Cirurgica: Correcgdo Anatémica O Data:

Correcgéo Paliativa (1 Data:

Re-intervengéo Cirlrgica (I Data:

Lesoes Residuais: Leves [0 Moderadas [0 Graves [

Mantém actualmente tratamento médico: Sim [0 Na&o O

Mestrantes: Ana Margarida Silva; Cidalia Proenga; Claudia Vaz; Daniela Vieira; Flavio Teixeira; Rosalia Coelho
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ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Instituto Superior
Ciéncias da Saide

Cédigo: JJIC] Data: _ /[

Entrevistador:

1. Suporte Social
1.1. Ao longo da vida, tem tido muitos amigos verdadeiros?
(com quem pode partilhar os seus problemas mais intimos, a quem pode pedir conselhos € com
quem pode contar para ajuda e solidariedade em situagdes dificeis)
[ Muitos OO Poucos [INenhuns __ (N9)

Presentemente:

1.2. Acha que sé&o suficientes?

1.3. Quanto tempo por semana passa com 0s seus amigos? Que tipo de actividades costumam

fazer?

1.4. Se precisar da ajuda dos seus amigos, qual é a disponibilidade?
L1 Nenhuma O Pouca [0 Mediana [ Muita LI Total

1.5. Se os seus amigos precisarem do seu apoio, qual € a sua disponibilidade?
1 Nenhuma [ Pouca [ Mediana [ Muita [ Total

1.6. Perante um problema, costuma recorrer a ajuda dos seus amigos? (se Nunca, passar ao
item 2)

00 Nunca O Raramente [ Algumas Vezes L1 Bastantes Vezes L1 Muito Frequentemente

Mestrantes: Ana Margarida Silva; Cidalia Proenca; Claudia Vaz; Daniela Vieira; Flavio Teixeira; Rosalia Coelho 1
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1.7. Como se sente quando recorre a ajuda dos seus amigos?

1 Nao me senti apoiado [ Sinto que o apoio que recebi néo foi util LI Senti-me um pouco
apoiado e mais capaz de lidar com a situagdo [ Senti-me muito apoiado e mais capaz de lidar

com a situagédo

1.8. Alguma vez sentiu que as limitagdes impostas pela doenga, influenciaram a sua capacidade
de se relacionar com outras pessoas?
0 Sim [ Néo

2. Ambiente Familiar/ Estilo Educacional
2.1. Alguma vez sentiu que quando esta com 0 seu grupo de amigos 0s seus pais adoptaram ou

adoptam comportamentos demasiado protectores? (Comparativamente com os outros pais)

2.2. Estatuto Conjugal:
[ Solteiro(a) I Casado(a) [ Divorciado(a) ou separado(a) [ Vilvo(a)

I Vive com um(a) companheiro(a)

2.3. Presentemente, com quem reside?

2.4. Como considera as relagdes com as pessoas com quem reside?

L] Positivas [ Negativas [ Razoaveis

2.5. O seu pai e a sua mae ainda sao vivos?
L1 Apenas a mée é viva [ Apenas o pai é vivo L1 A mae e o pai estdo ambos vivos

1 Ambos j& morreram

2.5.1. Como caracteriza a relagdo entre a sua mae e o seu pai?

O Positiva [ Negativa [ Razoavel

Mestrantes: Ana Margarida Silva; Cidalia Proenca; Claudia Vaz; Daniela Vieira; Flavio Teixeira; Rosalia Coelho 2
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2.6. Como considera o estilo educativo dos seus pais perante si?
[ Autoritario [ Permissivo [ Protector
[ QOutro:

Se tem irmaos:

2.7. E comparativamente com o(s) seu(s) irmao(s)?

2.8. Alguma vez sentiu que a sua doenca limitou a vida dos seus pais? Explique.
0 Sim [ Néo

3. Limitagdes Funcionais
3.1. Tem algum tipo de restricdo médica para a pratica de exercicio fisico?
O Sim [ Néo

Se respondeu sim;

3.2. Diga qual(ais) € que é(sao).

3.3. Foram sugeridas alternativas?

3.4. E os seus pais, alguma vez restringiram a sua actividade fisica?
O Sim [ Nao

Mestrantes: Ana Margarida Silva; Cidalia Proenca; Claudia Vaz; Daniela Vieira; Flavio Teixeira; Rosalia Coelho 3
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3.5. Participa ou ja participou em alguma actividade fisica/desporto (com regularidade)?
O Sim [ Nao

Se respondeu sim:
3.5.1. Como avalia 0 seu desempenho relativamente aos outros?

[J Melhor do que os outros [ Igual aos outros [ Pior do que os outros

Se respondeu pior do que os outros:

3.5.2. Explique porqué. Diga quais as limitagdes a nivel fisico que sente (ia).

3.6. Como se sente no fim do treino?
L1 Nunca consigo terminar o treino [ Sinto-me mais cansado do que os outros

] Sinto-me tao cansado como os outros [ Sinto-me menos cansado do que os outros

3.7. Qual a importéncia que atribui a actividade fisica na sua vida? Explique.
LI Nenhuma [ Alguma [ Muita

3.8. Gostava que me caracterizasse o seu estado de saude actual (Como se sente?)
[ Com sintomas da doenca

[ Sem sintomas da doenca

00 Com Energia

00 Sem Energia

4. Percurso Escolar

4.1. Estudou até que ano?

Mestrantes: Ana Margarida Silva; Cidalia Proenca; Claudia Vaz; Daniela Vieira; Flavio Teixeira; Rosalia Coelho 4
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4.2. Reprovou alguma vez? Quantas vezes?

4.3. Sentiu dificuldades na progressao dos estudos?
O Sim [ Néo

4.3.1. Teve Apoio Educativo?
O Sim O Néo

4.3.2. Se respondeu sim diga qual(ais) a(s) maior(es) dificuldade(s)?
O Linguagem [ Meméria [ Atengdo L1 Célculo
O QOutras:

4.4, Qual o impacto que a sua doenga (CC) teve na sua progressao escolar?
O Nenhum [ Algum [ Bastante [ Muito

5. Auto-Conceito
5.1. Sente que a sua doenca influéncia ou influenciou a forma como se vé?
O Sim [ Nao

5.2. Alguma vez passou por alguma intervencao cirurgica?
0 Sim [ Nao

Se respondeu sim:
5.2.1. Houve alguma coisa na cirurgia ou na doenga cardiaca que tenha produzido problemas ou
anomalias no seu aspecto fisico?

OO Sim [ Nao

Mestrantes: Ana Margarida Silva; Cidalia Proenca; Claudia Vaz; Daniela Vieira; Flavio Teixeira; Rosalia Coelho 5
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5.3. Como se tem sentido ao longo da vida com o seu aspecto fisico? Sente-se:
[ Satisfeito [ Conformado [ Desagradado [ Insatisfeito

5.4. Como se sente, relativamente ao seu aspecto fisico, comparativamente com outras pessoas
da mesma idade?

1 Melhor do que os outros [ Igual aos outros [ Pior do que os outros

Mestrantes: Ana Margarida Silva; Cidalia Proenca; Claudia Vaz; Daniela Vieira; Flavio Teixeira; Rosalia Coelho 6
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SADS-L
Codigo L] Data_/ /

Avaliacao N° [C Entrevistador

Deve-se explicar ao sujeito que a entrevista se vai focar nas suas dificuldades e problemas, e que algumas perguntas s&o
standard e precisam de ser respondidas por qualquer pessoa. Deve-se conseguir informagao demografica basica como: idade,
estado civil e data de admisséo na clinica ou Hospital.

PARTE A - INFORMAGOES DO PASSADO

Agora gostaria de lhe fazer algumas perguntas acerca do seu passado.

Onde nasceu?

A1. HABILITAGOES LITERARIAS

213
Até onde foi a sua escolaridade? 0 Sem informac&o

1 Licenciatura completa
(Teve alguma formagédo especial?) 2 Bacharelato

3 Fac.1-3 anos, curso comercial
4 Liceu completo

5 Dez a onze anos de escola

6 Seis a nove anos de escola

7 Menos de seis anos de escola

A2. PADROES DE AMIZADE ADOLESCENTE

214

Quando adolescente, quanto tempo passava com amigos? 0 Sem Informagao

Tinha muitos amigos intimos? 1 Superior: Muito Popular e Festivo
Tinha um ou mais “grandes amigos™? 2 Muito Bom: Muitos Amigos

Especiais,Grupos, Iniciat.

(Costumava gostar de estar com eles?; Fazia coisas em grupo?; Alguma | 3 Bom: alguns amigos especiais,grupo,sem iniciat.
vez iniciou actividades de grupo ou quase sempre sequia o lider?; Era | 4 Suficiente:1-2 Amigos Especiais,Ndo Gosta De
mais um lider ou um “sequidor’?) Grup.

5 Pobre:Prefere Estar So

6 Muito Inadaptado:solidao e evitamento

\ A2. ESTADO CIVIL 215
Se ainda ndo se sabe: 0 Sem informacéo
Alguma vez esteve casado (antes)? 1 Solteiro
(E viveu com alguém do sexo oposto por mais de um ano?; Quantas 2 Casado ou a viver com alguém do sexo oposto
vezes?) 3 Vidvo
4 Separado ou com possiblidades de retorno
5 Divorciado




‘ A4. TEMPO TOTAL NOS PASSADOS 5 ANOS QUE NAO TEVE EMPREGO DEVIDO A PSICOPATOLOGIA 216 ‘

Que espécie de trabalhos fez? 0 Sem Informagéo

1 Sem Tempo Fora Do Trabalho (Absentismo Justf.)
Que tem feito nos ultimos cinco anos? 2 De Uns Dias A Um Més
Houve alguma altura em que néo teve trabalho? 3 Até Seis Meses (10% Do Tempo)

4 Até Um Ano (20% Do Tempo)
(Porqué?; Durante quanto tempo?; Outras vezes?; Algumas dessas | 5 Até Dois Anos (40% Do Tempo)
vezes em que néo trabalhou foi devido a problemas pessoais?) 6 Até Trés Anos (60% Do Tempo)

7 Até Quatro Anos (80% Do Tempo)
Se somar todo o tempo em que esteve Incapaz de trabalhar devido a | 8 Até Quase Cinco Anos

sua (doenga, problemas, porque estava no hospital) nos passados | 9 Nao Trabalhou

cinco anos, quanto daria no total?

PARTE B - VISAO GERAL DO DISTURBIO PSIQUICO PASSADO

O Entrevistador deve utilizar esta parte da entrevista para conseguir uma ideia geral da presenga e evolugao do Distlrbio
Psiquiatrico embora esta sec¢do contenha poucos itens especificos a contar para a analise. A informagéo obtida aqui deve ser
utilizada em secgbes posteriores para modificar perguntas e para focar a entrevista em areas cruciais que necessitem de
clarificacao.

Faga perguntas acerca de qualquer Distarbio Psiquiatrico corrente.

Se se sabe que é um doente psiquiatrico: Gostaria de o ouvir acerca dos seus problemas e dificuldades e de como o levaram a
Sua entrada no hospital (ou clinica)?

Se é um doente com dificuldades de longa data: Gostaria que nos centrassemos agora no que o levou a sua vinda aqui. Mais
tarde farei perguntas acerca do seu passado.

Se é um doente ndo psiquiatrico: Gostaria de o ouvir acerca de quaisquer dificuldades ou problemas que esteja a ter na sua
vida agora.

Para todos os sujeitos:
- Quando diria que notou pela primeira vez que ndo estava bem (desta vez)?

- Até que ponto este problema tem sido diferente de como se sentia antes ou de como é habitualmente?
- Quanto tempo decorreu entre a altura em que notou pela primeira vez que ndo estava bem e 0 momento em que comegou 0
tratamento?
- Sente-se melhor agora ou esta no seu pior periodo?
(Se se sente melhor agora: - Quanto tempo passou desde que esteve ... (descri¢do da situagédo)

- Quando é que pela Ultima vez se sentiu no seu normal durante alguns meses?

oAs questdes seguintes sdo um guia para determinar psicopatologias prévias, particularmente episodios de doenca:

Alguma vez pediu ajuda a alguém (outra pessoa) por causa dos seus problemas emocionais, nervos ou por causa da maneira
como se sentia e se comportava (antes desta altura)? Se SIM, determinar idade, razéo, tipo de contacto, duragéo e sintomas
em cada periodo de tratamento usando provas como:

(Quem procurou...?; Que espécie de problemas tinha na altura?; E noutras vezes?)

‘ B1. TRATAMENTO EM CONSULTA EXTERNA (INCLUIR MEDICAGAO PARA 0OS “NERVOS” 217




Quantos anos tinha quando consultou alguém pela
primeira vez por causa de ...?

Alguma vez foi a0 médico por causa dos seus nervos?

0 Sem Informagéo

1 Sem Contacto

2 Consulta Ou Pequeno Periodo De Tratamento

3 Tratamento Continuado Pelo Menos 6 Meses

4 Tratamento Continuado Varios Anos Ou Periodos

__ldade Aquando Do Primeiro Tratamento Em Cons. Ext. 218-19

B2. NUMERO DE HOSPITALIZACOES PSIQUIATRICAS

Alguma vez foi um doente num hospital psiquiatrico ou esteve | NUMERO: 220-21
sob vigiléncia (antes)? (Quantas vezes?; Quantos anos tinha?)

Idade Da Primeira Hospitalizac&o: 222-23
B3. TEMPO TOTAL DE HOSPITALIZACOES PSIQUIATRICAS 224

Alguma vez (outras) achou ou outras pessoas acharam que
necessitava de ajuda devido aos seus sentimentos, nervos ou
maneira como se comportava?

0 Sem Informagao
1 Nunca Hospitalizado
2 Menos De 3 Meses

3 Menos De 6 Meses
4 Menos De 1 Ano
5 Menos De 2 Anos

6 Menos De 5 Anos
7 5 Anos Ou Mais

Determinar idade, duragao, circunstancias e sintomas...

EPISODIOS DE DOENGA COM SINDROME MANIACO OU DEPRESSAO MAJOR:

Nas secgdes seguintes determine se o sujeito teve alguma vez um episédio (periodo relativamente distinto de funcionamento
perturbado ou psicopatologia) que pode ser claramente distinguido do seu funcionamento anterior ou subsequente que vai de
encontro aos critérios de Sindrome Maniaco ou Depressivo Major tal como descrito em baixo. Se o0 doente néo preencher
todos os critérios para estas perturbages mas existir evidéncia de qualquer distirbio afectivo, esse disturbio deve ser
registado em secgdes posteriores.

Se simultaneamente preenchem os critérios para Sindrome Maniaco e Depressdo Major devem ser descritos nas duas
secgoes.

Se separados por menos de dois meses de remissdo devem ser considerados apenas um episodio.

PARTE C - EPISODIOS DE SINDROME MANIACO

CRITERIOS PARA EPISODIOS DE SINDROME MANIACO

C1. SE TEVE UM OU MAIS PERIODOS DISTINTOS DURANTE PELO MENOS UMA SEMANA; HUMOR ELEVADO OU
IRRITAVEL 225

Alguma vez teve um periodo de tempo que durasse pelo menos uma
semana (ou quando esteve hospitalizada) em que se sentiu
extremamente bem ou euférico - claramente diferente do habitual? Os
seus amigos ou familia pensaram que era algo mais do que sentir-se
bem?

0 Sem Informagéo Avance Para D

1 Nunca Teve Periodo De Pelo Menos Uma Semana
Com Humor Muito Elevado Ou Irritavel

2 Nunca Teve Periodo Com Humor Muito Elevado
Mas Teve Um Periodo Muito Irritavel

3 Teve Pelo Menos Um Periodo Com Humor Muito
E periodos em que se sentiu muito irritavel ou em que se aborrecia | Elevado

facilmente?

‘ C2. TEVE PELO MENOS DOIS SINTOMAS ASSOCIADOS COM O PERIODO MAIS GRAVE DE EUFORIA OU HUMOR



IRRITAVEL

Sem Néo | Sim
Durante o periodo mais grave... Informacgéo
...Esteve mais activo que o habitual socialmente, no trabalho, sexualmente, ou fisicamente
inquieto?... X 1 2 | 226
...Esteve mais falador que o habitual ou sentiu uma presséo para continuar a falar?... X 1 2 | 227
...0s seus pensamentos corriam-lhe ou falava tdo depressa que era dificil para as pessoas
sequir o que dizia?... X 1 2 | 228
...Sentiu que era uma pessoa muito importante, com planos especiais, poderes, talentos
ou capacidades (grandeza)? X 1 2 | 229
...Precisou menos de sono que o habitual?... X 1 2 | 230
...Teve problemas em concentrar-se no que se passava porque a Sua ateng¢do saltava X 1 2 | 231
constantemente para coisas pouco importantes a sua volta (distractibilidade)?...
...Fez alguma coisa insensata que o pudesse ter metido em sarilhos, como comprar
coisas, fazer investimentos financeiros, indiscrigbes sexuais, condugdo descuidada?... X 1 2 | 232
Nuamero de sintomas definidos:
Se Euférico, critério =2; Se apenas Irritavel, critério = 3 233
J Se o critério C2 ndo é preenchido, marque aqui e avance para episodios de sindrome
depressivo grave 234

C3. SINTOMAS TAO GRAVES QUE E IMPOSSIVEL UMA CONVERSA COM SENTIDO, COM GRAVE DISFUNGAO OU

HOSPT. 235

Foi hospitalizado? Estava tdo excitado que era quase impossivel manter uma conversa

consigo?

Isso causou problemas com as pessoas, com a sua familia, no seu trabalho, ou nas suas | 2 Sim

outras actividades habituais?

O Sem Informacéo
1 Nao, Avance Para D

C4. NUMERO TOTAL (min.) DE EPISODIOS DE SINDROME MANIACO (SEPARADOS NO MINIMO POR 2 MESES)

236-37

Quantos episddios teve como este?

Se incapaz de dar o numero exacto: Diria que teve pelo menos___ episédios distintos como
este?

Numero (min.):

c- DETERMINAGAO DE SE ALGUM EPISODIO DE SINDROME MANIACO VAI DE ENCONTRO AOS CRITERIOS DE

DISTURBIO ESQUIZO-AFECTIVO TIPO MANIACO

-Determinar inicialmente se o sujeito teve delirios ou alucinagdes durante qualquer dos episddios de Sindrome Maniaco. Se
SIM, determinar o conteudo, duragdo e outros detalhes necessarios para consideracdes futuras acerca de Dist. Esquizo-

Afectivos tipo Maniaco.

Quando estava (euférico, irritavel) teve algumas ideias ou acreditou em coisas que mais tarde descobriu que ndo eram

verdadeiras, como andarem pessoas atras de si para 0 apanharem, falarem sobre si nas suas costas, ou que 0S seus

pensamentos ou movimentos estavam a ser controlados?




Ouviu vozes ou outros sons que as outras pessoas ndo ouviam?
Teve visbes ou viu coisas ndo visiveis as outras pessoas?
Teve cheiros estranhos ou sensagdes estranhas no seu corpo?

As pessoas tinham dificuldade em compreender o que dizia quando estava euférico?

U Se ndo existem outros sinais de outras fontes de informagdo que sugiram delirios, alucinagdes ou desordens de pensamento

formal, durante o periodo maniaco, marque aqui e avance para Outras Caracteristicas de Episodios de Sindrome Maniaco.

Se existem sinais de delirios ou desordem de pensamento formal marcado, determinar se algum dos 5 tipos especificos de
sintomas abaixo denotados, indicam desordens Esquizo-afectiva presentes durante algum dos periodos de Sindrome

Maniaco.

¢1. DELIRIOS DE SER CONTROLADO (OU INFLUENCIADO), DIFUSAQ, INSERGAO OU ROUBO DE PENSAMENTO

DURANTE PELO MENOS UM DOS PERIODOS DE SINDROME MANIACO

informagao

Sem Nao

Sim

Teve a sensagdo que estava sobre o controle de alguma forga ou poder, para além de
si? (Como se fosse um robot sem vontade propria?; Ou que foi forgado a fazer mo-
vimentos ou dizer coisas sem o desejar?; Ou pensar coisas e ter impulsos que ndo eram
seus?)

Sentiu que os seus pensamentos eram difundidos de modo que as pessoas sabiam o
que pensava, ou que 0s pensamentos lhe eram postos na cabega ndo sendo seus, ou
que os pensamentos lhe eram roubados por alguma forga externa.

239

Alucinagdes nédo-afectivas de qualquer tipo (apendix) ao longo do dia e durante varios
dias ou intermitentemente durante o periodo de uma semana.

240

Alucinagdes auditivas em que uma voz faz um comentario continuo acerca do
comportamento do sujeito ou acerca dos pensamentos assim que ocorrem, ou duas ou
mais vozes conversam entre si.

241

A dada altura durante o periodo de doenca teve mais do que uma semana em que nao
foram exibidos sintomas depressivos evidentes ou maniacos mas teve delirios ou aluci-
nagoes.

242

A dada altura durante o periodo de doenga teve mais do Que uma semana em que nao
foram exibidos sintomas maniacos dominantes mas teve varios momentos de desordem
de pensamento formal acentuado acompanhado por embotamento ou afecto
inapropriado, delirios ou alucinagbes de qualquer tipo, ou grave desordem de
comportamento.

243

OUTRAS CARACTERISTICAS DE EPISODIOS DE SINDROME MANIACO

- Se num episodio teve pelo menos uma das presentes o diagnéstico mais provavel é distdrbio Esquizo-afectivo, Tipo Maniaco.

Se num episodio ndo teve nenhuma das presentes o diagnostico mais provavel é de distirbio Maniaco.

Desordem Esquizo-
Maniaca afectiva Tipo
Maniaco
Melhor estimativa dos periodos de mania (99 se muito numerosos)... 244-45-46-47
Idade no primeiro episddio de sindrome maniaco... 248-49-50-51
Que idade tinha quando teve o primeiro episodio de...?
Idade no ultimo periodo de sindrome maniaco, se existiu mais do que um... 252-53-54-55
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Quando foi a ultima vez que esteve...?

Correntemente no episddio que inclui periodo de mania... Sim Sim 256-57
Se SIM, duragdo em semanas do periodo presente de sindrome maniaco 258-60-61-63
Melhor estimativa em semanas da durag&o mais longa de um episédio... 264-66-67-69
Qual foi 0 espago de tempo mais longo que esteve...?
MARCAR SIM NOS ITENS SEGUINTES SE CARACTERIZAREM QUALQUER DESTES EPISODIOS
Durante estes episodios... HospitalizagGes... Sim Sim 270-71
...Esteve hospitalizado? ECT recebidos... Sim Sim 272-713
...Recebeu tratamentos de choques? Medicagao recebida... Sim Sim 274-75
...Recebeu medicagdo? Imediatamente antes, durante ou a seguir a um Sim Sim 313-14
episodio teve um pelo menos alguns dias em que se sentiu deprimido...
...Esteve deprimido ou em baixo durante alguns dias antes, durante ou apds Sim Sim 315-16
0 periodo em que esteve euférico? Delirios (de inquérito prévio)...
Alucinagdes (de inquérito prévio)... Sim Sim 317-18
Incapacitado. Incapaz de levar adiante qualquer actividade com objectivo Sim Sim 319-20
relativamente complexo tal como emprego, tomar conta de uma casa, manter
atencdo e participagéo em actividades sociais e recreativas. Nao contar se se
refere a recusa ou falta de motivacéo para as tarefas...
...Esteve incapaz de trabalhar (ir & escola, tomar conta da casa) porqué? Sim Sim 321-22
Gestos suicidas ou tentativas...... Tentou matar-se?
MARCAR SIM NOS ITENS SEGUINTES SE CARACTERIZAREM QUALQUER DESTES EPISODIOS

Todos os episodios de doenga aparentemente seguidos por uma forma de | Sim Sim 323-24

tratamento somatico que pode ter provocado o Sindrome Maniaco (ECT,
tranquilizantes, cortisona...)

..Esteve em tratamento de medicacdo ou outra forma de tratamento
imediatamente antes...?

Se SIM descreva o tratamento somatico:

(Se episodio Esquizo-afectivo anote o curso dos sintomas que surgiram Esquizofrenia até ao presente).

0 SEM INFORMAGAO OU NAO APLICAVEL

1 DESORDEM ESQUIZO-AFECTIVA GRAVE

2 DESORDEM ESQUIZO-AFECTIVA SUB-AGUDA

3 DESORDEM ESQUIZO-AFECTIVA SUB_CRONICA
4 DESORDEM ESQUIZO-AFECTIVA GRAVE

PARTE D - EPISODIOS DE SINDROME DEPRESSIVO MAJOR

CRITERIOS PARA SINDROME DEPRESSIVO GRAVE

D1. UM OU MAIS PERIODOS DISTINTOS DE UMA SEMANA, COM HUMOR DEPRESSIVO OU IRRITAVEL, PERDA DE

INTERESSE 326

Teve um ou mais periodos distintos durando pelo menos uma semana nos quais foi
perturbado por sensagdo de depresséo, tristeza, ou desanimo de tal modo que néo

se importava ou ndo queria saber de nada?

Sentiu-se irritadigo ou facilmente perturbado?

0 Sem Informagéo, Inseguro, Reacgéo
1 N&o Avance Para E
2 Sim




D2. INDICADO PARA PROCURAR AJUDA DURANTE PERIODO DISFORICO, MEDICAGAO, MAU FUNC.SOCIAL,
FAMILIAR, NO TRAB. 327

Durante esse tempo procurou ajuda de alguém como um médico, padre ou mesmo um | O Sem Informacéo
amigo ou alguém sugeriu que procurasse ajuda? Tomou alguma medicagdo? Comportou- | 1 Nao Avance Para E
se de modo diferente com as pessoas, a sua familia, no emprego ou na escola? 2 Sim

D3. TEVE PELO MENOS 3 SINTOMAS ASSOCIADOS COM O PERIODO MAIS GRAVE DE DEPR., HUMOR IRRITAVEL,
PERDA DE INT. OU PRAZER

Durante o periodo mais grave foi perturbado por: Sem N&o | Sim
Informacgéo

...Perda de apetite ou peso, aumento de apetite ou peso? 328
...Problemas em adormecer ou dormir demasiado?.. 329
...Perda de energia, facilmente cansado, muito cansado? 330
...Perda de interesse ou prazer nas actividades habituais ou sexo?. . 331
...Sensagdo de culpa ou auto-desvalorizagéo?.. 332
...Problemas de concentragdo, a pensar ou a tomar decisdes?.. 333
...Pensamentos acerca de morte ou suicidio?(Tentou suicidar-se?)... 334
...Ser incapaz de se sentar quieto e ter que se movimentar continuamente ou 0 0posto?.. 335
NUmero de sintomas definidos: 336
Critérios = 3 sintomas para provavel

4 sintomas para definitivo
O Se o critério D3 nfo é encontrado marque aqui e avance para Psicose Nao-Afectiva Ndo -Organica 337

‘ D4. NUMERO TOTAL DE EPISODIOS DE SINDROME DEPRESSIVO GRAVE

Quantos episddios teve como este? NUMERO:

Se incapaz de dar o nimero exacto:
Diria que teve pelo menos___ diferentes episddios como este?

d - DETERMINAR SE ALGUM EPISODIO DE SINDROME DEP. MAJOR VAI DE ENCONTRO AO CRITERIO DE D.
ESQUIZQ-AFECT. TIPO DEP.

Determinar inicialmente se o sujeito teve alucinagdes, delirios ou desordens do pensamento formal acentuadas (Apéndix)
durante algum dos episddios do Sindrome Depressivo Major (ndo pontuar se parece ocorrer como manifestagéo de sistemas
de crengas religiosas e subculturais). Se SIM determinar o conteudo, dura¢do e outros detalhes necessarios para futuras
decisoes.

* Quando esteve (deprimido, “em baixo”), alguma vez acreditou em coisas ou teve ideias que mais tarde verificou ndo serem
verdadeiras como, andarem pessoas atras de si, falarem de si nas suas costas ou que 0s seus pensamentos ou movimentos
fossem controlados?

* Quviu vozes ou outros sons que as outras pessoas ndo conseguiam ouvir? Teve visdes ou viu coisas que ndo eram visiveis
para as outras pessoas? Teve cheiros estranhos? Ou sensagfes estranhas no seu corpo? As pessoas tinham dificuldade em
compreender de que falava?

O Se néo existem sinais de nenhuma das fontes de informagao que sugiram Delirios, Alucinagdes ou Distlrbio acentuado do
Pensamento Formal durante os Episédios de Sindrome Depressivo Major, marque aqui € avance para Outras Caracteristicas
de Episddios de Sindrome de Depressao Major. 340
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Se existem sinais de Delirios, Alucinagdes ou Desordens do Pensamento Formal Acentuadas, determinar se alguns dos 6
tipos especificos de sintomas abaixo enumerados, indicativos de Desordem Esquizo-Afectiva; estavam presentes durante
algum dos periodos de Sindrome Depressivo Major (Os sintomas de tipo esquizofrénico e o Sindrome Depressivo devem
sobrepor-se de alguma maneira. Se o Sindrome Depressivo se parece ter sobreposto sobre uma Esquizofrenia residual, ndo
deve ser considerado um episddio de Desordem Depressiva Major ou Desordem Esquizo-Afectiva.

d1- DELIRIOS DE SER CONTROLADO (OU INFLUENCIADO), ROUBO DE PENSAMENTO, INSERGAO

DURANTE PELO MENOS UM PERIODO DE SINDROME MANIACO:

Sem
Informacao

Nao

Sim

Delirio de ser controlado, difuséo de pensamento, insergao...

Quando estava deprimido teve a sensagdo que estava sobre o controle de alguma forga ou
poder, para além de si?; Como se fosse um robot e sem vontade propria?; Ou que foi
forcado a fazer movimentos ou fazer coisas sem o desejar?; Ou pensar coisas, ou ter
impulsos que néo lhe eram préprios?

Sentiu que o0s seus pensamentos eram difundidos de modo que as pessoas sabiam em que
pensava, ou que os pensamentos lhe eram postos na sua cabega hdo sendo seus, ou que
0s pensamentos lhe eram roubados por alguma forca externa?

X

341

Alucinagdes néo-afectivas de qualquer tipo (H2-7) através do dia e durante varios dias ou
intermitentemente durante o periodo de uma semana...

342

Alucinagbes auditivas em que, uma voz faz um comentério continuo acerca do
comportamento do sujeito ou acerca dos pensamentos assim que ocorrem, ou duas ou mais
vozes conversam entre si.

343

A dada altura durante o periodo de doenca teve mais do que um més em que néo foram
exibidos sintomas depressivos ou maniacos dominantes, mas teve delirios ou alucinagdes.

344

Preocupacdo com um delirio ou alucinagdo com relativa exclus&o de outros sintomas ou
preocupagdes ( com contetidos diferentes dos mais habituais)

345

Em alguns momentos definidos de disturbio do (Apendix) pensamento formal acentuado
acompanhado por embotamento do afecto ou afecto inapropriado, delirios ou alucinagdes
de qualquer tipo, ou grave distirbio do comportamento

346

OUTRAS CARACTERISTICAS DE EPISODIOS DE SINDROME DEPRESSIVO MAJOR

- Se num episddio teve pelo menos uma das presentes, o diagnostico mais provavel é disturbio Esquizo-afectivo Tipo

Depressivo

Se num episddio ndo teve nenhuma das presentes o diagndstico mais provavel é de Distlrbio Depressivo Major ou Sindrome

Depressivo sobreposto em Esquizofrenia Residual.

- Se todos os episddios de Sindrome Depressivo Major foram sobrepostos em Esquizofrenia Residual, avangar para Psicose

N&o-orgénica

Desordem | Depr.Esquizo-

Depr.Major | Afectiva
Melhor estimativa do nimero de episodios (99 se muito numerosos)... 347-48-49-50
Idade do primeiro episddio... 351-52-53-54

Que idade tinha quando teve o primeiro episddio de...?
Idade no ultimo episddio, se existiu mais do que um... 355-56-57-58
Quando foi a ultima vez que esteve...?
Actualmente num episodio que inclui um periodo de Depresséo Major Sim Sim
359-60




Se SIM, durag&o do periodo presente de Depressdo Major

361-63-64-66

Melhor estimativa em semanas da durag¢do mais longa de um episédio...
Qual foi 0 espago de tempo mais longo que esteve...?

367-69-70-72

MARCAR SIM NOS ITENS SEGUINTES SE CARACTERIZAREM QUALQUER DESTES EPISODIOS:

Hospitalizages... SIM ...Esteve hospitalizado? Sim Sim

373-74

ECT recebidos...Recebeu tratamentos de choques? Sim Sim

375-413

Medicag&o recebida......Recebeu medicagéo? Sim Sim

414-15

Imediatamente antes, durante ou a seguir a um episddio teve Sim Sim
Um periodo de pelo menos uns dias em que esteve hipo ou maniaco
(com ou néo critério total de Sindrome Maniaco)

...Esteve com uma energia ou alegria inabitual no periodo de tempo
imediatamente antes, durante ou logo a sequir a estar deprimido?..

416-17

Delirios. .. Sim Sim

418-19

Alucinagdes... Sim Sim

420-21

Incapacitado. Incapaz de levar adiante qualquer actividade com objectivo Sim Sim
relativamente complexo tal como emprego, tomar conta de uma casa,
manter atengéo e participagdo em actividades sociais e recreativas. Nao
contar se se refere a recusa ou falta de motivagéo para as tarefas...

422-23

.. .Esteve incapaz de trabalhar (ir a escola, tomar conta de casa) Sim Sim
alimentar-se, vestir-se ou limpar-se?

Gestos suicidas ou tentativas...Durante...tentou alguma vez matar-se?

424-25

Associagao com gravidez ou nascimento (no espago de 2 meses)... Sim Sim
Estava gravida ou tinha acabado de dar a luz?

426-27

Todos os episodios de doenca aparentemente seguidos por uma forma Sim Sim
de tratamento somatico que pode ter provocado o Sindrome Maniaco
(ECT, tranquilizantes, cortisona)...

...Esteve em tratamento de medicagdo ou outra forma de tratamento
imediatamente antes...?

Se SIM descreva o tratamento somatico e as drogas usadas....

430-31

Todos os episddios aparentemente seguidos por doenga fisica seria Sim Sim
conduzindo a grandes mudancas nas condigdes de vida ou teve doencga
fisica que e frequentemente associada a sintomas Psicoldgicos
(tirotoxicose)...

432-33

Se SIM descreva a doenca fisica:...

(Se episodio Esquizo-afectivo note o curso dos sintomas que surgiram Esquizofrenia ate ao presente)
O Sem Informagdo Ou Nao Aplicavel

1 Desordem Esquizo-Afectiva Grave

2 Desordem Esquizo-Afectiva Sub-Aguda

3 Desordem Esquizo-Afectiva Sub-Cronica

4 Desordem Esquizo-Afectiva Crénica

434

PARTE E - PSICOSE NAO-AFECTIVA NAO-ORGANICA

- Determine inicialmente se o sujeito teve um episodio ou periodo de doenga que:
¢ ndo preenche o critério de Depressao Major ou Sindrome Maniaco
o teve proporcdes Psicoticas
e néo foi causado aparentemente por nenhum factor fisico

- Estes episddios ou periodos de Psicose serdo mais tarde categorizados como Esquizofrenia ou Psicose nao-especifica
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Funcional, Psicose de transigdo situacional, Estados Paranéides, Psicose Histérica e episédios tipo Esquizofrénico com
duracdo inferior a duas semanas.

E1- Se teve um episodio de Mania ou Sindrome de Depressao Major, determine se teve outros episddios ou periodos de
doencga com proporgdes Psicéticas. Se SIM determine detalhes necessarios para futuras consideragdes

Houve algumas vezes, para além de quando se estava ( Deprimido, Maniaco) , que se sentiu (doente, emocionalmente
preocupado, hospitalizado, ouviu vozes que outras pessoas ndo conseguiam ouvir, teve experiéncias estranhas, sentiu as
pessoas contra si...)?

E2- Se nunca teve um episodio de Mania ou Sindrome de Depressdo Major, determine se teve um Periodo de doenga com
proporgdes Psicoticas e os detalhes necessérios para futuros julgamentos

Houve alguma altura...

... M que ouviu vozes que outras pessoas ndo conseguiam ouvir?

... ém que teve visbes ou viu coisas que ndo eram visiveis para as outras pessoas?

... U sentiu sensagdes estranhas no seu corpo?

... em que acreditou em coisas ou teve ideias que mais tarde verificou ndo serem verdadeiras como as pessoas andarem a
persegqui-lo, ou a falar de si nas suas costas?

... em que fez alguma coisa que atraisse a atengdo sobre si - como vestir de uma forma esquisita, ou fazer alguma coisa
estranha?

... ém que as pessoas tiveram dificuldade em compreender o que estava a dizer porque a forma como falava era confusa, ou

porque ndo fazia sentido aquilo que dizia?

E3- Se existe evidéncia, de alguma fonte, de um periodo ou episddio psicético pergunte acerca de possiveis causas organicas

Andava a beber muito nessa altura ou tinha exactamente parado de o fazer? Andava a tomar algumas drogas como LSD ou
Speeds?
Esteve Fisicamente doente?

USe ndo existe evidéncia, de nenhuma fonte, de Psicose N&o-afectiva N&o-orgénica (delirios, alucinagdes, desordens do
pensamento formal, comportamento estranhamente bizarro) no passado ou se a condig¢éo corrente é Esquizofrenia cronica,
marque aqui e avance para Alcoolismo.

Se existe evidencia, de alguma fonte, de Psicose Nao-afectiva Nao-orgénica, continue com a seguinte série de questoes.

E4. Numero total min.) de episddios ou periodos de Psicose Nao-afectiva N&o-organica (separados por 2 meses)( Se mostrou
sinais de esquizofrenia mais ou menos consciente desde o inicio, conte como 1 per.) 436-437

Teve quantos periodos diferentes como este? NUMERO:

Se incapaz de dar o nimero exacto:
Diria que teve pelo menos...periodos diferentes como este?

PARTE F -DETERMINAR SE ALGUM EPISODIO VAI DE ENCONTRO A0S DOIS CRITERIOS DE ESQUIZOFRENIA

F1- TEVE PELO MENOS UM DOS SEGUINTES SINTOMAS DURANTE PELO MENOS UM PERIODO DE PSICOSE NAO-
AFECTIVA NAO-ORGANICA
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Sem Nédo | Sim
Informagao

Difusé@o de pensamento, insergao, afastamento...

Alguma vez sentiu que os seus pensamentos eram difundidos de tal modo que as outras
pessoas sabiam o que estava a pensar, ou sentiu que lhe eram postos na cabega X 1 2 | 438
pensamentos que ndo eram seus, ou que lhe eram tirados pensamentos por alguma forca
externa?
Delirios de ser controlado (ou influenciado), delirios multiplos ou outros delirios bizarros... X 1 2 |439
Teve a sensagdo de estar debaixo do controle de alguma forca ou poder além de si, como se X 1 2 | 440
fosse um robot sem vontade prépria ou que foi forgado a fazer movimentos ou a dizer coisas
sem o desejar, a pensar coisas ou a ter impulsos que héo eram seus?
Se ainda néo é sabido, questione acerca de delirios multiplos ou bizarros...
-Delirios somaticos, de grandeza, religiosos, niilisticos ou outros sem contetido persecutdrio
ou de cilme durando pelo menos uma semana...
Delirios de qualquer tipo se acompanhados de alucinagbes de qualquer tipo durante pelo X 1 2 | 441
mMenos uma semana...
Alucinagbes auditivas em que uma voz faz um comentario continuo acerca dos X 1 2 | 442
comportamentos ou pensamentos do sujeito a medida que eles ocorrem ou em que duas ou
mais vozes conversam entre elas...
Alucinagdes verbais ndo-afectivas falando com o sujeito... X 1 2 | 443
Alucinagbes de qualquer tipo ao longo do dia durante varios dias ou intermitentemente por X 1 2 | 444
cerca de um més...
Formas bem determinadas de acentuado distlrbio formal do pensamento acompanhadas de 445
afecto embutado ou inapropriado, delirios ou alucinagdes de qualquer tipo, ou
comportamento acentuadamente desorganizado...
Tem pelo menos um dos sintomas enumerados em cima: 1 NAO Avance para G 447

2SIM

F2- SE TEVE UM DOS NOVE TIPOS DE SINTOMAS ENUMERADOS ACIMA, O PERIODO DA DOENGCA (NAO
NECESSARIAMENTE OS SINTOMAS ESPECIFICOS) DUROU PELO MENOS DUAS SEMANAS
448

0 SEM INEORMAQAO, OU SEM CERTEZA
1 DURACAO DE MENOS DE 2 SEMANAS
2 DURACAO DE PELO MENOS 2 SEMANAS

PARTE G - CARACTERISTICAS DA PSICOSE NAO-AFECTIVA NAO-ORGANICA

Para qualquer episddio em que ocorreu pelo menos um dos sintomas enumerados no critério 1 e que durou pelo menos 2
semanas, o diagnostico € de esquizofrenia. Para qualquer episédio que ndo obedega a estes 2 critérios, o diagnéstico é de
Psicose Funcional Inespecifica. Anote a seguinte informagdo para episédios de Esquizofrenia ou de Psicose Funcional
Inespecifica (ou ambos). Escreva um nimero ou faga um circulo em torno do SIM, quando se, aplique. Se um sujeito claramente
obedece aos critérios de Esquizofrenia durante anos, nao e necessario descrever episodios prévios em relagdo aos quais se tem
acesso a informagéo diagndstica inadequada, como Psicose Funcional Inespecifica.

Esquiz | Psicose
ofreni | Funcional
a Inespecifi
ca
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Melhor estimativa do numero de episodios ou periodos (99 se muito numerosos). 449-50-51-52
Se manifestou sinais relevantes de Esquizofrenia mais ou menos continuos desde

0 inicio, contar como um periodo de doenca...

Idade na altura do primeiro episodio (pode ser dificil distinguir do funcionamento 453-54-55-56
habitual, se o inicio foi insidioso. D& a melhor estimativa)...

Que idade tinha quando pela primeira vez...? 457-58-59-60
Idade na altura do ultimo episodio, se houve mais do que um episédio...

Qual foi a dltima vez em que esteve...? Sim Sim 461-62
Correntemente num episodio...

Se SIM, duragéo do episddio em semanas... Sim Sim 463-65-66-68
Melhor estimativa, em semanas, da dura¢do mais longa de um episddio... Sim Sim 469-71-72-74
Qual foi 0 méximo de tempo que durou...?

Nos itens seguintes deve ser feito um circulo em torno do SIM se eles caracterizam algum desses episodios:
Durante algum desses episddios...

Hospitalizado... esteve hospitalizado? Sim Sim 475-513
Recebeu tratamento somatico (ECT, medicacdo)...recebeu algum tratamento | Sim Sim 514-15
para...?

A informagao para os itens seguintes deve ser fornecida pelo inquérito feito previamente. Se o sujeito teve ambos os tipos
de episédios pode ser necesséria clarificagao.

Delirios de qualquer tipo... Sim Sim 516-17
Delirios de perseguicéo... Sim Sim 518-19
Delirios somaticos, de grandeza, religiosos, niilisticos ou outros sem contetdo de | Sim Sim 520-21
persegui¢do ou ciime, durando pelo menos 1 semana...

Delirios de controle (ou influéncia), delirios multiplos, ou outros delirios bizarros... Sim Sim 522-23
Delirios de qualquer tipo se acompanhados por alucinagbes de qualquer tipo | Sim Sim 524-25
durante pelo menos 1 semana...

Alucinagdes de qualquer tipo... Sim Sim 526-27
Alucinagdes de qualquer tipo durante o dia por varios dias, ou intermitentemente | Sim Sim 528-29
por pelo menos 1 més...

Alucinagdes visuais... Sim Sim 530-531
Alucinagdes auditivas... Sim Sim 532-33
Alucinagdes auditivas em que uma voz faz um comentario continuo acerca do | Sim Sim 534-35

comportamento ou pensamento do sujeito a medida que ele ocorre, ou em que
duas ou mais vozes conversam entre elas...

Alucinagdes verbais ndo-afectivas faladas ao sujeito... Sim Sim 536-37
Difus&o, Insercdo ou Remog&o do Pensamento... Sim Sim 538-39
Formas bem determinadas de acentuado Disturbio Formal do Pensamento Sim Sim 540-41
Comportamento motor cataténico obvio... Sim Sim 542-43
Outro comportamento bizarro grosseiro... Sim Sim 544-45
Tentativa de suicidio ou gesto... Sim Sim 546-47
Incapacitado. Incapacidade para continuar alguma actividade com objectivo | Sim Sim 548-49

complexo como trabalhar, tomar conta da casa, manter a atengao e participagao
em actividades sociais e recreativas (ndo contar se devido a falta de motivagéo
para as tarefas)... Estava incapaz de trabalhar (ir & escola, tomar conta da casa) ou
cuidar de si?

Todos os episodios estiveram associados com gravidez ou parto (no espago de 2 | Sim Sim 550-51
meses)...

Para os sujeitos que vao de encontro ao critério de Esquizofrenia anote o curso dos sintomas até ao presente. Alguns sujeitos
diagnosticados inicialmente como “agudos” podem mostrar mais tarde cursos sub-agudos, sub-crénicos ou crénicos

0 N&o Aplicavel
12



1 Esquizofrenia Aguda

2 Esquizofrenia Sub-Aguda
3 Esquizofrenia Sub-Crénica
4 Esquizofrenia Cronica

PARTE H - ALCOOLISMO

Existem dois critérios

H1- TEVE PELO MENOS DOIS DOS ITENS 553-571
Sem Ndo | Sim
Informacéo
Como tém sido os seus habitos de bebida? X 1 2 | 553
Existiu algum periodo na sua vida em que bebia demais?..
Havia alguém na sua familia- ou outrém- que se manifestou contra a sua bebida?.. X 1 2 | 554
Houve alguma altura em que n&o conseguia parar de beber quando queria?.. X 1 2 | 555

Quando bebia em que quantidade o fazia?

U Faga questdes adicionais se necessérias. Se ndo existam sinais que sugiram problemas com alcool marque aqui e avance

para Abuso de Drogas ou Dependéncia
556

Houve alguma altura em que bebia frequentemente antes do pequeno almogo?.. X 2 | 557
Houve alguma altura ou periodo em que, por causa da bebida faltou frequentemente X 2 | 558
ao trabalho, teve problemas no emprego ou esteve incapaz de tomar conta da casa

(fazer as refeigbes, fazer compras)?..

Alguma vez perdeu um emprego por causa da bebida?.. X 2 | 559
Teve com frequéncia dificuldades com a familia, amigos ou conhecidos por causa da X 2 | 560
bebida?..

Divorciou-se ou separou-se essencialmente por causa dos seus habitos de beber?... X 2 | 561
Alguma vez entrou no periodo de beber continuamente por 3 ou mais dias bebendo X 2 | 562
mais de um quinto de uma garrafa de whiskey (ou 24 garrafas de cerveja, ou 3

garrafas de vinho) [deve ter ocorrido 3 ou mais vezes]...

Alguma vez esteve fisicamente violento enquanto bebia? (deve ter ocorrido em pelo X 2 | 563
menos 2 ocasioes)...

Alguma vez teve dificuldades de condugéo e trafico por causa da bebida - como X 2 | 564
conducdo descuidada, acidentes ou excesso de velocidade?..

Alguma vez foi apanhado pela policia pela maneira como se comportava enquanto X 2 | 566
bebia? (perturbar a paz, lutar, intoxicagdo publica. No incluir dificuldades de trénsito)

... Alguma vez teve falhas de meméria para acontecimentos que ocorram enquanto

esteve consciente num episédio de bebida?..

Teve com frequéncia tremuras (que seriam provavelmente devido a bebida)?.. X 2 | 567
Alguma vez teve “Delirium Tremens”? (Estado confusional que se segue a paragem de X 2 | 568
beber que inclui desorientagéo, delirios ou alucinagdes)...

Alguma vez ouviu vozes, viu coisas que néo estavam realmente ali, logo a seguir a X 2 | 569
parar de beber? (alucinagbes — devem ter ocorrido em pelo menos 2 ocasides
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separadas) ...

Alguma vez teve um ataque ou um acesso depois de parar de beber? (N&o X 1 2

epiléptico)...

570

Alguma vez um médico lhe disse que desenvolveu uma complicagdo fisica devido ao X 1 2
alcoolismo como gastrite, pancreatite, cirrose ou neuritite? (incluir uma boa evidéncia
do sindrome de Korsakoff- sindrome cerebral cronico com amnésia antecipada como

principal sinal)...

571

Teve pelo menos 2 dos itens de 557-575 :
2 SIM

1 NAO Avance para |

572

H2- PERIODO DE MUITA BEBIDA QUE DUROU PELO MENOS UM MES

1 NAO Avance para |
2 SIM

573

Vai de encontro a 2 critérios para Alcoolismo...

Sim | 574

Tem um problema corrente com alcool...

Sim | 575

A idade de comeco de bebidas fortes...

613-14

Idade de fim das bebidas fortes (deixar em branco se bebeu fortemente no espago dos ultimos 6

meses)...

615-16

PARTE | - ABUSO DE DROGAS OU DEPENDENCIA

Esta secgéo cobre detalhes de uso de drogas até ao presente. -O sujeito deve ser recordado disso.

11- GRAU DE USO DE SUBSTANCIAS NAO-ALCO.EM EXCESSO OU COMPULSIVAMENTE COM SINT.FISICOS,

EMOCIONAIS E K.

Alguma vez tomou alguma coisa por iniciativa propria para dormir,
para o humor ou para ficar mais "alto" como: dexedrina, seconal ou
outros barbituricos?

Alguma vez usou marijuana, narcéticos, LSD ou coisas desse tipo?
(Alguma vez usou alguma coisa para se sentir mais "alto", perder
peso ou manter-se acordado?; Alguma vez quis parar de tomar
drogas e ndo o consequiu?)

0 Sem Informacéo ou Nao Clara

1 De Modo Algum Avance Para Psi.N&o Associada

2 Clinicamente Insignificante (Marij., Ou Anfetaminas)
3 Interferencia Menor no Comportamento

4 Droga Resulta Em Modificagbes Importantes Na Vida
5 Droga Resulta Em Grandes Modificagdes Na Vida

6 Droga Resulta Numa Disrupgéo Na Vida

Tipo de droga: O Narcoétlcos: Heroina, Morfina, Ou Outros 618
U Substancias Tipo Anfetamina 619
U Cocaina 620
U Sedativos, Hipnéticos, Tranquilizantes 621
U Derivados De Cannabis 622
U Alucinogeneos (Lsd...) 623
U Solventes (Cola...) 624
U Outros
1 NAO Avance para K
2 SIM
Tem um problema corrente com drogas... SIM 626
Idade do primeiro problema com drogas... 627-28
Idade em que para de tomar drogas em grande quantidade (deixar
em branco se usou muita droga no espago de 6 meses) 629-30
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PSICOPATOLOGIA NAO ASSOCIADA COM EPISODIOS DE MANIA OU SINDROME DEPRESSIVO MAJOR OU PSICOSE
NAO-AFECTIVA NAO-ORGANICA COMO DESCRITA PREVIAMENTE 631

U Se o sujeito foi julgado como tendo tido esquizofrenia cronica ou sub-cronica, ou desordem esquizo-afectiva sub-cronica ou
cronica, marque aqui e avance para distingdo primaria/secundaria dentro das desordens de depressdo major porque, as
desordens desta sec¢édo séo de pouco diagnéstico ou progndstico para tais pacientes.

Agora vou-lhe fazer algumas perguntas acerca de como tem estado - fora dos periodos em que... acabamos de discutir.
(Como descreveria o seu humor a maior parte do tempo?)

PARTE J- EPISODIOS HIPOMANIACOS

U Se o sujeito teve 2 ou mais episddios de desordem maniacos incluindo o presente, marque aqui e avance para Personalidade
Ciclotimica 632
Existem 2 critérios:

J1- TEVE UM MAIS PERIODOS DISTINTOS DURANDO PELO MENOS 2 DIAS COM HUMOR ELEVADO
633

Se teve Sindrome Maniaco: Alguma vez teve outros periodos em que se sentiu | 0 Sem Iformagéo Ou Sem Certeza
extremamente bem, alto ou irritavel mas ndo tdo grave como nos outros | 1 Nao Avance Para K

episddios que discutimos? Durou pelo menos 2 dias? 2 Teve Periodo(s) Quando o Humor Estava
Irritavel Mas Nunca Com Humor Elevado
Se néo teve Sindrome Maniaco: Alguma vez teve um periodo que durasse pelo | 3 Teve Periodo(s) Com Humor Elevado
menos 2 dias em que sentiu extremamente bem, ou alfo - claramente diferente
do seu normal? Os seus amigos ou familia acharam que era algo mais do que
sentir-se bem? E acerca de periodos em que se sentiu muito irritavel ou
facilmente aborrecida?

J2- TEVE PELO MENOS 2 DOS SINTOMAS ASSOCIADOS COM PERIODO GRAVE DE HUMOR EUFORICO OU 3 DOS
SINTOMAS ASSOCIADOS COM HUMOR IRRITAVEL

Sem Ndo | Sim
Informacgéo

Durante o periodo mais grave...esteve mais activo que o habitual socialmente, no trabalho, X 1 2 634
sexualmente, ou fisicamente cansada?..
Esteve mais falador que o habitual ou sentiu alguma pressao para continuar a falar? X 1 2 635
Os seus pensamentos corriam-lhe ou falava tdo depressa que era dificil para as pessoas X 1 2 636
sequir o que dizia?..
Sentiu que era uma pessoa muito importante, com planos especiais, poderes, talentos ou X 1 2 637
capacidades (grandiosidade)?
Precisou menos de sono que o habitual? X 1 2 638
Teve problemas em concentrar-se no que se passava porque a sua atengdo salfava X 1 2 639
constantemente para coisas pouco importantes a sua volta (distractibilidade)?
Fez alguma coisa errada que o pode ter levado a sarilhos como comprar coisas, X 1 2 640
investimentos financeiros, indiscricbes sexuais, condug¢do descuidada?
NUmero de sintomas definidos = 641
Se Euférico, critério = 2 ; Se apenas Irritavel, critério = 3
Vai de encontro aos 2 critérios de episodios Hipo Maniaco 1 NAO 642

2 SIM
Melhor estimativa do nimero de episddios de hipomania 643
-44
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Idade do primeiro episodio hipomaniaco 645
-46
Duracéo do periodo hipomaniaco mais longo em semanas 647
-49
Correntemente num episodio que inclui periodos de hipomania SIM 650
Se SIM duragao em semanas do periodo presente de hipomania 651
-53

PARTE K- PERSONALIDADE CICLOTIMICA

Esta categoria é para individuos que desde os 20 anos vao de encontro aos 3 critérios seguintes:

K1- PERIODOS RECORENTES DE DEPRESSAO DURANTE ALGUNS DIAS ALTERNANDO COM PERIODO DE HUMOR
ALGO ELEVADO 654

Desde que se tornou adulto tem sido o tipo de pessoa que frequentemente tem alguns | 0 Sem Informagdo Ou Sem Certeza
dias que se sente em baixo ou deprimido e outras vezes tem alguns dias um pouco | 1 Nao Avance Para L

melhor que o normal? (O seu humor alterna de bom para mau?; Esta claramente mais | 2 Sim

activo durante os periodos mais altos? Sente-se com muita energia?)

\ K2- FREQUENTEMENTE NAO NO HUMOR NORMAL 655

Isso significa que a maioria do tempo esta quer bem quer mal? 0 Sem Informacéo Ou Sem Certeza

1 Nao Avance Para L

2 Sim
K3- MUDANCAS DE HUMOR FREQUENTEMENTE NAO RELACIONADAS COM ACONTECIMENTOS OU
CIRCUNSTANCIAS EXTERNAS 656
O seu humor muda frequentemente sem razao aparente? 0 Sem Informagéo Ou Sem Certeza

1 Nao Avance Para L

2 Sim

Tenha a certeza de diferenciar entre Personalidade Ciclotimica e outras condicdes efectivas crénicas com periodos ocasionais
Hipomaniacos.
Vai de encontro aos 3 critérios de Personalidade Ciclotimica... SIM 657

PARTE L- DISTURBIOS DE SOMATIZAGAO

Existem 2 critérios:

L1- SUJEITO PARECE TER UMA HISTORIA MEDICA COMPLICADA, VAGA OU DRAMATICA ANTERIOR AOS 25 ANOS
658

Como tem estado a sua saude fisica? Tem tido muitas doengas? E operagbes? 0 Sem Informag&o Ou Sem Certeza
1 N&o Avance Para L
2Sim

Se relata falta de salde, determine a natureza da doenga(s), 0 que o médico disse que se estava a passar, quando comegou,
numero de sistemas envolvidos...

L2- RELATO MIN. DE UMA MANIFESTAGAO EM PELO MENOS 5 DOS 6 GRUPOS SEGUINTES MULHERES
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Sem Ndo | Sim
Informagéo
GRUPO | - Sujeito acredita que tem estado doente a maior parte da sua vida X 1 2 | 659
Diria que tem estado doente uma grande parte da sua vida?
GRUPO II - Perda de sensagdes, perda de voz e incapaz de murmurar, problemas em X 1 2 | 660
caminhar, ou outras conversdes pseudo-neurolégicas, ou reacgdes dissociativas.. .
Alguma vez perdeu as sensagoes ou esteve incapaz de sentir qualquer coisa (associado
ou ndo com paralisia), ou perdeu a voz, ou esteve incapaz de sequer murmurar (mas néo
apenas rouquiddo), problemas em caminhar ou paralisia- incapacidade para se mover
(ndo devida a dor ou paralisia), ou cegueira (completa auséncia de percepgdo da luz
durando mais de um instante), convulsbes, ataques, desmaios, ou periodos de
inconsciéncia em que ndo consegue recordar-se do que lhe aconteceu ou que fez (ndo
associado com éalcool ou drogas)?
GRUPO Il - Dores abdominais ou vémitos (sem gravidez)... X 1 2 | 661
Alguma vez teve dores abdominais ou vomitos?
GRUPO IV - Dismenorreia, irregularidade menstrual, excesso de fluxo menstrual (julgados X 1 2 | 662
pelo sujeito como ocorrendo mais frequentemente ou com mais gravidade do que na
maioria das mulheres)...
Sentiu-se frequentemente tdo incomodada por dores menstruais que fazia com dificuldade
0 seu (trabalho, trabalho domeéstico, cuidados com as criangas, actividades de tempo
livre)?
Faltaram-lhe mais do que dois periodos seguidos varias vezes (excluindo gravidez, ou
primeiro ano depois da menarca ou menopausa)?
Sentiu-se alguma vez perturbada por excessivo fluxo sanguineo?
GRUPO V - Indiferenga sexual (falta de interesse em relagbes sexuais), falta de prazer ou X 1 2 | 663
dor durante o coito (na maior parte da vida depois de ter oportunidade para uma vida
sexual)...
Tem-se sentido habitualmente desinteressado por sexo, ou incapaz de sentir prazer nas
relagbes sexuais com ou sem orgasmo), ou tem sentido dor durante o coito?
5RUPO VI - Dores nas costas, dores nas articulagdes, dores nas extremidades, ou mais X 1 2 | 664
dores de cabega que a maioria das pessoas
Tem-se sentido incomodado por dores nas costas, nas articulagbes, nas pernas e nos
bragos, ou mais dores de cabega que a maioria das pessoas?
Critério para Mulheres - Ter 1 manifestagdo em pelo menos 5 dos 6 grupos SIM 665
Critério para Homens - Ter 1 manifesta¢do em pelo menos 4 dos 6 grupos SIM 666
\Vai de encontro aos 2 critérios para Disturbio de Briquet (Disturbio de Somatizagao)
(Avance para Disturbio de Panico) SIM 667
O Se vai de encontro aos critérios de Personalidade Ciclotimica, marque aqui e avance para Disturbio de Panico 668

PARTE M- PERSONALIDADE LABIL

Sujeitos nesta condigdo podem ter outras condigdes episddicas sobrepostas

Esta condicdo deve ser distinguida da Personalidade Ciclotimica, Disturbio de Briquet, Distirbio Depressivo Minor e Distirbio

Depressivo Intermitente
As oscilagbes de Humor podem ou néo estar associadas com precipitantes
Existem 3 critérios:

M1- MOSTRA DURANTE A VIDA ADULTA UM PADRAO DE AFECTIVIDADE LABIL
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[Se teve Sindrome Depressivo Major: J& me falou cerca daquelas (numero) vezes em | 0 Sem Informagdo Ou Sem Certeza
que esteve (descrigdo dos periodos de Sindrome Depressivo Major)] 1 Nao Avance Para N

2 Sim

Agora gostaria de saber se durante a maior parte da sua vida tem sido uma pessoa
cuja disposicdo muda rapidamente de normal para ma, como por exemplo sentir-se
deprimido ou zangado durante algumas horas ou dias e depois voltar ao normal;
aparentemente ndo devido ao periodo menstrual;, quanto tempo é que isso dura
habitualmente; quantas vezes é que isso acontece)?

M2- PRESENTES 3 DOS TRACOS EM GRANDE GRAU DURANTE O INICIO DA VIDA ADULTA

Sem Ndo | Sim
Informagéo

Diria que frequentemente....se desapontava com facilidade, tinha pena de si mesmo, ou que X 1 2 | 670
ficava alterado?

Tinha reacgdo exagerada a situagdes dificeis? X 1 2 | 671
Tomava decisbes importantes sem pensar o suficiente sobre elas? X 1 2 | 672
Sente-se aborrecido por se sentir Inadaptado?.. X 1 2 | 673
Tem dificuldades em dar-se com pessoas de quem é proximo (cortar relages, ter X 1 2 | 674
discussbes)?

Esta preocupado com os aspectos maus da sua vida ou situagéo?. . X 1 2 | 675
Teve pelo menos 3 dos sintomas ou tragos 1NAO Avance para N 713

2 SIM

M3- A CONDIGAO CRONICA CONDUZIU A PROCURA DE AJUDA, TOMAR MEDICAMENTOS OU DIMINUIGAO DE
FUNCIONAMENTO 714

Isto interferiu com a sua vida social, trabalho ou capacidade para fazer as coisas? | 0 SEM INFORMACAO OU SEM
Tomou alguma medicagao por causa disso? CERTEZA
Procurou ajuda de alguém por causa disso? (Foi indicado para procurar ajuda?) 1 NAO Avance para N

2SIM
Vai de encontro a 3 critérios de Personalidade Labil e ndo encontra o critério de Personalidade Ciclotimica, Desordem de
Briquet nem, Desordem Depressiva Intermitente... SIM 715

PARTE N- DESORDEM DEPRESSIVA MINOR

U Se o sujeito teve 2 ou mais episddios de Sindrome Depressivo Major no passado, marque aqui € avance para Desordem
Depressiva Intermitente a ndo ser que ele esteja correntemente num episddio ou periodo de Desordem Depressivo Minor
716

Existem 3 critérios:

N1- TEVE UM EPISODIO DE DOENGA DURANTE PELO MENOS UMA SEMANA COM HUMOR DEPRESSIVO
PERSISTENTE 717

| Se teve apenas um episddio de Sindrome Depressivo Major: |
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Alguma vez teve outros episodios que durassem pelo menos uma semana em que foi | 0 Sem Informagao Ou Sem Certeza
perturbado por se sentir deprimido, triste, angustiado, desesperan¢ado, em baixo, | 1 Nao Avance Para N
indiferente, mas néo era tdo grave como nos outros episodio(s) que discutimos? 2 Sim

Se néo teve Sindrome Depressivo Major:
Alguma vez teve um periodo que durasse pelo menos uma semana em que foi per-
turbado por se sentir deprimido, triste, desesperangado, em baixo ou indiferente?

N2- INDICAGAO PARA PROCURA DE AJUDA, MEDICAGAO, MAU FUNCIONAMENTO SOC.,FAMI. OU EMPG.DURANTE
PERIODO DPR. 718

Durante esse tempo procurou ajuda de alguém como, um médico, um padre ou um | 0 Sem Informacdo Ou Sem Certeza
amigo... ou alguém sugeriu que procurasse ajuda?.. tomou medicagdo?.. agiu de modo | 1 Nao Avance Para N
diferente com as pessoas, familia ou no emprego? 2 Sim

N3-TEVE PELO MENOS 2 DOS SINTOMAS ASSOCIADOS COM PERIODO MAIS GRAVE DE HUMOR DEPRESSIVO

Sem Néo | Sim
Durante o periodo mais grave for ainda perturbado por: Informacéo
Falta de apetite, perda de peso, aumento de apetite ou peso? X 1 2 719
Problemas em adormecer ou demasiado sono? X 1 2 720
Perda de energia, faciimente fatigado, ou cansago? X 1 2 721
Perda de interesse ou prazer nas suas actividades habituais ou sexo? X 1 2 722
Sensagédo de culpa, sem valor ou em baixo? X 1 2 723
Problemas em concentrar-se, pensar ou tomar decisées? X 1 2 724
Pensar acerca de morte ou suicidio (tentou suicidar-se)? X 1 2 725
Incapaz de se sentar quieto ou ter que se movimentar ou oposto - sentir-se lentificado X 1 2 726
ou com problemas em mover-se?
Choro? X 1 2 727
Pensar acerca das coisas com visdo pessimista? X 1 2 728
Pensativo acerca de coisas desagradaveis que aconteceram? X 1 2 729
Sentir-se inadapatado? X 1 2 730
Sentir-se ressentido, irritavel, zangado? X 1 2 731
Precisou de ser tranquilizado ou ajudado por alguém (dependéncia ou exigéncia)? X 1 2 731
Sentir pena de si proprio (auto-piedade)? X 1 2 733
Queixas fisicas que ndo pareciam Ser causadas por nenhuma doenga fisica em X 1 2 734
particular?
Teve pelo menos 2 sintomas 1 NAO Avance para O 735
Se SIM rever critério de Desordem Depressiva Major e Desordem Depressiva 2 SIM
Intermitente para certificar que o episddio ndo deve ser ai classificado.
Durante quanto tempo se sentiu assim ao longo dos dltimos 2 anos?
Vai de encontro aos 3 critérios de Desordem Depressiva Minor ¢ ndo | 1 Sim, Episodico 736
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encontra os critérios de Personalidade Ciclotimica, Desordem | 2 Sim, Crénico, persistu 2 anos e
Depressiva Intermitente ou Personalidade Lébil Continuou em condigdes piores
Melhor estimativa do nimero de episddios 737-
38
Idade no primeiro episédio... 739-
40
Duragao do episodio mais longo em semanas... 741-
43
Correntemente num episodio... SIM 744
Se SIM, duragéo do episodio presente em semanas... 745-
47
Episodio corrente associado com Ansiedade significativa... 748

PARTE O- DISTURBIO DEPRESSIVO INTERMITENTE

Existem 4 critérios

O1-PERTURBADO POR HUMOR DEPRESSIVO A MAIORIA DO TEMPO NOS 2 ANOS PASSADOS OU ANTERIORES A
DOENGA 749

Sentiu-se perturbado por se sentir deprimido ou em baixo a maioria do tempo (nos | 0 Sem Informagdo Ou Sem Certeza
2 anos passados ou nos 2 anos anteriores a...)? 1 N&o Avance Para P
2 Sim

Durante quanto tempo se sentiu assim?

02-PERIODOS INTERMITENTES FREQUENTES DE HUMOR NORMAL DURANTE ALGUMAS HORAS, DIAS OU
SEMANAS 750

Durante este tempo em que se sentiu quase sempre deprimido, teve com | 0 Sem Informagdo Ou Sem Certeza
frequéncia periodos em que se sentiu bem ou 6ptimo durante algumas horas, dias | 1 Nao Avance Para P
ou semanas? Ou sentiu-se constantemente deprimido durante o periodo inteiro? 2 Sim

O3-TEVE PELO MENOS 2 SINTOMAS ASSOCIADOS DOS LISTADOS EM N3 QUANDO SE SENTIA DEPRIMIDO
751

Quando se sentia deprimido foi ainda perturbado por... (nomear os itens do critério | 0 Sem Informag&o Ou Sem Certeza
N3) 1 N&o Avance Para P
2 Sim

04-INDICAGAO PARA PROCURA DE AJUDA, MEDICAGAO, MAU FUNCIONAMENTO SOC.,FAMI.OU EMPG.DURANTE
PERIODO DPR. 752

Durante esse tempo procurou ajuda de alguém como, um médico, um padre ou um | 0 Sem Informagéo Ou Sem Certeza
amigo... ou alguém sugeriu que procurasse ajuda?.. tomou medicagdo?.. agiu de | 1 Nao Avance Para P

modo diferente com as pessoas, familia ou no emprego? 2 Sim

Vai de encontro aos 4 critérios de Desordem Depressiva Intermitente e SIM 753
ndo vai de encontro ao critério de ,Personalidade Ciclotimica

Idade em que aparentou pela primeira vez... 754-55

Duragéo do episodio corrente em anos...
(Se correntemente tem outra desordem, indicar a duragéo do periodo de sintomas depressivos intermitentes anteriores ao
desenvolvimento da desordem corrente)... 756-57
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PARTE P- DESORDEM DE PANICO

Existem 4 critérios

P1-TEVE ATAQUES DE PANICO COM PELO MENOS DOIS DOS SINTOMAS SEGUINTES

Sem N&o | Sim
Informacgéo
Alguma vez teve ataques de panico ou ansiedade aguda em que se sentiu subitamente X 1 2 | 758
muito assustado e teve sintomas fisicos como... (quando é que isto acontece?)
Falta de ar (dispneia)?..
Palpitagbes? X 1 2 | 759
Dores no peito ou desconforto? X 1 2 | 760
Choques ou sensacgbes suaves? X 1 2 | 761
Tonturas ou a sensagéo de que andasse tudo a volta (vertigens) ou como se as coisas X 1 2 | 762
fossem irreais?
Tremores (parastesias)? X 1 2 | 763
Suores? X 1 2 | 764
Desmaios? X 1 2 | 765
Tremer ou abanar? X 1 2 | 766
Medo de morrer, ficar louco, ou perder o controle durante um ataque? X 1 2 | 767
Teve medo intenso ou receio e pelo menos 2 sintomas 1NAO Avance para item 821 768
2 SIM
P2-TEVE PELO MENOS 3 ATAQUES DE PANICO DISTRIBUIDOS POR UM PERIODO DE 3 SEMANAS
769
Teve pelo menos 3 destes...? (Quando e que ocorreram?) 0 Sem Informagdo Ou Sem Certeza
1 N&o Avance Para Item 821
2 Sim
P3-NERVOSO PARA ALEM DOS 3 ATAQUES DE PANICO POR UM PERIODO DE 3 SEMANAS
770
Esteve muito nervoso a maior parte do tempo entre os ataques? 0 Sem Informagdo Ou Sem Certeza

2Sim

1 Nao Avance Para Item 821

P4-INDICAGCAO PARA PROCURA DE AJUDA, MEDICAGAO, MAU FUNCIONAMENTO SOCIAL, FAMILIAR OU

EMPREGO.DURANTE PERIODO DPR. 771

Durante esse tempo procurou ajuda de alguém como, um medico, um padre ou um
amigo... ou alguém sugeriu que procurasse ajuda?.. tomou medicagdo?..

0 Sem Informagéo Ou Sem Certeza
1 Nao Avance Para Q

2 Sim
Os (ataques de pénico) afectaram de algum modo o seu funcionamento - na familia ou
emprego?
Vai de encontro aos 4 critérios de Desordem de Panico SIM 772
Idade em que pela primeira vez encontra o critério 773-74
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Duragao do episodio mais longo em semanas 813-15

Correntemente num episodio SIM 816

Se SIM, duragéo do episodio corrente em semanas... 1 Igual situagéo ou tipo na maioria dos ataques 820
Situagdes estimuladoras para evocar ataques de panico... 2 N&o claramente 1 ou 3
3 Sem tipo particular de situagdo

U Se teve Desordem de Briquet marque aqui e avance para Desordem Ansiosa Generalizada e va para Desordem Obsessiva
Compulsiva 821

PARTE Q- DESORDEM DE ANSIEDADE GENERALIZADA

Existem 3 critérios

Q1-TEVE EPISODIO DE DOENGA DE PELO MENOS 2 SEMANAS COM HUMOR ANSIOSO PERSISTENTE
822

Teve periodos de pelo menos 2 semanas em que se sentiu ansioso ou | 0 Sem Informagdo Ou Sem Certeza
tenso (nervoso, inquieto) a maioria do tempo? 1 N&o Avance Para R
2 Sim

‘ Q2-HUMOR ANSIOSO ASSOCIADO COM PELO MENOS UM DOS SINTOMAS

Durante o periodo mais grave foi perturbado por Sem N&do | Sim
Informacgéo
Dificuldade em adormecer? X 1 2 | 823
Suores, corar, tonturas, palpitagées ou falta de ar? X 1 2 | 824
Tens&o muscular ou tremores? X 1 2 | 825
Grande preocupagdo a maior parte do tempo acerca de coisas que podem acontecer? X 1 2 | 826
Agitagéo continua ou incapacidade de se sentar quieto? X 1 2 | 827
Teve pelo menos um dos sintomas quando Ansioso 1 NAO Avance para R 828
2SIM

Q3-INDICACAO PARA PROCURA DE AJUDA, MEDICAGAO, MAU FUNCIONAMENTO SOC.,FAMI.OU EMPG.DURANTE
PERIODO DPR. 829

Durante esse tempo procurou ajuda de alguém como, um médico, um padre ou um | 0 Sem Informagdo Ou Sem Certeza
amigo... ou alguém sugeriu que procurasse ajuda?.. tomou medicag&o?.. ; SNéO Avance Para R
im

O (humor ansioso) afectou de algum modo o seu funcionamento na familia ou
emprego?
Vai de encontro aos 3 critérios de Desordem Ansiosa Generalizada SIM 830
Idade em que pela primeira vez encontra o critério 831-32
Duracéo do episodio mais longo em semanas 833-835
Correntemente num episodio SIM 836

Se SIM, duracg&o do episodio corrente em semanas 837-39
Episddio corrente associado com depresséo significativa embora a Ansiedade seja predominante 840

PARTE R- DESORDEM OBSESSIVA COMPULSIVA
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Existem 2 critérios

R1-TEM OBSESSOES OU COMPULSOES

E acerca de ser perturbado por pensamentos que lhe apareciam continuamente, sem
qualquer sentido, e que ndo conseguia ver-se livre deles ou pé-los fora da sua mente?

Alguma vez teve que repetir um gesto uma ou outra vez sem consequir resistir a repeti-
lo - como lavar constantemente as maos, contar ou verificar coisas?

0 Sem Informagao Ou Sem Certeza
1 N&o Avance Para S
2 Sim

R1-INDICAGAO PARA PROCURA DE AJUDA, MEDICAGAO, MAU FUNCIONAMENTO SOC.,FAMI.OU EMPG.DURANTE

PERIODO DPR.

Que efeito tiveram estas (obsessbes, compulsdes) em si? Procurou ajuda de alguém ou
tomou alguma medicagédo por causa de...?

0 Sem Informagéo Ou Sem Certeza
1 NAO Avance Para S

As (obsessdes, compulsbes) afectaram de algum modo o seu funcionamento na familia | 2 SIM

ou emprego?

Vai de encontro aos 2 critérios de Desordem Obsessiva Compulsiva SIM 843

Idade em que pela primeira vez encontra o critério 844-45

Duragéo do episodio mais longo em semanas 846-48

Correntemente vai de encontro ao critério SIM 849
Se SIM, duracéo do episddio corrente em semanas...

Sintomas predominantes 10bsessoes

2 Compulsdes
3 Nenhum Deles (Ou Ambos Com
Igual Gravidade)

PARTE S- DESORDEM FOBICA

Existem 2 critérios:

S$1-MEDOS IRRACIONAIS PERSISTENTES E RECORRENTES DE OBJECTOS, ACTIVIDADES OU SIT.COM TENDENCIA

AEVITAR 854

Existiram alturas em que sentiu medo de alguma coisa ou situagdo particular
como multidées, certos animais, alturas, ou estar fechado?

(E acerca de ter medo de certas actividades - como estar s6, sair sozinho ou | 2 SIM
certas formas de viajar?; Saiu do seu caminho para evitar...?)

0 Sem informag&o ou sem certeza
1 NAO Avance para T

S2- INDICAGAO PARA PROCURA DE AJUDA, MEDICAGAQ, MAU FUNCIONAMENTO SOC.,FAMI.OU EMPG.DURANTE

PERIODO DPR. 854

Que efeito teve isto em si?
Procurou ajuda de alguém ou tomou alguma medicagéo por causa de...?
Os (sintomas fobicos) afectaram de algum modo o seu funcionamento - na

0 Sem Informagdo Ou Sem Certeza
1 Nao Avance Para T

familia ou emprego? 2 Sim

Vai de encontro aos 2 critérios de Desordem Fobica SIM 856
Idade em que pela primeira vez encontra o critério 857-58
Duragao do episodio mais longo em semanas 859-861
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Correntemente vai de encontro ao critério

SIM

862

Se SIM, duragéo do episddio corrente em semanas

863-65

Tipo de Fobia (marque a mais predominante): 1 AGORAFOBIA
2 FOBIAS SOCIAIS
3 FOBIAS SIMPLES
4 FOBIAS MISTAS

PARTE T- PERSONALIDADE ANTI-SOCIAL

Existem 4 critérios

T1- DESDE OS 15 ANOS COM RESULTADOS POBRES NAS SUAS OCUPAGOES DURANTE VARIOS ANOS, COM PELO

MENOS UM DOS CRITERIOS
Sem Néo | Sim
Informacgéo
Desde que comegou a trabalhar mudou multo de emprego (SIM se teve 1 ou mais X 1 2 867
empregos em 5 anos)?
Teve periodos sem trabalhar (SIM se num total de 6 meses durante 10 anos quando era X 1 2 868
esperado trabalhar: e ndo devido a doenga fisica)?
Faltava muito enquanto trabalhava (SIM se o absentismo envolve uma média de 3 dias X 1 2 869
0U mais por més quer quando Se afrasava ou quando se ausentava)? i}
Teve pelo menos um dos itens acima (ou mau desempenho escolar) 1 NAO Avance para U 870
2SIM
\ T2-INICIO NA INFANCIA COMO INDICADO NOS ITENS SEGUINTES (PELO MENOS UM ANTES DOS 15 ANOS)
Sem N&o | Sim
Informacéo
Quando era mais novo... ...Faltava a escola? X 1 2 871
Foi alguma vez expulso da escola? X 1 2 872
As pessoas esperavam melhores notas do que teve? X 1 2 873
Estava sempre a quebrar regras em casa ou na escola? X 1 2 874
Foi preso ou mandado para tribunal de menores por alguma coisa que fez? X 1 2 875
Fugia de casa a noite? X 1 2 913
Mentia muito? X 1 2 914
Comegou a beber muito antes dos outros rapazes ou raparigas da sua idade? X 1 2 915
Roubava coisas? X 1 2 916
Partia janelas ou destruia coisas (vandalismo)? X 1 2 917
Comegou a ter sexo antes dos outros rapazes ou raparigas da sua idade X 1 2 918
(SIM se muito precoce ou comportamento sexual agressivo)?
Teve pelo menos 3 itens e pelo menos 1 antes dos 15 anos 1 NAO Avance para U 919

2SIM
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T3- TEVE PELO MENOS 2 SINTOMAS ANTES DOS 15 ANOS

Sem Néo | Sim

Desde a idade dos 15 anos... Informacéo
Foi preso (SIM se 1 ou mais vezes preso)? X 1 2 920
Divorciou-se ou separou-se (SIM se 2 ou mais divércios ou separagbes legalmente casado X 1 2 921
ou néo)?
Meteu-se em lutas (fisicas)? X 1 2 922
Embriagava-se frequentemente todas as semanas? X 1 2 923
Néo pagava com frequéncia dividas ou ndo tomava conta de outras responsabilidades X 1 2 924
financeiras como era esperado?
Alguma vez teve um periodo de tempo sem residéncia permanente ou vagueou de lugar X 1 2 925
para lugar sem planos prévios (para além das férias)?
Teve pelo menos 2 sintomas 1 NAO Avance para U 926

2 SIM
T4- DIMINUICAO MARCADA DE CAPACIDADE PARA MANTER RELACOES E RESPONSABILIDADES SOCIAIS,
FAMILIARES E SEXUAIS 927
Existe alguém de quem se sente muito proximo? Mais alguém?
Durante quanto tempo se sentiu assim? 0 Sem informacg&o ou sem certeza
Ajuda-os quando eles tém problemas? 1 NAO Avance para U
Mantém os mesmos amigos durante muito tempo? 2SIM
Vai de encontro aos 4 critérios de Personalidade Anti-social SIM 928

PARTE U- TRAGOS DE PERSONALIDADE CARACTERISTICOS DO COMPORTAMENTO DO SUJEITO DURANTE UM

PERIODO LONGO DE TEMPO

U1- PERSONALIDADE HIPERSENSITIVA, DESCONFIADA, CIUMENTA, INVEJOSA DESDE LONGO TEMPO

929 |

As questdes seguintes s&o acerca das suas atitudes habituais e
comportamentos durante a maioria da sua vida.

Como se descreveria como pessoa...

Sente que as pessoas estéo a critica-10?..que ha pessoas que lhe estéo a fazer
a vida dificil?..

Tem tendéncia a ser uma pessoa ciumenta ou invejosa?..

Desconfia com frequéncia dos outros ou tem medo que se aproveitem de si?
Teve fases de grandes suspeitas ou sentiu que tinha que estar alerta?

0 sem informagéo

1 de modo algum

2 numa extensdo pequena (1 ou 2 tragos)
3 em alguma extensao

4 numa consideravel extenséo

5 numa extens&o marcada

6 num grau extremo

U2- PERSONALIDADE INIBIDA, SERIA, FECHADA, INTOLERANTE, SENSITIVA DESDE LONGO TEMPO

930 |

Tem tendéncia geralmente a ser cuidadoso na expressédo de sentimentos
fortes?

Fica no lado mais calmo ou é considerado o tipo de pessoa séria?

Tem um sentido muito forte do certo ou errado?..ser mais honesto que a
maioria das pessoas?..

As pessoas chamar-lhe-iam teimoso?

Tem tendéncia a ter certas maneiras para fazer as coisas e fica aborrecido se
as rotinas tém de ser mudadas?

O trabalho e mais importante do que divertir-se pelo que Ihe e dificil pé-lo de

0 sem informagao

1 de modo algum

2 numa extensédo pequena (1 ou 2 tragos)
3 em alguma extenséo

4 numa considerael extensao

5 numa extensdo marcada

6 num grau extremo
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lado para relaxar ou ir de ferias?.. |

U3-PERSONALIDADE, ALEGRE. OPTIMISTA, ENTUSI STICA, ENERGETICA, ACTIVA DESDE LONGO TEMPO

931 |

Descrever-se-ia como uma pessoa alegre e optimista?.. mais entusiasta que a | 0 sem informagéao
maioria das pessoas?..com muita iniciativa e ambi¢do?..mais energética e | 1 de modo algum
activa que a maioria das pessoas?..
3 em alguma extenséo

Gosta mais de se envolver com pessoas e actividades que maioria das | 4 numa consideravel extenséo

pessoas?.. 5 numa extensdo marcada
6 num grau extremo

2 numa extensdo pequena (1 ou 2 tragos)

PARTE V- OUTRAS DESORDENS PSIQUIATRICAS

Esta categoria é para condigcdes psiquiatricas que ndo podem ser classificadas em nenhum dos diagndsticos anteriores e que
néo parecem ser parte de um periodo prodrémico ou sintomas residuais de uma desordem especifica. E possivel que um
sujeito tenha um periodo de doenga que seja considerado Outras Desordens Psiquiatricas seguido ou precedido por um

episodio que possa ser diagnosticado como um dos outros diagndsticos especificos.

Existem 2 critérios:

V1-

Sim
O quadro clinico sugere um distarbio especifico ndo coberto por este instrumento (ex: Anorexia Nervosa, 932
Transexualismo, Personalidade Paranoide)
Especificar
Suspeita-se de uma ou mais desordens mas o0s sintomas sdo minimos para completar os critérios 933
Especificar
A ordem cronoldgica de classes de sintomas importantes ndo é conhecida ex: alcoolismo e alucinagdes: 934
desconhecimento do que apareceu primeiro
A informagdo existente sobre a fenomenologia é inadequada para estabelecer um diagnéstico especifico 935
Um factor orgénico conhecido é provavelmente a causa etioldgica ex: abuso de alcool, intoxicagdo por 936

anfetaminas, ingestdo de alucinogéneos, febre

Pelo menos um destes critérios é verdade 1 Nao Passar para Tragos Esquizofrénicos
2 Sim

O estado foi de gravidade suficiente para resultar na procura ou recomendagéo | 0 Sem informagéo ou sem certeza: Passar
de procura de ajuda, tomar medicagdo (que nédo sejam hipnédticos ocasionais | para Tragos Esquizofrénicos
para a insonia), ou causou impedimento de funcionar socialmente, com a familia, | 1N&o: Passar para Tragos Esquizofrénicos

em casa, na escola, no trabalho 2 Sim 938
Relne os 2 critérios para Outras Desordens Psiquiatricas Sim 939
Idade do primeiro episddio ou idade em que se tornou visivel 940
Correntemente num episédio Sim 942
Se sim, duracdo em semanas se se aplicar a maior parte da vida classificar com 999

PARTE W- TRAGOS ESQUIZOFRENICOS

Esta categoria € usada apenas para classificar outros diagnésticos (incluindo Outras Desordens Psiquiatricas) e nunca deve
ser considerada como categoria Unica. Pode estar presente como linha de base de toda a vida ou pode ser usada para

classificar uma desordem episddica quando os sintomas sdo muito raros.
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Pelo menos um dos seguintes tragos esta presente (ndo incluir um sintoma claramente explicado por alcool, abuso de droga,
esquizofrenia, desordem esquizo-afectiva, Desordem Depressiva ou Maniaca, Psicose Funcional Inespecifica, ou outro
diagnostico RDC). Também existiré suficiente informacao disponivel para registar a maioria dos itens.

Sem
Informacgéo

Nao

Sim

llusBes recorrentes, sentir a presenca de uma pessoa ou presenga nao presentes na realidade
(“sinto que a minha mé&e que ja morreu esta comigo”), suspeita de alucinagdes, ou periodos de
severas dissociagdes, despersonalizagéo, ou derealization ( que ndo seja ataque de panico)
Sentiu com frequéncia que o mundo parece diferente ou que de alguma forma mudou?

Sentiu que estava fora do seu proprio corpo, ou como se uma parte ndo lhe pertencesse? Ou
que estava fisicamente desligado das pessoas... ou sentiu como se estivesse num sonho...ou
alguma experiécia estranha?

X

1

2

Ideagdo odd ou bizarra, ou pensamento magico ex: supersti¢éo, clarividéncia, telepatia, sexto
sentido, “os outros poderem sentir 0s seus sentimentos”, ou desilusdes suspeitas

Ideias de referéncia, suspeita extrema, ideacdo paranoide

Postura inadequada na interacgao face a face devido a afecto inapropriado ou constricto ex:
aloof, distante, frio, superficial, pateta

Comunicagdo odd (sem desordem formal do pensamento) ex: discurso tangencial, digressive,
vago, demasiado elaborado, circunstancial, metaférico e ndo simplesmente detalhado

Isolamento social, ndo devido a ansiedade social, hipersensibilidade a criticas reais ou
imaginarias (ex: sem amigos intimos ou confidentes, contactos sociais limitados as tarefas
essenciais, sempre desconfortavel quando esta com pessoas)

Tem pelo menos 1 dos critérios acima mencionados ~ Sim

PARTE X- DISTINGAO PRIMARIA/SECUNDARIA COM A DESORDEM DEPRESSIVA MAJOR

Se 0 sujeito retne os critérios para Desordem Depressiva Major, para um episddio actual ou passado, avaliar se o primeiro ou

0 mais recente episodio foram precedidos por alguma das seguintes desordens (depressao secundaria):

Esquizofrenia (ndo agora mas Tipo Residual)
Desordem Esquizo-afectiva
Distarbio de Panico
Distarbio Fébico
Desordem Obssessivo-Compulsiva
Desordem de Briquet (Desordem de Somatizagéo)
Personalidade antisocial
Alcoolismo
Abuso de drogas
. Preferéncia Homossexual (perguntar se necessario)
. Anorexia Nervosa
. Transsexualismo
. Sindrome Cerebral Organico

©CoNOTRE WD =

_ A
w N —-~O

O Sem informagéo, sem certeza, ou nunca teve uma
Desordem Depressiva Major 953
Q O primeiro Episodio de Desordem Depressiva Major
néo foi precedido pelas desordens listadas ao lado 954
Q O primeiro Episddio de Desordem Depressiva Major foi
precedido pelas desordens listadas ao lado 955

___Se sim, assinalar o nimero da desordem (se existir
mais do que uma, assinalar 0 numero da que se
desenvolveu primeiro) 956-7
O O mais recente Episédio de Desordem Depressiva
Major foi precedido pelas desordens listadas ao lado 958

___ Se sim, assinalar o nimero da desordem (se existir
mais do que uma, assinalar 0 numero da que se
desenvolveu primeiro) 959-60
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PARTE Y- COMPORTAMENTO SUICIDA

Teve comportamentos ou fez tentativas discretas de suicidio 0 Sem informag&o ou sem certeza 961
Alguma vez tentou matar-se ou fazer algo que o pudesse ter | 1 Nao Passa para o funcionamento social

matado? 2 Sim

Se sim Perguntar por mais detalhes

NUmero de gestos ou tentativas 12345678+ 962
Y1- Tentativa de suicidio no periodo de tentativa mais séria

Tentativa de suicido no periodo de tentativa mais séria 0 Sem informagao ou sem certeza 953

Determinar as circunstancias e grau de seriedade da tentativa
considerando factores como: probabilidade de ser salvo,
precaugdes para ndo ser descoberto, acgdes para obter ajuda
durante ou apds a tentativa, grau de planeamento da tentativa, o
objectivo aparente da tentativa (manipulativo ou a conseguir a
morte)

1 Obviamente sem intengao, meramente manipulativo

2 Com hesitacéo ou intengdo minima

3 Definitivo mas muito ambivalente

4 A sério

5 Muito a sério

6 Extremo (cuidadosamente planeado e com expectativa
de morte)

Y2- Ameaga médica actual 4 vida ou & condigéo fisica ap6s a tentativa mais séria de suicidio.

Considerar o método (ferimento por tiro é considerado mais grave
do que por faca), grau de consciéncia no e durante 0 momento
de salvamento, gravidade da lesdo ou da toxicidade do material
ingerido, reversibilidade (tempo previsto para a recuperagdo
completa) e tempo de tratamento necessario

0 Sem informagao ou sem certeza 964
1 Sem perigo (ex: sem efeito, apenas com os comprimidos
na mao)

2 Minimo (ex: arranh&o ou wrist)

3 Médio (ex: tomou 10 aspirinas, gastrite média)

4 Moderado (ex: tomou 10 seconals, inconsciéncia breve

5 Severo (ex: corte de garganta)

6 Extremo (ex: corte respiratério ou coma prolongado)

PARTE Z- COMPORTAMENTO SOCIAL

Z1- RELAGOES SOCIAIS NOS ULTIMOS 5 ANOS COM DURAGAO DE PELO MENOS ALGUNS MESES

965

Durante os 5 anos passados, quando foi o periodo em que mais
se relacionou socialmente com as outras pessoas?

Até que ponto se relacionou socialmente com amigos ou com
outras pessoas?

E acerca de visitas ou receber pessoas em casa?

E acerca de actividades na igreja, clube ou jogos?

Com quem se encontra?

Até que ponto lhes é proximo?

Consideraria algum deles como amigo intimo - alguém que

0 sem informagao ou sem certeza

1 superior, muitos amigos especiais e saidas

2 muito bom; alguns amigos, algumas saidas

3 bom; 1 ou 2 amigos, saidas pouco frequentes

4 suficiente; um amigo proximo, saidas raras

5 pobre; sem amigos especiais, poucos contactos

6 muito. pobre, sem amigos especiais, contactos raros
7 muito inadequado sem contactos

Q caracteristicas de funcionamento durante a maior parte

28




pudesse realmente confiar?

da sua vida 966
O aparentemente como resultado da deterioracdo do
funcionamento 967

PASSADOS 5 ANOS

Z2- FUNCIONAMENTO GERAL MAIS SAUDAVEL DO SUJEITO DURANTE PELO MENOS ALGUNS MESES NOS

968

Nos 5 anos passados quando se sentiu melhor?

Isso durou pelo menos alguns meses?;
O que o aborrecia nessa altura?;
E acerca do seu humor, familia, vida social, etc,?

0 sem informagao ou sem certeza

1 ausente ou sintomas minimos; bom func.

2 ausente ou sintomas minimos; func. diminuido

3 alguns sintomas medios; algumas dificuldades func. 4
sintomas moderados; func.com dificuldade

5 alguns sintomas serios; grande diminuigéo de func.

6 diminuico grave em varias areas

‘ Z3- FUNCIONAMENTO GERAL MENOS SAUDAVE DO SUJEITO DURANTE O MES PASSADO 969

Durante o més passado quando e que se sentiu pior?

Quanto tempo durou?

O que e que o preocupava nessa altura? E acerca do seu humor,
trabalho, e vida social?

Até que ponto se tornou mau?

0 sem informagao ou sem certeza

1 ausente ou sintomas minimos

2 sintomas minimos; ligeiro disfuncionamento

3 sintomas médios; humor depressivo e insénia média
4 sintomas moderados; func. geral com alguma dificul.
5 alguns sintomas sérios de disfuncionamento

6 disfuncionamento major em vérias areas

RESULTADOS DE DOENCAS ANTERIORES

970

alguns problemas de ligagéo até ficar doente de novo?

melhor?

Recuperou completamente do ultimo episédio que teve (antes deste), ou teve | 0 sem informag&o ou sem aplicagéo

1 retorno completo
2 alguns residuos

Compare a maneira como se sentiu com as alturas em que estava no seu | 3 residuos consideraveis

4 deterioracdo marcada

CORRENTEMENTE SEM DOENGCA MENTAL

97

passado dois meses apds o episddio

Esta categoria é para individuos que no momento da avaliagdo ndo tém | 0 sem informacao ou sem certeza
sintomas suficientes ou outros sinais de disturbio para se garantir a | 1 ndo (doenga mental corrente)
atribuicdo de um dos diagndsticos especificos dos pontos anteriores. | 2 sim (correntemente sem doenga mental)
Individuos que no momento ndo apresentam sintomatologia apesar de ser
posterior a um episddio de doenca, mesmo que ainda ndo tenham

NUNCA DOENTE MENTAL

972

diagnosticos anteriores, incluindo Outras Desordens Psiquiatricas

Esta categoria é para individuos que nunca tiveram sintomas suficientes | 0 sem informag&o ou sem certeza
para ou outros sinais de disturbio para garantir a classificagdo num dos | 1 ndo (teve desordem mental)

2 sim (sem evidencia de desordem mental)

GRAU DE CONFIANGA E CERTEZA DA INFORMAGAO OBTIDA NESTA ENTREVISTA 973
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Grau de confianga e certeza da informagao obtida nesta entrevista 1 MUITO BOM

2 BOM

3 SUFICIENTE

4 POBRE

5 MUITO POBRE

FONTES DE INFORMAGAO

Fontes de informagéo U ENTREVISTA COM O SUJEITO 974
0 PESSOAL 975
O FAMILIA 1013
O REGISTO DE CASO 1014
O OUTROS 1015

U Resultados deste exame podem ter sido afectados por medicacdo, descreva: 1016

Definigbes dos termos usados: ver no Apendix.
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Anexo 5

YSR (Youth Self-Report)




Questionario de Auto-Avaliagdo para Jovens
YSR 1118 (® T. M. Achenbach, 1991)

Tradugdo: A.C. Fonseca & M.R. Simdes (U. Coimbra)
J.P. Almeida (Servigo de Pediatria — HGSJ, Porto)
M. Gongalves & P. Dias (U. Minho)

Nome:

Data de Nascimento: _ / / ldade: anos

Sexo: Masculino OO0 Feminino 1 Ano de Escolaridade :

Profissao do Pai (mesmo - que actualmente ~ nao
trabaihe): ’
Profissédo da Mae (mesmo que actualmente nao
frabalhe):

Data de Avaliagdo: _ / /

-Segue-se uma lista de frases que descrevem caracteristicas
de rapazes e raparigas. Lé cada uma delas e indica até que ponto
elas descrevem a maneira como tu és ou tens sido durante os
dltimos 6 meses:

-Marca uma cruz (X) no 2 se a afirmacédo é MUITO VERDADEIRA
ou é MUITAS VEZES VERDADEIRA;

-Marca uma cruz (X) no 1 se a afirmagdo é ALGUMAS VEZES
VERDADEIRA,;

-Se a descricdo NAO E VERDADEIRA, marca uma cruz (X) no 0.
Por favor, responde a todas as descricbes o melhor que
possas, mesmo que algumas paregam ndo se aplicar

exactamente.

SUBLINHA QUALQUER UMA QUE TE PREOCUPE




0 {112
0 {1 (2
011 42
0 |1 |2
01112
0 1112
0 |1 12
0 11 12
0112
0 {142
0 i1 12
0 1112
01112
0 (112
01112
0 j1 12
0 {112
01112
0 41 12
0 112
0 1112
0 {112
0 {112
01112
0 |12
01112
0 {112
011 (2
0|1 ]2
0 {112
0 {1142
0 (112
0 1112
0 {112
0 {142
0 {112
0 {112
0 11 {2
0 {112
101112
0 142
01112
0 (112
0 {112
0 i1 12
0 |1 12

© o~ hWN -

35
36
37
38
39
40

41
42
43

45

Comporto-me de uma maneira demasiado infantil para a minha idade
Sou alérgico(a) (descreve):
Discuto muito

Tenho asma

Comporto-me como se fosse do sexo oposto

Gosto de animais

Sou fanfarrdo ou gabarola

Nao consigo concentrar-me, ndo consigo estar atento(a) durante muito tempo
Nao consigo afastar certas ideias do pensamento; obsessbes ou cismas
{descreve):
Nao sou capaz de ficar sentado(a) sossegado(a) ou quieto(a)

Sou demasiado dependente dos adultos

Sinto-me sé

Sinto-me confusc(a), desorientado(a) ou como se estivesse num nevoeiro

Choro muito :

Sou muito honesto

Sou mau para as outras pessoas

Sonho muitas vezes acordado(a)

Magoo-me de propdsito ou ja tentei matar-me

Tento que me déem muita atengo

Destruo as minhas proprias coisas

Destruo coisas da minha familia ou de colegas

Desobedeco aos meus pais

Sou desobediente na escola

N&ao como 180 bern como devia

Nao me dou bem com os outros jovens

Nzo me sinto culpado{a) depois de fazer alguma coisa que nao devia

Tenho citimes dos outros ou sou invejoso(a)

Estou pronto(a) a ajudar as outras pessoas quando necessitam de ajuda

Tenho medo de determinados animais, situagbes ou lugares, sem incluir a escola
{descreve),
Tenho medo de ir para a escola

Tenho medo de pensar ou fazer qualquer coisa de mal

Sinto que tenho de ser perfeito(a)

Sinto que ninguém gosta de mim

Sinto que os outros andam atras de mim para me apanharem; sinto-me
perseguido(a)

Sinto-me sem valor ou inferior aos outros

Magoo-me muito em acidentes

Meto-me em muitas lutas/brigas

Fazem pouco de mim freguentemente

Ando com rapazes ou raparigas que se metem em sarilhos

Ougo sons ou vozes que nao existemn

{descreve):
Ajo sem pensar; sou impulsivo(a)

Gosto mais de estar sozinho(a) do que acompanhado(a)

Minto ou fago batota

Roo as unhas

Sou nervoso(a), irritavel ou tensofa)

Tenho tiques ou movimentos nervoses nalgumas partes do corpo
{descreve):
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0 {112
01112
01{112
0 (112
0 {112
0 {112
011 ]2
0 {112
0 i1 (2
0142
0 {112
0 1112
04112
0 {112
0 112
0 (112
0112
011 ]2
031112
0 11342
0 1112
0 1112
0 {112
01112
01112
011 12
0|1 (2
01112
01112
0 [1]2
01 2
0 {112
0 (132
0 {1 ]2
0 1112
0 {112
011 |2
0 {112
0 i1

0 |1

0 {112
01112
0 (112
01112
011 ]2

57
58

59
60
61
62
63

85
66

67
68
69
70

71
72
73
74
75
76
77

78
79

80
81
82
83

84

Tenho pesadelos

QOs oufros rapazes ou raparigas néo gostam de mim

Sou capaz de fazer algumas coisas melhor do que a maior parte dos rapazes ou
raparigas

Sou demasiado medroso(a) ou ansioso(a)

Tenho tonturas

Sinto-me demasiado culpado(a)

Como demais '

Sinto-me excessivamente cansado(a)

Tenho peso a mais

Tenho problemas fisicos sem causa médica conhecida;

Dores {sem ser dores de cabega)

Dores de cabeca

Nauseas, sinto-me enjoado(a)

Problemas com a vista

(descreve):
IrritacBes de pele/borbulhas ou outros problemas de pele
Dores de estémago ou colicas

Vomitos

QOutros problemas

(descreve-

os):
Agrido fisicamente ouiras pessoas

Arranco coisas da pele ou de outras paries do corpo.
{descreve):

Posso-ser muito amigavel

Gosto de experimentar coisas ou situacdes novas

O meu trabalho escolar & fraco

Tenho fraca coordenacio, sou desajeitado(a) ou desasirado(a)

Prefiro andar com rapazes ou raparigas mais velhos do que eu

Prefiro andar com rapazes ou raparigas mais novos do que eu

Recuso-me a falar

Repito varias vezes e com insisténcia as mesmas acgbes ou gestos; tenho
compulsdes '
(descreve):

Fujo de casa

Grito muito

Sou reservado(a), guardo as coisas para mim mesmo
Vejo coisas que mais hinguém parece ser capaz de ver
{descreve).

Fico facilmente embaragado(a) ou pouco a-vontade

Provoco fogos

Consigo trabalhar bem com as minhas méaos; fago bem trabalhos manuais
Gosto de me “exibir” ou de fazer palhacadas

Sou envergonhado(a) ou timido(a)

Durmo menos que a maior parte dos rapazes ou raparigas

Durmo mais do que a maior parte dos rapazes ou raparigas, durante o dia e/ou
durante a noite

(descreve):

Tenho boa imaginagao
Tenho problemas de linguagem ou dificuldades de articulacdo das palavras
{descreve):

Luio pelos meus direitos

Roubo coisas em casa

Roubo coisas fora de casa
Acumulo coisas de que ndo preciso
(descreve):.

Faco coisas que as outras pessoas acham estranhas
{descrevej: :




o
-
N

{descreve):

85 Tenho pensamentos ou ideias que as outras pessoas acham estranhas

86 Sou teimoso(a)

89 Sou desconfiado(a)

91 Penso em matar-me -

92 Gosto de fazer rir os outros

93 Falo demasiado

94 Arrelio muito os outros

96 Penso demasiado em sexo

98 Gosto de ajudar os outros

101 Falto as aulas ou a escola

102 Néo tenho muita energia

103 Sou infeliz, triste ou deprimido(a)

106 Tento ser justo com os outros

107 Gosto de uma boa anedota

110 Deseiava ser do sexo oposto

111 Evito envolver-me com os outros

es]ealaalalala]w ol |l walaol sl slaalalajaloa]os o] alaajea o)
NINITNIN N NN IN NN DINININ N NI [ RININ N N[NNI [N D

112 Preocupo-me muito

85 Tenho um temperamento exaltado

97 Ameago magoar/ferir as pessoas

90 Digo palavrbes ou uso linguagem obscena

99 Preocupo-me demasiado em estar limpo e asseado
100 Tenho dificuldades em dormir {(descreve):

87 Tenho mudancas repentinas de disposicdo ou sentimentos
88 Gosto de estar com outras pessoas

104 Falo mais alto que a maior parte dos rapazes e raparigas
105 Consumo alcool ou drogas (descreve):

108 Gosto de viver tranquilamente, sem grandes preocupagées
108 Procuro ajudar as outras pessoas sempre que posso

Por favor, indica qualquer coisa que possa descrever os teus
sentimentos, o teu comportamento ou os teus interesses:

Il PARTE

Por favor enumera os desporios que mais gostas de praticar. Por
exemplo: natacgdo, futebol, patinagem, skate, andar de bicicleta, pesca, etc.

Tempo - Em comparagdo com outros rapazes ou raparigas da tua
idade, passas aproximadamente quanto tempo a praticar cada um? (1 -

Menos que a média, 2 - Médio, 3 - Mais que a média)

Competéncia - Em comparagdo com outros rapazes ou raparigas da
tua idade, em que grau consegues sair-te bem em cada um (1 - Pior que a
média, 2 - Médio, 3 - Melhor que a média)?

N&o pratico nenhum desporto [l

Tempo Competéncia

Desporto Menos| Médio | Mais | Pior | Médio | Melhor
a. 1 2 3 1 2 3
b. 1 2 3 1 2 3
c. 1 2 3 1 2 3




] ,

Por favor enumera os teus passatempos, actividades e jogos favoritos
que ndo sejam desporto. Por exemplo: selos, bonecas, livios, piano,
trabalhos manuais, cantar, etc. (N&o incluas ouvir radio ou ver televis&o).

Tempo - Em comparagdo com oulros rapazes ou raparigas da tua
idade, passas aproximadamente quanto tempo a praticar cada um? (1 -
Menos que a média, 2 - Médio, 3 - Mais que a média).

Competéncia - Em comparag¢do com outros rapazes ou raparigas da
tua idade, em que grau consegues sair-te bem em cada um (1 - Pior que a
média, 2 - Médio, 3 - Melhor que a média)?

Nio fago nenhum passatempo, actividade ou jogo [l

Tempo Competéncia
Passatempo, actividade ou jq Menos| Médio | Mais | Pior | Médio | Melhor]
a. 1 2 3 1 2 3
b. 1 2 3 1 2 3
c 1 2 3 1 2 3

i
Por favor enumera quaisquer organizagoes, clubes, equipas ou grupos
a que pertencas.
Grau de actividade - Em comparagio com outros rapazes ou raparigas
da tua idade, em que grau és activo em cada um (1 - Menos activo, 2 -
Médio, 3 - Mais activo)?:

Nido pertengo a henhuma organizacio, clube ou grupo []

, Actividade
Organizacao, clube ou grupo Menos| Médio | Mais
a. 1 2 3
b. 1 2 3
C. 1 2 3

v

Por favor enumera quaisquer empregos ou farefas que tenhas
habitualmente. Por exemplo: dar explicagdes, tomar conta de criangas, fazer
a cama, etc. '

Grau de competéneia - Em comparagdo com outros rapazes ou
raparigas da tua idade, em que grau consegues desempenha-los bem (1 -
Abaixo da média, 2 - Médio, 3 - Acima da média)?

N3o faco nenhuma tarefa [}

Competéncia

Tarefa Abaixo Médio | Acima
a. 1 2 3
b. 1 2 3
C. 1 2 3




\'

1. Tens aproximadamente quantos(as) amigos(as) intimos(as)? (coloca uma
X)

Nenhum amigo [ 1 amigo [] 2 ou 3 amigos [1 4 ou mais amigos [

2. Aproximadamente quantas vezes por semana € que fazes alguma
coisa com eles(as) {coloca uma cruz)?
Menos que 1 vez [ 1 ou 2 vezes ] 3 ou mais
vezes []
VL _ : ,

Em comparagao com outros rapazes e raparigas da tua idade, até que
ponto consegues relacionar-te com as seguintes pessoas?

(Responde da seguinte forma: 1 - Pior, 2 - Proximo(a) da média, 3 -
Melhor):

Nao tenho irmaos [

Pior | Médio | Melhor
a. Consigo relacionar-me adequadamente com 0s meus 1 2 3
irm&os e irmas? ,
b. Consigo relacionar-me adequadamente com outros 1 2
rapazes e raparigas? ’
¢. Consigo comportar-me adequadamente em relacdo aos 1 2 3
meus pais?
d. Consigo divertir-me e trabathar sozinho? 1 2 3
Vi

Relativamente a cada uma das disciplinas escolares da tabela, indica como
tém sido os teus resultados a cada uma delas (0 - Maus resultados, 1 - Abaixo da
média, 2 - Médio, 3 - Acima da média)

Disciplinas Maus | Abaixo | Médio | Acima
resultado | da Média da Média
s .
a. Portugués 7 0 1 2 3
b. Francés efou Inglés 0 1 2 3
¢. Matemaética , 0 1 2 3
d. Histéria 0 1 2 3

Outras disciplinas escolares - por exemplo: Fisico-Quimica, Biologia,
Geografia, Educagao Visual.

Disciplinas Maus Abaixo | Médio | Acima

resuitado | da Média da Média
s

e. 0 1 2 3

f. 0 1 2 3

g. 0 1 2 3

h.-

i.

j-




Tens alguma doenca ou deficiéncia fisica? Nzo [ Sim [
(Descreve-a, por favor, )

Descreve qualquer preocupacao que tenhas

Descreve o que tu tens de meihor




Anexo 6

ASR (Adult Self-Report)




QUESTIONARIO DE AUTO-AVALIACAO PARA ADULTOS

(18-59 ANOS)
Por favor marque as suas respostas
PRIMEIRO MEIO ULTIMO O SEU TiPO DE TRABALHO USUAL, mesmo que nio esteja a trabalhar
O SEUNOME actualmente. Por favor, seja especifico — por exemplo, mecanico auto; professor de
COMPLETO ensino secundario; doméstica; operirio; torneiro mecanico; vendedor de sapatos;
O SEU GENERO A SUA GRUPO ETNICO OU RACA sargento do exército; estudante (indique o que estd a estudar e qual o grau que espera
IDADE atingir)

[ Masculino [J Feminino

O seu trabalho/ profissdo

A DATA DE HOJE A SUA DATA DE NASCIMENTO O trabalho/profissdo do seu Conjuge/Companheiro

Meés Dia Ano Més Dia Ano

POR FAVOR MARQUE COM UMA CRUZ A SUA FORMAGAO ACADEMICA

O 1 Sem Frequéncia Escolar O 7 Frequéncia Universitaria

Por favor, preencha este questionario de modo a reflectir os seus | 0 2 Até Quatro Anos Escolaridade [ 8 Bacharelato

pontos de vista, mesmo que outras pessoas possam nao concordar 0 3 Cinco a Seis Anos Escolaridade U 9 Licenciatura

com eles. Nao precisa de gastar muito tempo em cada questio. [ 4 Sete a Nove Anos Escolaridade 1110 Mestrado

Pode acrescentar comentirios. Certifique-se de que responde a L' 5 Dez a Doze Anos Escolaridade L 11 Doutoramento

todas as questdes.

I. AMIGOS:
A. Aproximadamente, quantos amigos proximos tem? (Nao inclua familiares)
O Nenhum O1 O 2o0u3 O 4 ou mais
B. Aproximadamente, quantas vezes por més tem contacto com amigos proximos? (inclua contactos pessoais, por telefone, cartas, e-mail)
O Menos de 1 O 1ou2 O 30u4 O 5 ou mais
C. Como se dd com os seus amigos préoximos?
O N3o tdo bem quanto gostaria O Medianamente O Acima da média O Muito acima da média
D. Aproximadamente, quantas vezes por més alguns amigos ou familiares o/a visitam?

O Menos de 1 O 1ou2 O 3o0u4 O 5 ou mais

I1. CONJUGE OU COMPANHEIRO
Qual é o seu estado civil? [0 Nunca fui casado/a O Casado/a, mas separado/a do conjuge
O Casado/a, a viver com o cdnjuge [ Divorciado/a

O Viavo/a O Outro - por favor descreva:

Alguma vez nos ultimos 6 meses, viveu com o conjuge ou com um/a companheiro/a?
O Nao - por favor passe para a pagina 2
O Sim — marque com um circulo os algarismos 0, 1 ou 2 entre A e H para descrever a sua relagio durante os ultimos 6 meses:

0 = Nio Verdadeiro 1= Um pouco ou as Vezes Verdadeiro 2= Muito Verdadeiro ou Quase Sempre Verdadeiro

0 1 2 A.Eudou-mebem com o meu conjuge ou 0 1 2 E.Discordo do meu conjuge ou companheiro/a quanto
companheiro/a 20 local onde vivemos

0 1 2 B.Temos problemas em partilhar responsabilidades | 0 1 2  F. Tenho problemas com a familia do meu c6njuge ou

companheiro/a
0 1 2 C.Estou satisfeito/a com o meu conjuge ou 0 1 2 G.Gostodos amigos do meu conjuge ou companheiro/a
companheiro/a
0 1 2 D.Gostodas mesmas actividades que o meu 0 1 2 H.O comportamento do meu conjuge ou
conjuge ou companheiro/a companheiro/a abotrece-me

Por favor marque as suas respostas. Assegure-se de que responde a todas as questées

1



III. FAMILIA: Abaixo Variavel ou dentro da Acima da Sem

Por comparagdo com as outras pessoas, como acha que se da da média média Contacto
com: média

A. Os seus irmios? O Nio tenho irmaos O O O O

B. As suas irmas? O Nio tenho irmas O O O O

C. A sua mae? O Falecida O o O o

D. O seu pai? O Falecido O o = O

E. Os scus filhos biolégicos ou
adoptados?

1. Filho/a mais velho/a

2. Segundo filho/a

3. Terceiro filho/a

4. Outros filhos

Nao tenho criangas
Nio se aplica
Nao se aplica
Nio se aplica

Nao se aplica

OO0O0O0OoOoaod
OOoOoOoao
OO0o0Ooaoan
OOoOoOoao
OOoOooao

> .
F. Os seus enteados: Niio tenho enteados

IV. TRABALHO/ EMPREGO: Alguma vez, nos ultimos 6 meses, teve algum trabalho remunerado (inclua trabalho independente e servigo militar)?
O N3o — por favor passe para o ponto V.

O Sim — por favor descreva o seu trabalho(s)/emprego(s):

Marque com um circulo os algarismos 0, 1 ou 2 ao lado das questoes A-I que descrevem a sua experiéncia de trabalho durante os dltimos 6 meses:

0 = Naio Verdadeiro 1= Um pouco ou as Vezes Verdadeiro 2 = Muito Verdadeiro ou Quase Sempre Verdadeiro

0 1 2 A. Trabalho bem com outras pessoas 0 1 2 F.Eu fago coisas que podem levar-me a perder o emprego

0 1 2 B.Tenho problemas em entender-me com os chefes 0 1 2 G.FEu falto a0 emprego mesmo que nio estando doente ou de
férias

0 1 2 C.Fagobem o meu trabalho 0 1 2 H.O meuemprego é muito stressante para mim

0 1 2 D.Tenho dificuldades em terminar os trabalhos 0 1 2 I Preocupo-me demais com o trabalho

0 1 2 E.Estou satisfeito com a minha situacido de emprego

V. EDUCACAO/FORMACAO: Alguma vez, nos dltimos 6 meses, frequentou aulas, faculdade ou outra formacio?
O N3o - por favor passe ao ponto VI

O Sim — Que tipo de aulas ou formagio?

Que grau/diploma pretende obter? Formacio Supetior?

Quando espera conseguir obter o grau ou diploma?

Marque com um circulo os algarismos 0, 1 ou 2 ao lado das questées A-E que descrevem a sua experiéncia educacional durante os ultimos 6 meses:

0 = Nio Verdadeiro 1= Um pouco ou as Vezes Verdadeiro 2 = Muito Verdadeiro ou Quase Sempre Verdadeiro

0 1 2 A. Dou-mebem com os outros alunos 0 1 2 D.Estou satisfeito com a minha situagio educacional
0 1 2 B.Tenho resultados de acordo com as minhas capacidades | 0 1 2  E. Eu faco coisas que podem levar-me a insucesso

0 1 2 C. Tenho dificuldade em terminar trabalhos

VI. Tem alguma doenga, incapacidade ou deficiéncia? O Niao O Sim - por favor descreva:

VII. Por favor descreva as suas preocupagdes e inquietagdes acerca da familia, trabalho, educagido ou outras coisas:

O Sem preocupagdes

VIII. Por favor descreva o que considera serem as suas melhores qualidades:




0= Nio Verdadeiro

1= Um pouco ou as Vezes Verdadeiro

IX. Abaixo encontra-se uma lista de questdes que descrevem as pessoas. Para cada questio, marque com um circulo o algatismo 0, 1 ou 2 para

se descrever a si proprio nos ultimos 6 meses. Por favor responda a todas as questdes, mesmo que algumas paregam nio se lhe aplicar.

2= Verdadeiro ou Quase Sempre Verdadeiro

1. Sou muito esquecido
2. Aproveito as oportunidades quando surgem
3. Discuto muito

4. Dou o melhor de mim, esfor¢o-me a0 maximo

5. Culpo os outros pelos meus problemas.

6. Consumo drogas (nio incluir dlcool ou tabaco) para fins nio medicinais

(descreva):

7. Sou fanfarrdo

8. Tenho problemas de concentracio ou a prestar aten¢iao durante muito
tempo

9. Nio consigo afastar da minha mente alguns pensamentos

(descreva):

10. Nio consigo estar sentado, quieto, durante muito tempo
11. Dependo muito dos outros

12. Sinto-me s6

13. Sinto-me confuso / nio consigo pensar claramente

14. Choro muito

15. Sou muito honesto

16. Sou mesquinho, mau para com os outros

17. Sou muito sonhador

18. Auto-injurio-me ou tento suicidar-me

19. Tento que me déem muita atengio

20. Destruo ou estrago os meus pertences

21. Destruo ou estrago os pertences dos outros

22. Preocupo-me com o meu futuro

23. Nao cumpro regras no meu local de trabalho ou noutros locais
24. Nao me alimento tio bem quanto devia

25. Nao me dou bem com as outras pessoas

26. Nio me sinto culpado apos ter feito algo que nao devia
27. Tenho ciumes dos outros
28. Dou-me mal com a minha familia

29. Tenho medo de alguns animais, situaces ou lugares

(descreva):

30. As minhas relagbes com o sexo oposto sio mas

31. Receio pensar ou fazer algo de mau ou errado
32. Sinto que devo ser perfeito

33. Sinto que ninguém gosta de mim

34. Sinto que estdo sempte a tentar apanhar-me em falta
35. Sinto-me inutil ou inferior

36. Magoo-me muito, sou propenso a acidentes

0

1

37. Envolvo-me em muitos conflitos e brigas

38. As minhas relagdes com os vizinhos sao mas

39. Dou-me com pessoas que se metem em problemas/sarilhos
40. Oigo sons ou vozes que nao existem

(descreva):

41. Sou impulsivo ou fago coisas sem pensar

42. Prefiro estar sozinho do que conviver

43. Minto ou engano os outros
44. Sinto-me sufocado pelas responsabilidades
45. Sou netrvoso, excitavel, tenso

46. Tenho movimentos nervosos ou contrac¢des corporais

(descreva):

47. Tenho baixa auto-confianca

48. As pessoas nao gostam de mim

49. Consigo fazer algumas coisas melhor que os outros
50. Sinto-me ansioso e amedrontado

51. Sinto-me tonto ou com a cabega vazia

52. Sinto-me muito culpado

53. Tenho dificuldades em planear o futuro

54. Sinto-me cansado sem razao

55. O meu humor varia entre exaltacio e depressiao

56. Problemas fisicos sem causa médica conhecida:
a. dores... (ndo incluir dores de estdbmago ou de cabeca)
b. dotes de cabega

c. ndusea, sensa¢ao de enjoo

d. problemas de visio (ndo incluir os corrigiveis com 6culos)

(descreva):

e. erup¢des na pele ou outros problemas de pele
f. dores de estomago

g. vomitos

h. coracio aos saltos, acelerado
i. formigueiros, adormecimento em diferentes partes do corpo

57. Agrido fisicamente as pessoas

58. Tiro/arranco pele ou outras pattes do corpo
59. Nio consigo terminar as tarefas

60. Ha poucas coisas de que goste

61. A minha produtividade no trabalho é baixa
62. Sou descoordenado ou desajeitado em termos motores

63. Prefiro as pessoas mais velhas as da minha idade

64. Tenho dificuldade em estabelecer prioridades

65. Recuso-me a falar




Por favor marque as suas respostas.

0= Naio Verdadeiro

1= Um pouco ou as Vezes Verdadeiro

2= Verdadeiro ou Quase Sempre Verdadeiro

66. Repito alguns actos vezes sem conta

(descreva):

67. Tenho problemas em fazer ou manter amizades
68. Grito ou berro muito
69. Sou reservado, guardo as coisas para mim mesmo

70. Vejo coisas que nio existem (descreva):

71. Sinto-me constrangido ou embaragado facilmente
72. Preocupo-me com a minha familia
73. Cumpro as responsabilidades para com a minha familia

74. Exibo-me muito ou faco palhacadas

75. Sou muito timido ou envergonhado

76. Tenho um comportamento irresponsavel

77. Durmo mais do que a maioria das pessoas durante o dia e/ou noite

(descreva):

78. Tenho dificuldades em tomar decisdes
79. Tenho problemas de fala / comunicagio

(descreva):

80. Luto pelos meus direitos
81. O meu comportamento ¢ inconstante, instivel

82. Roubo

83. Abotreco-me, sinto tédio com facilidade
84. Faco coisas que os outros acham estranhas

(descreva):

85. Tenho pensamentos que os outros acham estranhos

(descreva):

86. Sou teimoso/ obstinado, rabugento, amuado ou irritdvel
87. Os meus sentimentos ou 0 meu humor mudam repentinamente

88. Gosto de conviver

89. Ajo sem pensar nos riscos

90. Bebo muito alcool ou fico embriagado
91. Penso em suicidar-me

92. Fago coisas que me podem levar a ter problemas com a lei

(descreva):
93. Falo demasiado

94. Implico muito com os outros

0

0

1

1

95. Tenho mau feitio, mau génio

96. Penso muito em sexo

97. Ameago fisicamente as pessoas

98. Gosto de ajudar as pessoas

99. Nio gosto de ficar muito tempo no mesmo sitio

100. Tenho problemas de sono

101. Falto ao trabalho mesmo quando nio estou doente ou de férias

102. Nio tenho muita energia

103. Sinto-me triste, infeliz, deprimido

104. Sou muito barulhento

105. As pessoas acham-me desorganizado

106. Tento ser honesto com os outros

107. Sinto que nio consigo obter sucesso em nada
108. Tenho tendéncia a perder coisas

109. Gosto de experimentar coisas novas

110. Quem me dera ser do sexo oposto

11
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. Afasto-me do convivio com outras pessoas
112. Preocupo-me muito
113. Preocupo-me com as minhas relagdes com o sexo oposto

114. Nao pago as minhas contas nem assumo responsabilidades

financeiras

115. Sinto-me inquieto ou irrequieto

116. Aborreco-me, entedio-me facilmente

117. Tenho dificuldade em gerir dinheiro ou cartdes de crédito
118. Sou demasiado impaciente

119. Nao sou bom com pormenores

120. Conduzo demasiado rapido

121. Costumo atrasar-me para reunides/encontros

122. Tenho dificuldade em manter um emprego

123. Sou uma pessoa feliz

124. Nos ultimos 6 meses, quantas vezes fumou por dia (incluindo tabaco de

mascar)?

vezes por dia.

125. Nos ultimos 6 meses, quantos dias se embtiagou? dias.

126. Nos ultimos 6 meses, quantas vezes tomou drogas sem fins terapéuticos

(incluindo marijuana, cocaina, e outras drogas, excluindo alcool e nicotina)?

dias.

Por favor certifique-se que respondeu a todos os itens



Anexo 7

CBCL (Child Behavior Check List)




Questionario de Comportamentos da Crianca
CBCL 6-18 (® T. M. Achenbach, 1991)

Tradugdo: A.C. Fonseca & M.R. Simdes (U. Coimbra)
J.P. Almeida (Servigo de Pediatria — HGSJ, Porto)
M. Gongalves & P. Dias (U. Minho)

Nome da Crianga:

Data de Nascimento: _ / [/ - ldade: anos
- Sexo: Masculino 0 Feminino [ Ano de Escolaridade :
Escala Preenchida por: Mae [ Paild 0
Outro: ~

Profissdo do Pai (mesmo que actuaimente nao trabalhe):

Profissdo da Mae (mesmo que actualmente nao trabalhe):

Data de Avaliagao: __/_/

Segue-se uma lista de frases que descrevem caracteristicas
~de criancas e jovens. Leia cada uma delas e indique até que ponto
elas descrevem a maneira como o seu filho(a) é (agora) ou tem
sido durante os Gltimos 6 meses:

-Marque uma cruz (X) no 2 se a afirmagéo é
MUITO VERDADEIRA ou € MUITAS VEZES VERDADEIRA
em relagdo ao seu filho;

-Marque uma cruz (X) no 1 se a afirmacéo é
ALGUMAS VEZES VERDADEIRA,;

-Se NAO E VERDADEIRA, marque uma cruz (X) no 0.
- SUBLINHE qualquer comportamento que seja preocupante
Por favor, responda a todas as descricbes o melhor que

possa, mesmo que algumas parecam nao se aplicar ao seu
filho(a). '




0= Nﬁo verdadeira
1= As vezes verdadeira

2= Muitas vezes verdadeira

2

OIOIOID OO0
et | gt |t | ot | e | ot | ot | |yt
NN NN

OO (OICO(O(CO O (QO[QLO[O(O|O[O[O|C
et | e | et | g | et | |t | pnd | gt | pmd | et |k | et | oo | ok}t | et hasasd | et
NN RN RN [N NN RN NN N

(=]
o
[ 8]

(g fenj L] fand ool fen ] fan) fan) fan] el fon]
[ RS ) Py Uy P U U P S pe—
PRI (NI [N NN N

DO O (O [@{OQ(OIO O
[ e I I e e e T Y e )
NN NI NI N

1

O 0 N ;P WN

10
"
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
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30
3
32
33
34
35
36
37
38
39
40

41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51

e

Age de uma maneira demasiado infantil para a sua idade
E alérgico(a) (descreva)
Discute muito

Tem asma
Comporta-se como se fosse do sexo oposto

Faz as suas necessidades fora da casa de banho

E fanfarrdo ou gabarola

Nio consegue concentrar-se, ndo consegue estar atento(a) durante muito tempo
Ndo consegue afastar certas ideias do pensamento; obsesses ou cismas
(descreva):
Niao € capaz de ficar sentado(a) sossegado(a), é muito activo(a) ou irrequieto(a)
Agarra-se aos adultos ou é muito dependente

Queixa-se de soliddo

Fica confuso(a) ou desorientado(a) (parece nfo saber onde esta) -

Chora muito

E cruel com os animais

Manifesta crueldade, ameaca ou é mau para os outros

Sonha acordado(a) ou perde-se nos seus pensamentos

Magoa-se de proposito ou ja fez tentativas de suicidio

Exige muita ateng#o

Destréi as suas proprias coisas

Destroi coisas da sua familia ou de outras criangas

E desobediente em casa

E desobediente na escola

N&o come bem .

Nio se d4 bem com outras criangas

Ndo parece sentir-se culpado(a) depois de se ter comportado mal

Tem citimes com facilidade, é invejoso(a)

Come ou bebe coisas que ndo s#o proprias para comer

(descreva):
Tem medo de determinados animais, situagdes ou lugares, sem incluir a escola
(descreva):
Tem medo de ir para a escola

Tem medo de pensar ou fazer qualquer coisa de mal

Sente que tem de ser perfeito(a)

Sente ou queixa-se que ninguém gosta dele(a)

Sente que os outros andam atras dele(a) para o apanharem; sente-se perseguido(a)
Sente-se sem valor ou inferior aos outros

Magoa-se muito, tem tendéncia para acidentes

Mete-se em muitas tutas/brigas

Fazem pouco dele(a) frequentemente

Anda com outras criangas/jovens que se metem em sarilhos

Ouve sons ou vozes que ndo existem

(descreva):
E impulsivo(a) ou age sem pensar

Gosta mais de estar sozinho(a) do que acompanhado(a)
Mente ou faz batota

Roi as unhas :

E nervoso(a), irritavel ou tenso(a)

Tem movimentos nervosos ou tiques (descreva):
Tem pesadelos

As outras criangas/jovens ndo gostam dele(a)
Tem priséo de ventre, obstipagio

E demasiado medroso(a) ou ansioso(a)

Sente tonturas




0 [1 ]2
0 [1 ]2
0 [1 |2
0 [1 |2
0 [1 |2
0 |1 |2
0 [1 [2
0 |1 |2
0 [1 |2
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0 [1 |2
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0 |1 |2
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78
79
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81
82
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84

85

86
87
88
89
90
91
92
93
94

Sente-se demasiado culpado(a)

Come demais

Cansa-se demasiado

Tem peso a mais

Apresenta problemas fisicos sem causa médica conhecida:
Dores (sem ser dores de cabeca)
Dores de cabega

Néauseas, sente enjoos

Problemas com a vista (descreva):
Irritagdes de pele/Borbulhas ou outros problemas de pele
Dores de estdbmago ou colicas

Vémitos

Outros problemas (descreva):
Agride fisicamente outras pessoas

Tira coisas do nariz, arranca coisas da pele ou de outras partes do corpo
(descreva):
Mexe ou brinca com os seus 6rgdos sexuais em publico

Mexe ou brinca demasiado com os seus 6rgéos sexuais

O seu trabalho escolar € fraco

Tem fraca coordenagfo, ¢ desajeitado(a) ou desastrado(a)

Prefere andar com criangas/jovens mais velhos

Prefere andar com criangas/jovens mais novos

Recusa-se a falar '

Repete vérias vezes e com msisténcia as mesmas acgdes ou gestos; tem compulsdes
(descreva): '
Foge de casa

Grita muito

E reservado(a), guarda as coisas para si mesmo

V& coisas que nfo existem, que n3o estdo presentes
Mostra-se embaragado(a) ou pouco a-vontade
Provoca fogos

Tem problenias sexuais (descreva):
Gosta de se “exibir” ou de fazer palhagadas

E envergonhado(a) ou timido(a)

Dorme menos que a maior parte das criangas

Dorme mais do que a maior parte das criangas, durante o dia e/ou durante a noite
(descreva):
Suja-se ou brinca com as fezes

Tem problemas de linguagem ou dificuldades de articulagfio das palavras
(descreva):
Fica de olhar fixo e vazio

Rouba coisas em casa

Rouba coisas fora de casa

Acumula coisas de que ndo necessita
(descreva):
Tem comportamentos estranhos
(descreva):
Tem ideias estranhas
(descreva):
E teimoso(a), mal-humorado(a) ou irritével

Tem mudangas repentinas de disposi¢do ou sentimentos
Amua muito

E desconfiado(a)

Diz palavrdes ou usa linguagem obscena

Fala em matar-se .

Fala ou anda durante o sono (descreva):
Fala demasiado

Arrelia muito os outros
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Tem birras, temperamento exaltado
Pensa demasiado em sexo

Ameagca as pessoas

Chupa no dedo

Preocupa-se demasiado com a limpeza e o asseio
Tem dificuldades em dormir (descreva):

Falta 4 escola sem razfo (por “vadiagem”)

E pouco activo(a), vagaroso(a), tem falta de energia
Infeliz, triste ou deprimido(a)

E invulgarmente baruthento(a)
Consome élcool ou drogas (descreva):

Comete actos de vandalismo

Urina-se durante o dia

Urina na cama

Choraminga

Gostaria de ser do sexo oposto

Isola-se, nfo se mistura nem estabelece relactes com os outros

'E preocupado(a)

Por favor indique outros problemas do seu fitho(a) que nfo tenham ainda sido referidos:

(=]
—
[\

VERIFIQUE, POR FAVOR, SE RESPONDEU A TODAS AS QUESTOES.
SUBLINHE AS QUE O(A) PREOCUPAM DE UM MODO PARTICULAR.

II PARTE

Por favor enumere os desportos favoritos do seu filho(a). Por exemplo:
natacao, futebol, patinagem, skate, andar de bicicleta, pesca, etc.

Tempo -

Em comparagdo com outras criang¢as/jovens da mesma idade,

 passa aproximadamente quanto tempo a praticar cada um? (1 - Menos

que a média,

2 - Médio, 3 - Mais que a média)

Competéncia - Em comparagdo com outras criangas/jovens da mesma
idade, em que grau consegue sair-se bem em cada um (71 - Pior que a
média, 2 - Médio, 3 - Melhor que a média)?

Nio pratica nenhum desporto []

Tempo Competéncia
Desporto Nio| Menos | Médio| Mais | Nao| Pior | Médio| Melhor
sei ‘ sei
a. 1 2 3 1 2 3
b. 1 2 3 2 3
c. 1 2 3 2 3




II , -
Por favor enumere os passatempos, actividades e jogos favoritos do seu filho(a)
que nfo sejam desporto. Por exemplo: selos, bonecas, livros, piano, trabalhos
manuais, cantar, etc. (N&o inclua ouvir radio ou ver televiso).

Tempo - Em comparagfio com outras criangas/jovens da mesma idade, passa
aproximadamente quanto tempo a praticar cada um? (1 - Menos que a média, 2 -
Médio, 3 - Mais que a média).

Competéncia - Em comparagfo com outras crian¢as/jovens da mesma idade,
em que grau consegue sair-se bem em cada um (1 - Pior que a média, 2 - Médio, 3 -
Melhor que a média)?

Nenhum passatempo, actividade ou jogo L[]

Tempo Competéncia
Passatempo, actividade ou Nio| Menos | Médio| Mais | Ndo| Pior | Médio| Melhor
jogo sei sei
a. 1 2 3 - 1 2 3
b. i 2 3 1 2 3
c. ' 1 2 3 11 2 3

111
Por favor enumere quaisquer organizacdes, clubes, equipas ou grupos a que o

seu filho(a) pertenca.
Grau de actividade - Em comparagfo com outras criangas/jovens da mesma

idade, em que grau ¢ activo em cada um (1 - Menos activo, 2 - Médio, 3 - Mais
activo)?:

Nio pertence a nenhuma organiza¢io, clube ou grupo [

. Actividade
Organizacio, clube ou grupo Nio sei| Menos | Médio | Mais
a. 1 2 3
b. 1 2 3
c. 1 2 3

v

Por favor enumere quaisquer empregos ou tarefas do seu filho(a). Por exemplo:
dar explicagdes, tomar conta de criangas, fazer a cama, etc.

Grau de competéncia - Em comparagéo com outras cr1an<;as/30vens da mesma
idade, em que grau consegue desempenhd-los bem (1 - Abaixo da média, 2 - Médio, 3

- Acima damédia)?

Niio desempenha nenhuma tarefa [

Competéncia
Tarefa Nio sei | Abaixo| Médio | Acima
a. . 1 2 3
b. 1 2 3
c. : 1 2 3




A% ,
1. O seu filho(a) tem aproximadamente quantos(as) amigos(as) intimos(as)?

(N&o inclua irm&os ou irmas)

Nenhum amigo {1 1 amigo[] 2ou3amigos] 4 ou mais amigos [J

2. O seu filho(a) tem actividades com os amigos(as) fora das horas de aula
aproximadamente quantas vezes por semana? (N&o inclua irmfos e irméas)

Menos que 1 vez [J 1 ou 2 vezes [] 3 ou mais vezes []

VL ;

Em comparag@o com outras criangas/jovens da mesma idade, até que ponto o
seu filho(a) consegue relacionar-se com as seguintes pessoas? (Responds da seguinte
forma: 1 - Pior, 2 - Préximo(a) da média, 3 - Melhor):

Nio tem irmios []

Pior | Médio ;| Melhor
a. Consegue relacionar-se adequadamente com os seus irmios e 1 2 3
irmas?
b. Consegue relacionar-se adequadamente com outras 1 2 3
criangas/jovens? ~
c. Consegue comportar-se adequadamente em relagfio aos pais? 1 2 3
d. Consegue divertir-se e trabalhar por si proprio(a)? 1 2 3
VII

1. Para criangas com 6 ou mais anos de idade- Relativamente a cada uma das
disciplinas escolares da tabela, indique como tém sido os resultados a cada uma delas (0 -
Maus resultados, 1 - Abaixo da média, 2 - Médio, 3 - Acima da média) '

Disciplinas Maus | Abaixoda | Médio | Acima da
' resultados Média Média

a. Portugués 0 1 2 3

b. Francés e/ou Inglés : 0 1 2 3

¢. Matematica 0 1 2 3

d. Histdria 0 1 2 3

Outras disciplinas escolares - por exemplo: Fisico-Quimica, Biologia,
Geografia, Educagio Visual.

Disciplinas Maus | Abaixoda | Médio | Acimada
resultados Média Média
e. 0 1 2 3
f. 0 1 2 3
0 1 2 3




2. O seu filho(a) frequenta algum estabelecimento ou classe de ensino especial?

Niao Ul Sim [
(Que tipo de estabelecimento ou classe? )

3. O seu filho(a) repetiu algum ano?

Nio [ Sim [
(Qual e porqué? ‘ )

4. O seu filho(a) teve algum problema na escola, de aprendizagem ou outro?

Nio [J Sim [
Que tipo de problema?

Quando comegaram €sses problemas?

Os problemas mencionados ja acabaram?

O seu filho(a) tem alguma doenga, deficiéncia fisica ou mental?

Niao [J Sim [ (Descreva-a, por favor )




Anexo 8

ABCL (Adult Behavior Check List)




QUESTIONARIO DE DESCRICAO DO COMPORTAMENTO PARA ADULTOS

(18-59 ANOS)
Por favor marque as suas respostas
NOME PRIMEIRO MEIO ULTIMO TIPO DE TRABALHO USUAL DO ADULTO, mesmo que nio esteja a
COMPLETO trabalhar actualmente. Por favor, seja especifico — por exemplo, mecanico
ADULTO auto; professor de ensino secundario; doméstica; operario fabril; vendedor de
GENERO IDADE ETNIA sapatos; sargento do exéreito; estudante (indique o que ele/ela estd a estudar e
OM lino O Femini GRUPO qual o grau que se espera que possa atingir)
asculino eminino
Ou Raca Trabalho do Trabalho do Conjugue
DATA ACTUAL DATA DE NASCIMENTO Adulto ou Companheiro
Més Dia Ano Més Dia Ano
ESTA PARTE FOI PREENCHIDA POR (escreva o0 nome completo):
POR FAVOR ESCOLHA A FORMACAO ACADEMICA DO ADULTO
O 1 Sem frequéncia escolar O 7 Bacharelato A sua relacio com o Adulto:
O 2 Até 4 anos de escolaridade O 8 Licenciatura O Conjuge O Companheiro O Outro (especifique):
O 35 a6 anos de escolaridade O 9 Mestrado
O 4729 anos de escolaridade O 10 Doutoramento Por favor, preencha esta parte de modo a reflectir os seus pontos de
O 510 2 12 anos de escolaridade O 11 Outras: vista, mesmo que outras pessoas possam nio concordar com os seus.
O 6 Frequéncia universitasi Nio precisa de gastar muito tempo em cada item. Pode acrescentar
equéncia universitaria
comentarios a sua vontade. Certifique-se de que responde a todas as
questdes.
I. AMIGOS:
A. Quantos amigos proximos tem? (Nao incluir familiates)
O Nenhum 0O 1 O 2o0u3 O 4 ou mais

B. Quantas vezes por més tem contacto com os amigos préximos? (inclui contacto pessoal por telefone, carta, e-mail)
O Nenhuma O 1ou2 0O 30u4 O 5 ou mais

C. Como se d4 com os amigos préximos?
O Mal O Bem O Muito Bem [0 Muitissimo Bem

D. Quantas vezes por més alguns amigos ou familiares o/a visitam?

O Nenhuma [0 1a2 O 3a4 O 5 ou mais

II. CONJUGE OU COMPANHEIRO

Qual é o seu estado civil? [0 Nunca foi casado(a) O Casado(a), mas separado(a) do conjuge
O Casado(a), a viver com o conjuge O Divorciado(a)
O Viavo(a) O Outro - por favor descreva:

Alguma vez nos ultimos 6 meses, cle/cla viveu com um cdnjuge ou companheiro?
O Nao — por favor passe para a pagina 2
O Sim — marque com um circulo os algarismos 0, 1 ou 2 entre A-H para descrever a relagio dele/dela durante os wltimos 6 meses:

0 = Nio Verdadeiro (tanto quanto sabe) 1= Por vezes ou Algumas vezes Verdadeiro 2= Muito Verdadeiro ou Quase Sempre Verdadeiro

0 1 2 A Di-sebem com o conjugue ou companheiro 0 1 2 E.Discorda do cénjuge ou companheiro acerca

do local onde viver

0 1 2 B.Tem problemas em partilhar responsabilidades com o 0 1 2 F.Tem problemas com a familia do c6njuge ou
conjuge ou companheiro companheiro

0 1 2 C. Parece satisfeito com o conjuge ou companheiro 0 1 2 G. Gostadosamigos do conjuge ou companheiro

0 1 2 D. Aprecia as mesmas actividades que o conjuge ou 0 1 2 H. Aborrece-o o comportamento do conjuge ou
companheiro companheiro




Certifique-se de que responde a todas as questoes.

IIL. Ele/ela tem alguma doenga, incapacidade ou deficiéncia? O N@o [ Sim - por favor descreva:

IV. Por favor descreva algumas preocupagdes que tenha acerca ele/ela: O Nio tem preocupagdes

V. Por favor descreva as melhores qualidades dele/dela:




Certifique-se de que responde a todos os itens.

VI. Segue-se uma lista com frases que descrevem as pessoas. A medida que vai lendo cada frase, por favor decida se ela é verdadeira para este

adulto nos ultimos 6 meses passados. Depois circunde o 0, 1 ou 2 para descrever o adulto. Por favor responda a todos os itens da melhor forma

possivel mesmo que paregam nio se aplicar ao adulto em causa.

0= Nio Verdadeiro 1= Por Vezes Verdadeiro

2= Muito ou Quase Sempre Verdade

0 1 2 1.E muito esquecido(a)

0 1 2 2. Aproveita as oportunidades quando surgem

0 1 2 3. Discute

0 1 2 4 Dio melhorde si, esforga-se a0 maximo

0 1 2 5. Culpaos outros pelos seus proprios problemas.

0 1 2 6. Usa drogas (nio considerar o tabaco) para fins nio medicinais

(descreva):

0 1 2 7. E fanfarrio

0 1 2 8. Nio seconsegue concentrar, nao presta aten¢ao por muito tempo

0 1 2 9.Nao consegue afastar alguns pensamentos; obsessoes

(descreva):
0 1 2 10.Nao consegue estar sentado, ¢ irrequieto, hiperactivo
0 1 2 11. Muito dependente dos outros
0 1 2 12 Queixa-se de solidio
0 1 2 13. Fica confuso ou parece estar com pensamento “enevoado/turvado”
0 1 2 14 Chora muito
0 1 2 15.E muito honesto
0 1 2 16. K cruel, intimida ou mal trata os outros
0 1 2 17. Sonhaacordado/ perde-se nos seus pensamentos
0 1 2 18. Auto-injuria-se ou tenta o suicidio
0 1 2 19. Exige muita atengdo
0 1 2 20.Estraga ou destrdi coisas que lhe pertencem
0 1 2 21.Estraga ou destrdi coisas que pertencem a outros
0 1 2 22 Preocupa-se com o seu futuro
0 1 2 23.Nio cumpre regras no local de trabalho ou noutros locais
0 1 2 24 Nio se alimenta bem
0 1 2 25 Nio se dd bem com as outras pessoas
0 1 2 26.Nio parece sentir-se culpado depois de se comportar mal
0 1 2 27 Fica facilmente ciumento
0 1 2 28 Da-se mal com a familia
0 1 2 29.Receia alguns animais, situa¢des ou locais (descreva):
0 1 2 30.Relaciona-se mal com o sexo oposto
0 1 2 31.Receia pensar ou fazer algo mal
0 1 2 32 Sente que tem de ser perfeito(a)
0 1 2 33.Sente ou queixa-se/ tem a sensagio que ninguém gosta dele
0 1 2 34 Sente que estdo sempte a tentar apanha-lo em falta
0 1 2 35 Sente-se inutil ou inferior

NN

NN

36. Magoa-se muito, é propenso a acidentes

37. Envolve-se em muitos conflitos/lutas

38. As relagbes com os vizinhos sao fracas

39. Da-se com pessoas que se metem em sarilhos

40. Ouve sons ou vozes que nio existem (descreva):

41. Impulsivo ou age sem pensar

42. Prefere estar sozinho do que com outras pessoas
43. Mente ou engana/aldraba (faz batota)

44. Sente-se sufocado com as responsabilidades

45. Nervoso, excitavel, tenso

46. Tem movimentos nervosos ou contraccoes

(descreva):

47. Tem falta de auto-confian¢a

48. Nio gostam dele

49. Consegue fazer algumas coisas melhor que os outros
50. Muito medroso ou ansioso

51. Sente-se tonto ou de cabega vazia

52. Sente-se demasiado culpado

53. Tem dificuldades em planear o futuro

54. Sente-se cansado sem motivo para tal

55. O humor varia entre exaltacao e depressio

56. Problemas fisicos sem cauda médica conhecida:

a. dores... (ndo incluir dores de estdbmago ou de cabeca)
b. dotes de cabega

c. ndusea, sensa¢ao de enjoo

d. problemas visuais (ndo incluir aqueles corrigiveis com 6culos)

(descreva):

e. erupgdes na pele ou outros problemas de pele
f. dores de estbmago

g. vomitos

57. Agride fisicamente as pessoas

58. Tira/arranca pele ou outras partes do corpo (descreva):

59. Nio termina as tarefas

60. Ha poucas coisas de que ele(a) gosta

61. Baixa performance no trabalho

62. Fraca coordenagio motora ou desajeitado

63. Prefere estar com pessoas mais velhas do que com pessoas da sua

idade

64. Tem dificuldades em estabelecer priotidades




Certifique-se de que responde a todos os itens.

0= Nio Verdadeiro 1= Por Vezes Verdadeiro

2= Muito ou Quase Sempre Verdadeiro

65. Recusa-se a falar

606. Repete alguns actos vezes sem conta, compulsoes

(descreva):

67. Tem problemas em fazer ou manter amigos
68. Grita ou berra muito
69. E reservado, guarda as coisas para si

70. Vé coisas que nao existem (descreva):

71. Sente-se constrangido ou embaracado facilmente
72. Preocupa-se com a sua familia

73. Corresponde as responsabilidades para com a familia

74. Exibe-se ou faz palhacadas

75. E muito envergonhado, timido
76. Tem comportamentos irresponsaveis

77. Dorme mais que a maioria das pessoas durante o dia e/ou noite

(descreva):

78. Tem dificuldades em tomar decisoes

79. Tem problemas de fala/ comunicacio (descreva):

80. Olha fixamente no vazio
81. Tem comportamento muito instavel

82. Rouba

83. Abotrece-se com facilidade

84. Tem comportamentos estranhos

(descreva):

85. Tem ideias/ pensamentos estranhos (descreva):

86. F teimoso(a)/obstinado(a), rabugento(a), amuado(a) ou irritavel
87. Tem Mudancas repentinas de humor ou sentimentos

88. Gosta de conviver com as pessoas

89. Age sem pensar/ sem ter em conta tiscos

90. Bebe muito dlcool ou fica embriagado

91. Fala sobre suicidar-se

92. Faz coisas que podem causar problemas com a lei

(descreva):

93. Fala demasiado

94. E muito implicativo

01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
01
0 1
0 1
01
01
0 1
0 1
0 1

NN

95. Tem acessos de mau génio, mau feitio

96. E passivo ou tem falta de iniciativa

97. Ameaca fisicamente as pessoas

98. Gosta de ajudar as pessoas

99. Nio gosta de permanecer no mesmo local por muito tempo
100. Tem dificuldades em dormir

10

_

. Falta ao trabalho mesmo que nio esteja doente ou de férias

102. B hipoactivo, tem movimentos lentos, falta de energia
103. E infeliz, triste ou depressivo

104. E muito barulhento

105. B desorganizado

106. Tenta ser honesto com os outros

107. Acha que nio consegue obter sucesso em nada

108. Tende a perder objectos
109. Gosta de experimentar coisas novas

110. Toma boas decisoes

11

—

. B timido/retraido; nio gosta de conviver
112. Preocupa-se muito
113. Amua muito

114. Nao paga as suas contas, nem assume outras responsabilidades

financeiras

115. E Trrequieto e nervoso

116. Aborrece-se facilmente
117. Tem dificuldades em gerir dinheiro ou cartdes de crédito

118. E muito impaciente

119. Nio é bom no que toca a pormenores/ detalhes
120. Conduz demasiado rapido
121. Costuma atrasar-se para reunides/ encontros

122. Tem dificuldades em manter o emprego

123. Ele(a) é uma pessoa feliz

124. Nos ultimos 6 meses, quantas vezes por dia ele(a) fuma (incluindo tabaco de

mascar)?

vezes por dia.

125. Nos tdltimos 6 meses, quantos dias ele(a) se embriagou? dias.

126. Nos ultimos 6 meses, quantos dias/ durante quantos dias ele(a) usou drogas

para fins ndo terapéuticos (incluindo marijuana, cocaina, e outras drogas, excluindo

alcool e nicotina)? dias.

Por favor certifique-se que respondeu a todos os itens
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PSYCHOSOCIAL ADJUSTMENT AND PRONENESS TO PSYCHOPATHOLOGY IN
ADOLESCENTS AND YOUNG ADULTS WITH CONGENITAL HEART DISEASE (CHD)

R. Coelho™*; F. Teixeira™*; A. M. Silva**; C. Vaz"*; D.Vieira**, C. Proenca™*, C. Moura *°, V. Viana**

, J.C. Areias®®, M.E.G. Areias™?®

1Department of Psychology, Instituto Superior de Ciéncias da Satde do Norte (CESPU), Gandra, Portugal
2Department of Paediatrics (Cardiology), Hospital Séo Jodo, Porto Medical School, University of Porto, Portugal
3CINEIC, Centro de Investigagdo do Nucleo de Estudos e Intervencdo Cognitivo-Comportamental, Porto, Portugal
4UNIPSA, Unidade de Investigacéo de Psicologia e Saide, Gandra, Portugal

5Unidade de Investigacdo Cardiovascular, Porto, Portugal

Objectives: To study the psychiatric morbidity and psychosocial adjustment of adolescents and young
adults with congenital heart disease (CHD).

Methods: 72 patients with CHD (39 male and 33 female), aged 12 to 26 years (mean=18,72 £ 3,890)
participated in this study. All subjects had complete medical records and were interviewed once with
the psychiatric interview SADS-L and an interview on topics as social support, family educational style,
self-image, functional limitations and emotional adjustment. Demographic data were collected and
patients filled self-report questionnaires on Psychosocial Adjustment (YSR, ASR). One relative filled
also the observational versions of the last (CBCL, ABCL).

Results: 23.6% of our subjects had criteria for a psychiatric diagnosis showing an increase in the
proneness to psychopathology. The severity of CHD and the major residual injuries show more
withdrawn problems (u=435.0; p=0.043; u=396.0; p= 0.041) and the first, more somatic complaints
(u=435.0; p=0.042) and thought problems (415.0; 0.022). Relatives of cyanotic CHD, when contrasted
with the acyanotic, reported more somatic complaints (u=322,5; p=0,036), attention problems
(u=338,5; p=0,046) and aggressive behavior (u=340,5; p=0,049). Girls describe themselves as having
more somatic complaints (u=852.5; p=0.017), anxiety/ depression (u=922.0; p=0.002), thought
(u=898.0; p=0.003) and attention problems (u=836.0; p=0.029), and aggressive behavior (u=954.0;
p=0.000) than boys.

Conclusions: CHD patients appear to be more likely to have psychiatric disorders, and worse social
adjustment when the CHD is severe and the residual injuries are more serious.
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316. ANEW SIMPLE DEVICE TO CREATE CONTINUOUS POSITIVE
ATRWAY PRESSURE

N Anantasit®, T Kuptanon', A Khositseth?, J Utrarachkij!, A Preutthipan®
IMahidol University, Bangkok, Thailand

Objectives: Continuous positive airway pressure (CPAP) is a helpful device in patients
with obstructive sleep apnea. Cost is, however, a limiting factor in developing countries.
The EzPAP® offers a simple, inexpensive means for lung expansion therapy through
Coanda air amplification effect, which provides the required positive airway pressure.
The puépose of this study was to evaluate the pressure and flow of the new adapted
EzPAP®.

Methods: The additional system connecting to commercial EzPAP® consisted of two
limbs. The first limb had EzPAP®, reservoir bag and corrugated tube while the second
limb had adjustable Ambu® positive end-expiratory pressure (PEEP) valve (Figurel).Gas
inlet port of the EzPAP® was connected to an airflow meter and input flow fixed at 15
LPM. After adjusting PEEP valve, net output flow through the T-piece and pressure were
measured by gas flow analyzer (VT plus HF®, USA) and a manometer. Accuracy and
endurance were measured with lung model for 72 hours.

Results: At input flow of 15 LPM, when PEEP valve was adjusted to increase positive
airway pressure from 0 to 4, 5, 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12, 13, 14 and 15 ecmHy0, net flow
decreased gradually from 73 to 54, 52.5, 46.5, 42.5, 38, 36, 33, 31, 30, 29.7, 27.9 and 26.6
LPM, respectively. With lung model, the pressure of EzPAP® circuit was stable and
unchanged over 72 hours.

Conclusion: Our new adapted EzPAP® circuit is an alternative device providing ade-
quate, constant positive airway pressure for hospitalized patients.

Figure 1

402. PSYCHOSOCIAL ADJUSTMENT AND PRONENESS TO PSY-
CHOPATHOLOGY IN ADOLESCENTS AND YOUNG ADULTS WITH
CONGENITAL HEART DISEASE (CHD)

R. Coelho** F. Teixeira*; A. M. Silva’*; C. Vazb% D.Vieiral#, C.
Proenca®, C. Moura 2%, V. Viana®*, J.C. Areias®®, M.E.G. Areias’?®

! Department of Psychology, Instituto Superior de Ciéncias da Satide do Norte
(CESPU), Gandra, Portugal “Department of Paediatrics (Cardiology), Hos-
pital Sdo Jodo, Porto Medical School, University of Porto, Portugal ’CINEIC,
Centro de Investigacdo do Nicleo de Estudos e Intervencdo Cognitivo-Com-
portamental, Porto, Portugal *UNIPSA, Unidade de Investigagdo de Psicolo-
gia e Satde, Gandra, Portugal *Unidade de Investigacdo Cardiovascular,
Porto, Portugal

Objectives: To study the psychiatric morbidity and psychosocial adjustment of adoles-
cents and young adults with congenital heart diseagse (CHD).

Methods: 72 patients with CHD (89 male and 33 female), aged 12 to 26 years
(mean=18,72 = 3,890) participated in this study. All subjects had complete medical
records and were interviewed once with the psychiatric interview SADS-L and an inter-
view on topics as social support, family educational style, self-image, functional limita-
tions and emotional adjustment. Demographic data were collected and patients filled
self-report questionnaires on Psychosocial Adjustment (YSR, ASR). One relative filled
also the observational versions of the last (CBCL, ABCL).

Results: 23.6% of our subjects had criteria for a psychiatric diagnosis showing an
increase in the proneness to psychopathology. The severity of CHD and the major residual
injuries show more withdrawn problems (u=435.0; p=0.043; u=396.0; p= 0.041) and the
first, more somatic complaints (u=435.0; p=0.042) and thought problems (415.0; 0.022).
Relatives of cyanotic CHD, when contrasted with the acyanotic, reported more somatic
complaints (u=322,5; p=0,036), attention problems (u=338,5; p=0,046) and aggressive
behavior (u=340,5; p=0,049). Girls describe themselves as having more somatic com-
plaints (u=852.5; p=0.017), anxiety/ depression (u=922.0; p=0.002), thought (n=898.0;
p=0.003) and attention problems (u=836.0; p=0.029), and aggressive behavior (u=954.0;
p=0.000) than boys.

Conclusions: CHD patients appear to be more likely to have psychiatric disorders, and
worse social adjustment when the CHD is severe and the residual injuries are more
serious.

403. QUALITY OF LIFE OF PATIENTS WITH CONGENITAL HEART
DISEASE (CHD)

F. Teixeira®™; R. Coelho™*; A. M. Silva®%; C. Vaz'#; D.Vieira’* C.
Proenca®*, C. Moura %%, V. Viana®%, J.C. Areias®®, M.E.G. Areias’®

Pediatr Crit Care Med 2011 Vol. 12, No. 3 (Suppl)

!Department of Psychology, Instituto Superior de Ciéncias da Satide do Norte
(CESPU), Gandra, Portugal 2Department of Paediatrics (Cardiology), Hos-
pital Séo Jodo, Porto Medical School, University of Porto, Portugal *CINEIC,
Centro de Investigagéo do Nicleo de Estudos e Interveng¢do Cognitivo-Com-
portamental, Porto, Portugal *UNIPSA, Unidade de Investigacdo de Psicolo-
gia e Satde, Gandra, Portugal *Unidade de Investigacdo Cardiovascular,
Porto, Portugal

Objectives: To study the quality of life of adolescents and young adults with congenital
heart disease (CHD) and to examine which variables play a negative impact on adjust-
ment and which ones increase resilience, improving the acceptance to illness.
Methods: 72 patients with CHD (39 male and 33 female), aged 12 to 26 years
(mean=18,72 = 3,890) participated in this study. All subjects had complete medical
records and were interviewed once on topics as social support, family educational style,
self-image, functional limitations and emotional adjustment. Demographic data were
collected and patients filled self-report questionnaires on Quality of Life (WHOQOL-
BREF).

Results: 50% of our subjects had at least a year withheld in studies (mean 1,75 *+ 0,874).
Patients showed better quality of life than the normal population especially in the
environment scale (t=3,791; p=0,000). However, comparing the different subgroups,
those submitted to surgery vs. those who were not submitted and those with a greater
number of surgeries vs. those with one show worse quality of life in the physical domain
(t=-2,482; p=0,015; t=-2,222; p=0,030). Yet, cyanotic vs. acyanotic (Physical Domain: t=
—2.058; p= 0.043; Environmental Domain: t= —2.008; p= 0.049), those with complex
forms of CHD vs. those with moderate-to-mild forms (Physical Domain: t=-1.829;
p=0.072; Environmental Domain: t=-1.838; p=0.070).

Conclusions: CHD patients tend to perceive their quality of life as worse when they were
submitted to surgery and whenever the number of surgeries was bigger, when they have
complex and cyanotic forms of disease.

661. SYMPTOMATIC AND ASYMPTOMATIC CANDIDIASIS IN A PE-
DIATRIC INTENSIVE CARE UNIT

A Arslankoylu!, N Kuyucu', B Yilmaz®, S Erdogan®
University of Mersin, Mersin, Turkey

Objective: This study aimed to examine the incidence, epidemiology, and clinical char-
acteristics of symptomatic and asymptomatic candidiasis in a pediatric intensive care
unit (PICU), and to determine the risk factors associated with symptomatic candidiasis.
Methods: This retrospective study included 87 patients from a 7-bed PICU in a tertiary
care hospital that had Candida-positive cultures between April 2007 and July 2009.
Demographic and clinical characteristics of the patients, Candida isolates, antimicrobial
and antifungal treatments, and previously identified risk factors for invasive candidiasis
were recorded, and symptomatic and asymptomatic patients were compared.

Results: In all, 36 (53.7%) of the patients with Candida-positive cultures had asymptom-
atic candidiasis and 31 (46.3%) had symptomatic candidiasis. Candida albicans was the
most common Candida sp. in the asymptomatic patients (n = 20, 55.6%), versus Candida
parapsilosis in the symptomatic patients (n = 15, 48.4%). The incidence of central venous
catheter indwelling, blood transfusion, parenteral nutrition, and surgery was higher in
the symptomatic patient group than in the asymptomatic patient group (P < 0.5). Surgery
was the only independent predictor of symptomatic candidiasis according to forward
stepwise multivariate logistic regression analysis (OR: 6.1; 95% CI: 1.798-20.692).
Conclusion: Although surgery was the only risk factor significantly associated with
symptomatic candidiasis, other risk factors were also commonly observed in the PICU
patients. While treating symptomatic candidiasis in any PICU an increase in the inci-
dence of non-albicans candidiasis should be considered.

208. A CASE OF NORO VIRUS GASTROENTERITIS COMPLICATED
WITH E.COLI AND S AGALACTIAE SEPSIS

Y Asano’2 M Kasai®, Y Sakurai?, M Tamura®

iDepartment of Anethesia and Intensive care, Nagano children’s Hospital,
Nagano, Japan 2Department of Pediatrics, Saitama Medical Center, Saitama
Medical School, Saitama, Japan

Objectives: There are just a few cases of Noro virus gastroenteritis complicated with
sepsis. We report on a case of Noro virus gastroenteritis complicated with E.coli and S
agalactiae Sepsis.

Methods(progress): A 5-month-old infant who had no specific medical record and no
familial history was admitted due to severe diarrhea. He was transferred to our hospital
while in shock, for he had not improved after a massive infusion. Upon admission he was
proved to be positive with Noro virus antigen. We diagnosed gastroenteritis based on Noro
virus with severe dehydration and administered repeated infusions. However, on the day
after hospitalization his blood culture furned out also to be positive for sepsis. We shifted
our therapy of massive infusion to treatment with antibiotics focused on bacterial sepsis.
As he didn’t have enough urine after being admitted, he received continuous hemodiafil-
tration: CHDF and PMX-directed-hemo-perfusion (PMX-DHP). His blood pressure im-
proved after using CHDF and PMX-DHP. While he was improving, the patient suffered
subdural hemorrhage, which was removed surgically without severe sequelae.

Results: Since blood culture was taken at an appropriate time, we were able to make the
correct diagnosis and save his life.

Conclusion: This case report shows the importance of taking blood cultures in the
intractable hypotensive cases in which other causes seem obvious.
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Psychosocial Adjustment and Proneness to
Psychopathology in Adolescents and Young
Adults With Congenital Heart Disease (CHD)

6th World Congress on Pediatric Critical Care,
Sydney, 13-17 March 2011

Introduction

Congenital heart disease (CHD) is a chronic illness with a
high prevalence in the world-wide population, and is
normally diagnosed at birth or in utero;

In Portugal, around 1% of live births have CHD;

In the North of Portugal, about 350 to 400 babies are born
each year with a structural form of CHD;

The first patients treated are now around 35 years old,;

Thus, it is getting very important to study the psychosocial
and emotional status of this population of patients, their
psychiatric morbidity, their school and job achievements.



Objectives

To study the psychiatric morbidity and the psychosocial

adjustment of this population, comparing subgroups of patients
to determine which demographic and clinical variables are
associated to an increased proneness to psychopathology and a
worse adjustment;

To investigate the situation on school performance and
failures, social and family support, physical limitations and

body image of these patients.

Methods — Inclusion Criteria

Subjects who were diagnosed as CHD
patients;

Who were followed in consultation in the
Pediatric Cardiology or Adult Cardiology
Departments;

Who were at the time of the interview > 12
and < 26 years old;

Who had a basic educational level to enable
understanding and filling the questionnaires
in an unbiased way;

And who had complete medical records.

04-04-2011
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Population - Design

72 (39 male, 33 female) patients with CHD;
aged 12 to 26 years old (mean=18,72 =+ 3,890)
* 44 cyanotic, 28 acyanotic;

e 62 relatives;

» The subjects were evaluated only once;

» The psychiatric evaluation was retrospective and covered all the life time before the
interview;

* One relative of each patient was also interviewed and asked to fill an observational
version of the questionnaires.

Methods — Assessment Instruments

*SADS-L.: interview for the diagnosis of psychiatric disorders;

* ASR, ABCL, YSR, CBCL.: assessment of psychosocial adjustment (both self-
report and observational versions);

eInterview (covering topics on family and social support, family educational
style, school achievements, physical limitations, emotional adjustment and self-
image);

*Questionnaire about demographic and clinical information.
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Results — Psychopathology/

Psychosocial Adjustment

1. 23,6% of our CHD patients have diagnostic criteria for at least

one psychiatric disorder, showing an increased proneness to
psychopathology;

2. There was no statiscally meaningful association between presence of
psychopathology and other clinical variables (eg. cyanosis, severity
of illness, severity of residual injuries, number of surgeries, etc);

3. Female subjects, when compared to male, show worse
psychosocial adjustment (somatic complaints: u = 852,5, p=0,017;
anxiety / depression: u=922,0, p=0,002); thought problems:
u=898,0, p=0,003, attention problems:
u=836,0,p=0,029, aggressive behavior: u=954,0, p=0,000);

Results — Psychosocial Adjustment

4. Patients with more severe forms of CHD and with major residual
injuries show more internalization problems (1. u=435.0; p=0.043;
2. u=396.0; p=0.041) and the first, more somatic complaints
(u=435.0; p=0.042) and thought problems (u=415.0; p=0.022);

5. Patients submitted to surgery have less somatic complaints
(u=412.000; p=0.041) and less thought problems (u=408.500;
p=0.040) than those who were not operated;



Results — Psychosocial Adjustment/

School Performance

6. Patients with poorer social support report more withdrawn
(u=767.500; p=0,005) and delinquent behavior (u=745.000;
p=0,011);

7. Patients with unsatisfactory school performance show more
withdrawn behavior (u=812.500; p=0.031) anxiety/ depression
(u=854.000; p=0.009), attention problems (u=903.500; p=0.001),
internalization ~ (u=817.000; p=0.029) and externalization
(u=803.500; p=0.042);

8. 50% of CHD patients have at least one year withheld in studies
(mean 1,75 = 0,874).

Discussion

* Although there are no published data about
lifetime prevalence of psychopathology in
Portugal, inferring from some culturally close
countries as Spain (19.4%) and Italy (18.1%),
we can conclude that our CHD patients show a
somewhat increased proneness to psychiatric
disorders.

* CHD patients appear to be more likely to
have worse psychosocial adjustment when the
CHD is severe and the residual injuries are
more serious, when they have poor social
support and unsatisfactory school achievement.
These patients tend to have more often school
failures, as 50% have at least one year
withheld.

04-04-2011
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QUALITY OF LIFE OF PATIENTS WITH CONGENITAL HEART DISEASE (CHD)

F. Teixeira™*; R. Coelho™*: A. M. Silva**; C. Vaz"*; D.Vieira**, C. Proenca™*, C. Moura *°, V. Viana**

, J.C. Areias®®, M.E.G. Areias™?®

1Department of Psychology, Instituto Superior de Ciéncias da Satde do Norte (CESPU), Gandra, Portugal
2Department of Paediatrics (Cardiology), Hospital Séo Jodo, Porto Medical School, University of Porto, Portugal
3CINEIC, Centro de Investigagdo do Nucleo de Estudos e Intervencdo Cognitivo-Comportamental, Porto, Portugal
4UNIPSA, Unidade de Investigacédo de Psicologia e Saide, Gandra, Portugal

®Unidade de Investigacéo Cardiovascular, Porto, Portugal

Objectives: To study the quality of life of adolescents and young adults with congenital heart disease
(CHD) and to examine which variables play a negative impact on adjustment and which ones increase
resilience, improving the acceptance to illness.

Methods: 72 patients with CHD (39 male and 33 female), aged 12 to 26 years (mean=18,72 £ 3,890)
participated in this study. All subjects had complete medical records and were interviewed once on
topics as social support, family educational style, self-image, functional limitations and emotional
adjustment. Demographic data were collected and patients filled self-report questionnaires on Quality
of Life (WHOQOL-BREF).

Results: 50% of our subjects had at least a year withheld in studies (mean 1,75 + 0,874). Patients
showed better quality of life than the normal population especially in the environment scale (t=3,791;
p=0,000). However, comparing the different subgroups, those submitted to surgery vs. those who were
not submitted and those with a greater number of surgeries vs. those with one show worse quality of
life in the physical domain (t=-2,482; p=0,015; t=-2,222; p=0,030). Yet, cyanotic vs. acyanotic (Physical
Domain: t= -2.058; p= 0.043; Environmental Domain: t= -2.008; p= 0.049), those with complex forms
of CHD vs. those with moderate-to-mild forms (Physical Domain: t=-1.829; p=0.072; Environmental
Domain: t=-1.838; p=0.070).

Conclusions: CHD patients tend to perceive their quality of life as worse when they were submitted
to surgery and whenever the number of surgeries was bigger, when they have complex and cyanotic
forms of disease.
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316. ANEW SIMPLE DEVICE TO CREATE CONTINUOUS POSITIVE
ATRWAY PRESSURE

N Anantasit®, T Kuptanon', A Khositseth?, J Utrarachkij!, A Preutthipan®
IMahidol University, Bangkok, Thailand

Objectives: Continuous positive airway pressure (CPAP) is a helpful device in patients
with obstructive sleep apnea. Cost is, however, a limiting factor in developing countries.
The EzPAP® offers a simple, inexpensive means for lung expansion therapy through
Coanda air amplification effect, which provides the required positive airway pressure.
The puépose of this study was to evaluate the pressure and flow of the new adapted
EzPAP®.

Methods: The additional system connecting to commercial EzPAP® consisted of two
limbs. The first limb had EzPAP®, reservoir bag and corrugated tube while the second
limb had adjustable Ambu® positive end-expiratory pressure (PEEP) valve (Figurel).Gas
inlet port of the EzPAP® was connected to an airflow meter and input flow fixed at 15
LPM. After adjusting PEEP valve, net output flow through the T-piece and pressure were
measured by gas flow analyzer (VT plus HF®, USA) and a manometer. Accuracy and
endurance were measured with lung model for 72 hours.

Results: At input flow of 15 LPM, when PEEP valve was adjusted to increase positive
airway pressure from 0 to 4, 5, 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12, 13, 14 and 15 ecmHy0, net flow
decreased gradually from 73 to 54, 52.5, 46.5, 42.5, 38, 36, 33, 31, 30, 29.7, 27.9 and 26.6
LPM, respectively. With lung model, the pressure of EzPAP® circuit was stable and
unchanged over 72 hours.

Conclusion: Our new adapted EzPAP® circuit is an alternative device providing ade-
quate, constant positive airway pressure for hospitalized patients.

Figure 1

402. PSYCHOSOCIAL ADJUSTMENT AND PRONENESS TO PSY-
CHOPATHOLOGY IN ADOLESCENTS AND YOUNG ADULTS WITH
CONGENITAL HEART DISEASE (CHD)

R. Coelho** F. Teixeira*; A. M. Silva’*; C. Vazb% D.Vieiral#, C.
Proenca®, C. Moura 2%, V. Viana®*, J.C. Areias®®, M.E.G. Areias’?®

! Department of Psychology, Instituto Superior de Ciéncias da Satide do Norte
(CESPU), Gandra, Portugal “Department of Paediatrics (Cardiology), Hos-
pital Sdo Jodo, Porto Medical School, University of Porto, Portugal ’CINEIC,
Centro de Investigacdo do Nicleo de Estudos e Intervencdo Cognitivo-Com-
portamental, Porto, Portugal *UNIPSA, Unidade de Investigagdo de Psicolo-
gia e Satde, Gandra, Portugal *Unidade de Investigacdo Cardiovascular,
Porto, Portugal

Objectives: To study the psychiatric morbidity and psychosocial adjustment of adoles-
cents and young adults with congenital heart diseagse (CHD).

Methods: 72 patients with CHD (89 male and 33 female), aged 12 to 26 years
(mean=18,72 = 3,890) participated in this study. All subjects had complete medical
records and were interviewed once with the psychiatric interview SADS-L and an inter-
view on topics as social support, family educational style, self-image, functional limita-
tions and emotional adjustment. Demographic data were collected and patients filled
self-report questionnaires on Psychosocial Adjustment (YSR, ASR). One relative filled
also the observational versions of the last (CBCL, ABCL).

Results: 23.6% of our subjects had criteria for a psychiatric diagnosis showing an
increase in the proneness to psychopathology. The severity of CHD and the major residual
injuries show more withdrawn problems (u=435.0; p=0.043; u=396.0; p= 0.041) and the
first, more somatic complaints (u=435.0; p=0.042) and thought problems (415.0; 0.022).
Relatives of cyanotic CHD, when contrasted with the acyanotic, reported more somatic
complaints (u=322,5; p=0,036), attention problems (u=338,5; p=0,046) and aggressive
behavior (u=340,5; p=0,049). Girls describe themselves as having more somatic com-
plaints (u=852.5; p=0.017), anxiety/ depression (u=922.0; p=0.002), thought (n=898.0;
p=0.003) and attention problems (u=836.0; p=0.029), and aggressive behavior (u=954.0;
p=0.000) than boys.

Conclusions: CHD patients appear to be more likely to have psychiatric disorders, and
worse social adjustment when the CHD is severe and the residual injuries are more
serious.

403. QUALITY OF LIFE OF PATIENTS WITH CONGENITAL HEART
DISEASE (CHD)

F. Teixeira®™; R. Coelho™*; A. M. Silva®%; C. Vaz'#; D.Vieira’* C.
Proenca®*, C. Moura %%, V. Viana®%, J.C. Areias®®, M.E.G. Areias’®

Pediatr Crit Care Med 2011 Vol. 12, No. 3 (Suppl)

!Department of Psychology, Instituto Superior de Ciéncias da Satide do Norte
(CESPU), Gandra, Portugal 2Department of Paediatrics (Cardiology), Hos-
pital Séo Jodo, Porto Medical School, University of Porto, Portugal *CINEIC,
Centro de Investigagéo do Nicleo de Estudos e Interveng¢do Cognitivo-Com-
portamental, Porto, Portugal *UNIPSA, Unidade de Investigacdo de Psicolo-
gia e Satde, Gandra, Portugal *Unidade de Investigacdo Cardiovascular,
Porto, Portugal

Objectives: To study the quality of life of adolescents and young adults with congenital
heart disease (CHD) and to examine which variables play a negative impact on adjust-
ment and which ones increase resilience, improving the acceptance to illness.
Methods: 72 patients with CHD (39 male and 33 female), aged 12 to 26 years
(mean=18,72 = 3,890) participated in this study. All subjects had complete medical
records and were interviewed once on topics as social support, family educational style,
self-image, functional limitations and emotional adjustment. Demographic data were
collected and patients filled self-report questionnaires on Quality of Life (WHOQOL-
BREF).

Results: 50% of our subjects had at least a year withheld in studies (mean 1,75 *+ 0,874).
Patients showed better quality of life than the normal population especially in the
environment scale (t=3,791; p=0,000). However, comparing the different subgroups,
those submitted to surgery vs. those who were not submitted and those with a greater
number of surgeries vs. those with one show worse quality of life in the physical domain
(t=-2,482; p=0,015; t=-2,222; p=0,030). Yet, cyanotic vs. acyanotic (Physical Domain: t=
—2.058; p= 0.043; Environmental Domain: t= —2.008; p= 0.049), those with complex
forms of CHD vs. those with moderate-to-mild forms (Physical Domain: t=-1.829;
p=0.072; Environmental Domain: t=-1.838; p=0.070).

Conclusions: CHD patients tend to perceive their quality of life as worse when they were
submitted to surgery and whenever the number of surgeries was bigger, when they have
complex and cyanotic forms of disease.

661. SYMPTOMATIC AND ASYMPTOMATIC CANDIDIASIS IN A PE-
DIATRIC INTENSIVE CARE UNIT

A Arslankoylu!, N Kuyucu', B Yilmaz®, S Erdogan®
University of Mersin, Mersin, Turkey

Objective: This study aimed to examine the incidence, epidemiology, and clinical char-
acteristics of symptomatic and asymptomatic candidiasis in a pediatric intensive care
unit (PICU), and to determine the risk factors associated with symptomatic candidiasis.
Methods: This retrospective study included 87 patients from a 7-bed PICU in a tertiary
care hospital that had Candida-positive cultures between April 2007 and July 2009.
Demographic and clinical characteristics of the patients, Candida isolates, antimicrobial
and antifungal treatments, and previously identified risk factors for invasive candidiasis
were recorded, and symptomatic and asymptomatic patients were compared.

Results: In all, 36 (53.7%) of the patients with Candida-positive cultures had asymptom-
atic candidiasis and 31 (46.3%) had symptomatic candidiasis. Candida albicans was the
most common Candida sp. in the asymptomatic patients (n = 20, 55.6%), versus Candida
parapsilosis in the symptomatic patients (n = 15, 48.4%). The incidence of central venous
catheter indwelling, blood transfusion, parenteral nutrition, and surgery was higher in
the symptomatic patient group than in the asymptomatic patient group (P < 0.5). Surgery
was the only independent predictor of symptomatic candidiasis according to forward
stepwise multivariate logistic regression analysis (OR: 6.1; 95% CI: 1.798-20.692).
Conclusion: Although surgery was the only risk factor significantly associated with
symptomatic candidiasis, other risk factors were also commonly observed in the PICU
patients. While treating symptomatic candidiasis in any PICU an increase in the inci-
dence of non-albicans candidiasis should be considered.

208. A CASE OF NORO VIRUS GASTROENTERITIS COMPLICATED
WITH E.COLI AND S AGALACTIAE SEPSIS

Y Asano’2 M Kasai®, Y Sakurai?, M Tamura®

iDepartment of Anethesia and Intensive care, Nagano children’s Hospital,
Nagano, Japan 2Department of Pediatrics, Saitama Medical Center, Saitama
Medical School, Saitama, Japan

Objectives: There are just a few cases of Noro virus gastroenteritis complicated with
sepsis. We report on a case of Noro virus gastroenteritis complicated with E.coli and S
agalactiae Sepsis.

Methods(progress): A 5-month-old infant who had no specific medical record and no
familial history was admitted due to severe diarrhea. He was transferred to our hospital
while in shock, for he had not improved after a massive infusion. Upon admission he was
proved to be positive with Noro virus antigen. We diagnosed gastroenteritis based on Noro
virus with severe dehydration and administered repeated infusions. However, on the day
after hospitalization his blood culture furned out also to be positive for sepsis. We shifted
our therapy of massive infusion to treatment with antibiotics focused on bacterial sepsis.
As he didn’t have enough urine after being admitted, he received continuous hemodiafil-
tration: CHDF and PMX-directed-hemo-perfusion (PMX-DHP). His blood pressure im-
proved after using CHDF and PMX-DHP. While he was improving, the patient suffered
subdural hemorrhage, which was removed surgically without severe sequelae.

Results: Since blood culture was taken at an appropriate time, we were able to make the
correct diagnosis and save his life.

Conclusion: This case report shows the importance of taking blood cultures in the
intractable hypotensive cases in which other causes seem obvious.
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Introduction

» It has been considered more and more important to know about the
perception of well being and quality of life (QoL) of patients affected
by chronic illness and about the variables that may buffer the
confrontation with life difficulties and increase resilience.

* Congenital heart disease (CHD) is a chronic illness with a high
frequency in the world-wide population, and is normally diagnosed
at birth or in utero.

+ Because of better conditions in diagnosis and early medical and
surgical treatment, patients have survival rates of 85% and go
further and further in life, facing different challenges in life cycle.

* Thus, it is getting very important to study the psychosocial and
emotional status of this population of patients, their psychiatric
morbidity, their perception on quality of life, their school and job
achievements.
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Objectives

v" To measure the QoL of adolescents and young adults with CHD and
to analyze which variables play a role in buffering stress and
promoting resilience and which ones have a detrimental effect.

v' To investigate the situation on school performance and failures,
social and family support, physical limitations and body image of
these patients.

Methods - Inclusion Criteria

* Subjects who were diagnosed as CHD patients

* Who were followed in consultation in the
Pediatric Cardiology or Adult Cardiology
Departments

* Who were at the time of the interview > 12 and
< 26 years old

* Who had a basic educational level to enable
understanding and filling the questionnaires in
an unbiased way

* And who had complete medical records
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Population - Design

Methods - Assessment Instruments




Results — Quality of Life

1. The QoL of CHD patients is better than the normal population, especially for the
Environmental (M=70.94/ RV=64.89; SD=13.347; t=3.791; p=0.000), and except for
the Physical Domain (M=75.99/ RV=77.49; SD=14.251, t=-0.892; p=0.375).

2. Patients submitted to surgery have S“Z’;’r';‘:r‘; S N"E,f‘“BTZ)‘ed
worse perception on QoL (Physical and (N=58)

General Domains) than those who were

3. Patients submitted to a Physical 2772 3942 3057 3435 2482 0015
greater number of surgeries
have worse perception on Psychological ~ 24.14  8.030 2507 2336  -0.427 0.670
QoL for the Physical (p=0.03),

the Environmental (p=0.055) remf;:)(;:;lﬁps 11.66 1.860 12.64 1.912 -1.577 0.120
and General Domains
(p=0.059) . Environmental 30.36 4.482 32.07 3.050 -1.351 0.181

General 7.69 1.366 8.36 0.497 1791 0.078

Results — Quality of Life

4. Cyanotic patients have worse perception on QoL (Physical and
Environmental Domains) than the acyanotic.

Cyanotic
(N =44) 8)
EEAER RN
Physical 27.52 3.763 2946 4114  -2.058 0.043
Psychological 23.58 3.187 25.46 10.895 -1.069 0.289
Social 12.00 2.013 1156 1.685  0.907 0.368

relationships
Environmental 29.88 4.324 31.93 3.953 -2.008 0.049
General 7.80 1.374 7.86 1.113  -0.199 0.842

04-04-2011
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Results — Quality of Life/

School Performance

5. Patients with complex CHD have worse perception on QoL than those with moderate
and mild forms, on Physical (Complex: M=27.19, SD=4.142; Moderate-to-Mild:
M=28.93; SD=3.792; t=-1.829; p=0.072) and on Environmental Domains (Complex:
M=29.50, SD=4.510; Moderate-to-Mild: M=31.41; SD=4.008; t=-1.839; p=0.070).

6. 50% of CHD patients have at least one year withheld in studies (mean 1,75 = 0,874).

Discussion

* Anintriguing finding of our study, eventhough confirming previous data from other authors (Fekkes,
Kamphuis, Ottenkamp et al, 2001; Moons, Van Devk, Marquet et al, 2006) is that CHD patients
have a better perception on their QoL than the healthy population. That fact may be explained by the
presence of some buffer variables, like family environment and cohesion, social support and

personal resources.

* However, when we look at the different subgroups, we find that patients submitted to surgery, cyanotic
vs. acyanotic, those with more complex vs. those with mild-to-moderate forms of CHD, and those with
severe vs. those with mild-to-moderate residual injuries show a worse perception on their QoL than
the whole group. These facts, more expected, may be explained by the daily life restrictions and
residual side effects that limit physical performance and activity, by the feeling of life threat and
fragility, the need for a greater amount of additional care and the experience of discomfort

situations.

* These patients tend to have more often school failures, as 50% have at least one year withheld.
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ESTATUTO PSICOSSOCIAL E MORBILIDADE PSIQUATRICA EM ADOLESCENTES E JOVENS
ADULTOS COM CARDIOPATIAS CONGENITAS (CC)

R. Coelho™*; F. Teixeira™*; A. M. Silva**; C. Vaz"*; D.Vieira"*, C. Proenca™*, C. Moura *°, V. Viana®*,

J.C. Areias®®, M.E.G. Areias™®

lDepartment of Psychology, Instituto Superior de Ciéncias da Saude do Norte (CESPU), Gandra, Portugal
2Department of Paediatrics (Cardiology), Hospital S&o Jo&o, Porto Medical School, University of Porto, Portugal
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5Unidade de Investigacdo Cardiovascular, Porto, Portugal

Objectivos: Caracterizar a populacdo de adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas
(CC) ao nivel do ajustamento psicossocial e da morbilidade psiquiatrica.

Métodos: Participaram 74 pacientes com CC (41 do sexo masculino, 33 do sexo feminino), com
idades entre 12 e 26 anos (média = 18,76 * 3,86). Foram recolhidos os dados clinicos mais relevantes
e aplicado um conjunto de instrumentos num Unico momento temporal, constituido por uma entrevista
semi-estruturada, uma entrevista psiquiatrica estandardizada (SADS-L) e questionéarios para avaliar o
ajustamento psicossocial na forma de auto-relato (YSR, ASR) e relato dos cuidadores (CBCL, ABCL).
Resultados: 23% dos participantes apresentaram diagnostico psiquiatrico; comparando com a
prevaléncia de 10% sugerida pela OMS para a populacdo geral. Deste modo, é possivel sugerir uma
tendéncia a psicopatologia nestes pacientes.

O sexo feminino revelou maior tendéncia a apresentar queixas somaticas (u=886,000;p=0,021),
ansiedade/depressao (u=952,500;p=0,003), comportamentos agressivos (u=999,000;p=0,005) e
alteracdes de pensamento (u=929,500;p=0,005). Pacientes com CC complexas evidenciaram mais
gueixas somaticas (u=461,000;p=0,049), alteracbes de pensamento (u=442,000; p=0,027) e
internalizagdo (u=429,000; p=0,021). Quando submetidos a cirurgias, 0os pacientes denotaram maior
isolamento (u=238,500; p=0,012), enquanto os cuidadores dos pacientes sem cirurgias reportaram
mais queixas sométicas (u=412,000; p=0,041) e altera¢des de pensamento (u=408,500; p=0,040). Os
pacientes com pior suporte social revelaram mais isolamento (u=767,500; p=0,005) e comportamento
delinquente (u=745,000; p=0,011).

Conclusdes: Os pacientes com CC evidenciaram uma tendéncia a possuirem psicopatologia, sendo
o sexo feminino mais predisposto a sofrer com os efeitos do ajustamento psicossocial, tendo o
suporte social um papel preponderante nos pacientes.



Anexo 16

Primeira Autora de uma apresentacio oral no “6"
Symposium on Spanish and Portuguese Speaking
Pediatric Intensivists”




Estatuto Psicossocial e Morbilidade Psiquiatrica
em Adolescentes e Jovens Adultos com
Cardiopatias Congénitas (CC)

Coelho R 1.2, Teixeira F -2, Silva AM 12, Vaz C %2, Vieira D %2, Proenga C 12,
Moura C #° 6 VianaV 24, Areias JC %6, Areias MEG 1 8,

1 Departamento de Psicologia do ISCS-N (CESPU); 2 UnlPsA; 3 CINEICC; 4 Hospital S. Jodo, °
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto; ¢ Unidade de Investigacdo Cardiovascular da
Faculdade de Medicina do Porto

6" SSPSPI — SLACIP, Sydney, 13 March 2011

Introducao

o A CC é uma doenga cronica com uma prevaléncia alta na populagdo
mundial, sendo que aproximadamente 1% dos recém-nascidos
apresentam diferentes formas de CC estrutural, que normalmente é
diagnosticada ao nascimento ou in utero. Muitos desses casos
requerem a realizacdo de cirurgias nos primeiros anos de vida.

Kovacs A, Sears S & Saidi A, 2005
Latal B, Helfricht S, Fischer J E, Bauersfeld U & Landolt M A, 2009

o Em Portugal, também cerca de 1% de nados-vivos apresentam CC. No
Norte de Portugal, cerca de 350 a 400 bebés nascem em cada ano com formas
estruturais de CC.

o Os avancgos no diagndstico e tratamento das CC permitiram diminuir a
mortalidade e aumentar a esperanca média de vida dos doentes, sendo
que, cerca de 85% das criangas com CC, conseguem chegar a idade 6
adulta, enfrentando os diferentes desafios adaptativos do ciclo de vida.

04-04-2011
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Introducao

o Torna-se, por isso, fundamental estudar o ajustamento psicossocial, a
morbilidade psiquitrica, a qualidade de vida, a adaptagdo a escolaridade
dessa populagdo de doentes, e compreender quais as varidveis clinicas,
demogréficas e psicossociais que promovem a resiliéncia, bem como as que
tém um efeito de dificultar essa adaptacéo.

o Estudos publicados anteriormente ndo revelam congruéncia completa nos
resultados em relagdo ao contributo de algumas destas variaveis (gravidade
da CC, presenca/ auséncia de cianose, realizacdo/ ndo de cirurgias,
gravidade das lesfes residuais da CC, funcionamento da rede de suporte
social etc.) para o ajustamento do doente.

Latal B, Helfricht S, Fischer J E, Bauersfeld U & Landolt M A, 2009
Rijen E, Utens E, Ross-Hesselink J et al, 2004
Bellinger D & Newburger J, 2010

o A importancia do nosso estudo é, assim, de avaliar um conjunto vasto de °
varidveis, observando as interac¢des entre elas.

Objectivos

o Estudar a morbilidade psiquiatrica e o ajustamento psicossocial desta
populacdo, comparando sub-grupos de doentes para determinar que
variaveis demogréficas e clinicas estdo associadas com uma maior

tendéncia para a psicopatologia e para pior ajustamento.

o Investigar a situagéo a nivel de desempenho e insucessos escolares,
suporte social e familiar, limitacdes fisicas e imagem corporal destes
doentes.
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Critérios de Inclusao

o

Sujeitos diagnosticados como tendo CC.

o

Que estavam a ser seguidos nas consultas dos Servicos de
Cardiologia Pediétrica ou de Cardiologia dos Adultos de um hospital
terciério do Norte de Portugal.

o

Que, na altura da entrevista, tinham > 12 e < 26 anos.

o

Que tinham, pelo menos, um nivel de instrucdo bésico que lhes
permitisse compreender e responder aos questionarios de uma forma
ndo enviezada.

o

E que tinham registos médicos completos. °

Participantes

Variaveis Demograficas  Caracterizagéo

Género 41 Homens
33 Mulheres
Idade Dos 12 aos 26 anos (Média=18,76 =+ 3,86).
Estado Civil 69 solteiros
2 casados
2 aviver em “unido de facto”
1 divorciado
Ocupacéo 48 estudantes

20 trabalhadores a tempo total ou parcial
6 desempregados

Grau Obtido Segundo Ciclo =9
Terceiro Ciclo = 27
Ensino Secundario = 33
Grau Universitario =5

Reprovagdes (S/N) Sim = 38; Nédo = 36
Média de Reprovacdes 1.74 Ano = 0.86 G
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Participantes

Variavel Caracterizacdo
“Psicopatologia”
Presenca de Psicopatologia Com =17
Sem =57
Diagnéstico Perturbagéo Depressiva (Minor ou Major) = 11

Perturbagéo de Panico = 2

Perturbagéo de Ansiedade Generalizada = 2
Sindrome Maniaco = 1

Personalidade Ciclotimica = 1

Participantes

Variaveis Clinicas Caracterizagdo
Ciandticos/Acianoticos Ciandticos = 45; Acianéticos = 29
Gravidade da Cardiopatia Severa = 27; Moderada = 13; Leve = 34
Limitagdes Fisicas Com =31; Sem =43

Gravidade das Lesdes Residuais Severa = 4; Moderada = 18; Leve =52

Periodo neonatal = 40
Até 1 Ano =28

Entre 1e 3 Anos =3
Entre 3 e 6 Anos= 3

Idade de Diagndstico

Periodo neonatal = 2
Até 1 Ano =24
Idade da Primeira Intervengdo Cirdrgica  Entre 1 e 3 Anos = 15

Entre 3 e 6 Anos = 16
Entre 6 e 12 Anos = 3 6
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Instrumentos de Avaliacao

©  Ficha de identificagéo - dados pessoais de cada paciente; historia clinica (diagndstico,
tipo de cardiopatia, registo de intervengdes cirdrgicas, terapia medicamentosa, lesdes
residuais).

O Entrevista semi-estruturada com teméticas como o suporte social, estilo educativo,
suporte familiar e social, auto-imagem, limitacGes funcionais e ajustamento
emocional.

O Entrevista psiquiatrica estandardizada SADS-L (“"Schedule for Affective Disorders
and Schizophrenia — Lifetime version ) para diagnéstico de psicopatologias.
Spitzer R, Endicott J & Robins E, 1978.

© Youth Self Report (YSR), Child Behavior Checklist (CBCL), Adult Self Report
(ASR) e Adult Behavior Checklist (ABCL) — para avaliar o ajustamento psicossocial,
versdes de auto-relato e de relato por um dos cuidadores, respectivamente para
pacientes com idade < 18 anos e com idade >18 anos.

Achenbach T, & Rescorla, L, 2003

o QOL-Bref para avaliar a percepgao de qualidade de vida. °
Vaz Serra et al., 2006

Desenho

o Os participantes foram avaliados apenas uma vez.

o A avaliacdo psiquiatrica foi retrospectiva e cobriu todo o tempo de

vida anterior a entrevista.

o Também foi entrevistado um familiar proximo de cada doente e foi-
lhe pedido que preenchesse uma versdo observacional dos mesmos

questionarios.
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Métodos de Analise Estatistica

o Processamento e andlise de dados — IBM SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences) Statistics, versdo19.

o Tendo em consideracéo que as variaveis do estudo eram néo-
paramétricas, foi utilizado o Mann-Whitney U test.

Masculino Feminino
(N=41) (N=33)
ASR/YSR Média Média u p
Queixas Somaticas 32,39 43,85 886,000 0,021
Ansiedade/ Depressdo 30,77 45,86 952,500 0,003
Alteracdes do Pensamento 31,33 45,17 929,500 0,005
Comportamento Agressivo 29,63 47,27 999,000 0,000
Internalizacéo 31,18 45,35 935,500 0,005




Resultados

Cardiopatias moderadas

Cardiopatias complexas

a leves
(N=27)
(N=47)
ASR/YSR Média Média u p
Queixas Somaticas 43,93 33,81 461,000 0,049
Alteracdes do
44,63 33,40 442,000 0,027
Pensamento
Internalizacéo 45,11 33,13 429,000 0,021

Resultados

Com intervencéo

Sem intervencéo

cirdrgica cirdrgica
(N=60) (N=14)
ASR/YSR (auto-relato) Média Média u p
Isolamento 40,52 24,54 238,500 0,012
Com intervengéo Sem intervencdo
cirdrgica cirdrgica
(N=54) (N=11)
ABCL/CBCL (relato dos . .
i Média Média u p
cuidadores)
Queixas Somaticas 30,87 43,45 412,000 0,041
Alteracdes do Pensamento 30,94 43,14 408,500 0,040

04-04-2011



Resultados

Melhor Pior Suporte
Suporte Social Social
(N=54) (N=20)
ASR/YSR Média Média p
Isolamento 33,29 48,88 767,500 0,005
Comportamento Delinquente 33,70 47,75 745,000 0,011
Competéncia Competéncia
Fisica Fisica
Limitada Satisfatéria
(N=31) (N=43)
ASR/YSR Média Média p
Isolamento 44,50 32,45 449,500 0,016

Resultados

Desempenho Escolar

Insatisfatorio

Desempenho

Escolar Satisfatorio

(N=26) (N=48)
ASR/YSR Média Média u p
Isolamento 44,75 3357 812,500 0,031
Ansiedade/ Depresséo 46,35 32,71 854,000 0,009
Problemas de Atencéo 48,25 31,68 903,500 0,001
Internalizacao 44,92 33,48 817,000 0,029
Externalizagéo 44,40 33,76 803,500 0,042

04-04-2011
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Resultados

Diagnoéstico Psiquiatrico N (74) %
Sem Diagnéstico 57 77
Com Diagndstico 17 23

Conclusoes

o Adolescentes e jovens adultos com CC parecem apresentar uma maior
predisposicao para problemas emocionais e comportamentais.

o Os doentes do sexo feminino, os que ttm CC complexas, 0s submetidos a
intervencdes cirurgicas, os com capacidade fisica limitada, os com menos suporte
social e os com um desempenho escolar insatisfatorio, sdo os que apresentam pior
ajustamento psicossocial.

o A presenca de cianose ndo se revelou como indicador de problemas a nivel
comportamental e emocional nos nossos doentes.

o Os doentes que foram submetidos a intervenges cirdrgicas apresentam relatos de
maior tendéncia ao isolamento. Os cuidadores, contudo, sublinham que os que ndo
foram submetidos a cirurgia apresentam mais queixas somaticas e mais alteracoes

do pensamento.




Conclusoes

o O suporte social desempenha um papel muito importante na adaptagdo e
resiliéncia, sendo que pouco apoio estd associado com auto-relatos de maior
tendéncia ao isolamento e de mais comportamentos delinquentes.

o A morbilidade psiquiatrica nestes doentes parece estar ligeiramente aumentada, se
compararmos com populag¢des mundiais com alguma proximidade cultural.

o O desempenho escolar encontra-se também um pouco comprometido, sendo que
mais de metade dos nossos doentes tiveram insucessos ao longo da escolaridade.

04-04-2011
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QUALIDADE DE VIDA EM ADOLESCENTES E JOVENS ADULTOS COM CARDIOPATIAS
CONGENITAS (CC)

F. Teixeira®*; R. Coelho™*: A. M. Silva**; C. Vaz"*; D.Vieira**, C. Proenca™*, C. Moura *°, V. Viana®*
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1Department of Psychology, Instituto Superior de Ciéncias da Saude do Norte (CESPU), Gandra, Portugal
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Objectivos: Avaliar a qualidade de vida numa populagdo de adolescentes e jovens adultos com
cardiopatias congénitas (CC).

Métodos: Participaram 74 pacientes com CC, dos quais 41 eram do sexo masculino e 33 do sexo
feminino, com idades entre 12 e 26 anos (média = 18,76 * 3,86). Foram recolhidos os dados clinicos
e demograficos mais relevantes e, num Unico momento temporal, foi aplicado um conjunto de
instrumentos constituido por uma entrevista semi-estruturada, uma entrevista psiquiatrica
estandardizada (SADS-L) e um questionario de avaliagdo da qualidade de vida (WHOQOL-BREF).
Resultados: Ndo foram encontradas diferencas na qualidade de vida quando analisados aspectos
como a severidade da cardiopatia, tipo de cardiopatia, além de a presenca de diagndstico psiquiétrico
nao ter influenciado a qualidade de vida dos pacientes.

Foi verificada melhor qualidade de vida nos dominios de relagBes sociais (t=2,333; p=0,022) e
ambiente (t=3,754; p=0,000), quando comparado com a populacéo Portuguesa saudavel.

A realizacdo de cirurgias diminui a qualidade de vida dos pacientes, tal como observado pelos
melhores resultados a nivel fisico (t=-1,989; p=0,050), relacdes sociais e qualidade de vida geral
(u=563,000; p=0,037) no grupo de pacientes sem cirurgias

O suporte social evidenciou-se como importante na qualidade de vida dos pacientes em todos os
dominios, mais concretamente, fisico (t=3,287; p=0,002), psicolégico (t=3,094; p=0,003), relacdes
sociais (t=3,669; p=0,000), ambiente (t=2,725; p=0,008) e qualidade de vida geral (u=323,000;
p=0,005).

Conclusdes: Os pacientes com CC tendem a percepcionar uma melhor qualidade de vida, quando a
sua rede de suporte social € mais satisfatoria.
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Quality of Life, Psychosocial Adjustment, Psychiatric Morbidity, School Performance,
Physical

Limitations and Social Support in Adolescents and Young Adults with Congenital Heart
Disease: How these variables play together?

Teixeira F (1, 4), Coelho R (1, 4), Proenca C (1, 4), Silva AM (1, 4), Vieira D (1, 4), Vaz C (1, 4),
Moura C (2, 5), Viana V (2, 4), Areias JC (2, 5), Areias MEG (1, 3)

(1) Department of Psychology of ISCS-N (CESPU), Gandra, Portugal

(2) Department of Paediatrics (Cardiology), Porto Medical School, UP, Porto, Portugal

(3) CINEICC, Coimbra, Portugal

(4) UNIPSA, Gandra, Portugal

(5) Unidade de Investigacao Cardiovascular, Porto, Portugal

Obijectives: The aims of this investigation were to study Quality of Life (QoL), Psychiatric
Morbidity (PM), Psychosocial Adjustment (PSA), School Peformance (SP), Physical Limitations
(PL), and Social Support (SS) of adolescents and young adults with Congenital Heart Disease
(CHD).

Methods: 74 CHD patients, 41 male and 33 female, aged from 12 and 26 years (mean=18,76 +
3,86),The original cardiac malformation was cyanotic in 45 and non-cyanotic in 29. Participants
were interviewed once on topics as social support, family educational style, self-image, physical
limitations and emotional adjustment, were administered a standardized psychiatric interview
(SADS-L) and filled self-report questionnaires on QoL (WHOQOL-BREF) and psychosocial
adjustment (YSR and ASR). One of their relatives filled the observational versions of the same
questionnaires (CBCL, ABCL). Full clinical and demographic history was collected.

Results: There was 23% lifetime prevalence of psychopathology and 51.4% of retentions in
school (M= 1.74 year + 0.86). There were no differences in QoL for severity or type of CHD, nor
psychiatric diagnosis. Comparing our patients to healthy population, we found better social
relationships (SR) (t=2,333; p=0,022) and environment (t=3,754; p=0,000) QoL. Patients’
without pharmacological therapy revealed better QoL in SR domain (t=-2,226; p=0,029). Being
submitted to surgical procedures decreases physical (t=-1,989; p=0,050), SR (t=-2,012;
p=0,048) and general (u=563,000; p=0,037) QoL and leads to more withdrawn PSA
(u=238,500; p=0,012). SS is very important in improving patients’ physical (t=3,287; p=0,002),
psychological (t=3,094; p=0,003), SR (t=3,669; p=0,000), environment (t=2,725; p=0,008) and
general (u=323,000; p=0,005) QoL, but those with poorer SS had more withdrawn (u=767,500;
p=0,005) and delinquent behavior (u=745,000; p=0,011).

Patients’ with PL showed worse physical (t=-2,910; p=0,005) psychological (t=-2,046; p=0,044)
and general (u=947,500; p=0,001) QoL and more withdrawn PSA (u=449,500; p=0,016).
Patients and relatives don’t agree about gender expressions of PSA. Female patients refer
more somatic complaints (u=886,000;p=0,021), anxiety/ depression (u=952,500;p=0,003),
aggressive behavior (U=999,000;p=0,005), thought problems (u=929,500;p=0,005), but relatives
think that boys, instead of girls, show more withdrawn (u=341,500; p=0,019) and aggressive
behavior (u=665,500; p=0,050).

Conclusions: While CHD patients seem to be more prone to PM, bad PSA and bad SP, SS
plays a crucial role in all variables and in resilience.
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ABSTRACT

Aims: Study psychiatric morbidity and psychosocial adjustment of adolescents and
young adults with congenital heart disease (CHD).

Methods and Results: 74 patients with CHD (41 male and 33 female), aged 12 to 26
years (mean = 18.76 +3,856) participated in this study. Medical and demographic data
were collected and in one moment SADS-L, self-report questionnaires on Psychosocial
Adjustment (YSR, ASR) and one interview that focused in issues such as social support,
family education style, self-image, functional limitations and emotional adjustment
were applied to the participants. Relatives filled the observational versions of
Psychosocial Adjustment questionnaires (CBCL, ABCL).

The population of this study revealed a 23% prevalence of psychiatric diagnosis.
Comparing to the 10% prevalence of psychiatric diagnosis in general population is
possible to establish a relation between CHD and proneness to psychopathology.
However, no relation was found between the presence of psychiatric diagnosis and
questions such as type of CHD, CHD complexity or severity of residual lesions.
Females showed more somatic complaints (u=886,000;p=0,021), anxiety/depression
(u=952,500;p=0,003), thought problems (u=929,500;p=0,005), aggressive behavior
(u=999,000;p=0,005) and internalization (935,500; p=0,005) than male in our study.
Complex CHD patients revealed more somatic complaints (u=461,000;p=0,049),
thought problems (u=442,000; p=0,027) and internalization (u=429,000; p=0,021).
Relatives of CHD patients with no surgeries reported more somatic complaints
(u=412,000; p=0,041) and thought problems (u=408,500; p=0,040), comparative to
CHD patients who passed by cirurgical procedures.

Conclusions: CHD patients showed more proneness to psychopathology and worse
social adjustment when the CHD is severe, when passed by surgeries and in the female
population.



INTRODUCTION

In development coutries, second cause of death in pediatrics is congenital heart diseases.
[1,2] These can be defined as changes during the formation of either the heart as in
blood vessels during pregnancy that leads to cardiac malformations. [1] In new borns,
aproximately 1% manifest some type of congenital heart disease, which undermines the
possibility of survival and are thus often resort to surgery early in his life. [3, 4]

In recent decades, there has been an exponential progress by the diagnosis of heart
disease which is increasingly early, as well as an improvement in treatment techniques
and surgical interventions. [5-11] As a result of the advances achieved by the treatment
of heart disease mortality can be reduced, and thus help to increase the life span of these
patients. [3-6, 8, 10-13]

Due to development in the pediatric cardiology area, is estimated that approximately
85% of children with congenital heart disease can reach adulthood. [3, 14] Given the
increased survival rate in patients with congenital heart disease has also become more
vital get information in relation to their conduct as well as the emotional level. [15]

The consequences of congenital heart disease at the behavioral and emotional level in
teenagers and young adults have reflected mixed results of previous studies. [16-18]

By this side it is considered that patients with congenital heart disease are at increased
risk for behavioral and emotional problems, which are reflected in this way
psychosocial disturbance. [4, 6, 1 5] In the other way, main European studies showed a
good psychological functioning in adults with congenital heart disease. [3]

Patients with more severe congenital heart diseases seem to show Great ability to worse
psychological adjustment as well as a greater tendency for psychiatric morbidity. [4, 16]
However, in other studies severity of congenital heart disease is not related to worse

psychosocial adjustment in these patients. [4]



Some studies have shown that patients with cyanotic heart disease have a higher risk of
presenting behavioral problems compared to patients with acyanotic heart defects, but
other studies did not show this association. [4, 19] Patients with congenital heart disease
showed no evidence of having more emotional problems. [16]

Patients with congenital heart disease who did surgeries had more behavioral problems
compared with those who did not require surgery, and more likely to develop
psychiatric problems. [4]

The physical condition in most patients with congenital heart disease was limited, but
this is indicative reveals more behavioral problems and emotional problems. [4, 16]
This study aims to evaluate psychosocial adjustment and propensity for
psychopathology in a population of adolescents and young adults with congenital heart

disease.

METHODS

Participants

In this study had participated 74 patients with congenital heart disease, collected from
services of cardiology and pediatric cardiology of Hospital of Séo Jodo.

From total 74 patients, 41 were male and 33 female, with ages between 12 and 26 years
old (mean = 18.76 £3,856). Related to qualifications, 9 had completed 2nd cycle, 27 3rd
cycle, 33 secondary education and 5 were graduated. 69 patients were single, 2 married,
2 lived in fact union and 1 was divorced. Beyond the 74 patients with congenital heart
disease, also had participated 64 caregivers in this study.

Instruments

In this study, were used as methods of data collection a form of identification, a semi-

structured interview, a standardized psychiatric interview SADS-L (“Schedule for



Affective Disorders and Schizophrenia — Lifetime version”), YSR (Youth Self Report)
and CBCL (Child Behavior Checklist) to patients which age was under 18 and ASR
(Adult Self Report) and ABCL (Adult Behavior Checklist) to patients aged above 18.
With the identification form, the personal data were collected from each patient, as well
as the most important aspects of their medical history, such as diagnosis, type of heart
disease, registration of surgical interventions, pharmacological therapy, and residual
lesions, among others.

The semi-structured interview addressed topics such as social support, family-style
education, self-image, functional limitations and emotional adjustment; this was also
intended to collect some socio-demographic data

To evaluate the existence of psychopathology was applied to patients with congenital
heart disease an standardized psychiatric interview SADS-L.

YSR (Youth Self Report) and ASR (Adult Self Report) are self-report questionnaires,
who presented a description of child or adults’ functioning. In view of these instruments
and their specificities were collected answers in scales of withdrawn, somatic
complaints, anxiety/depression, thought problems, attention problems, delinquent
behavior, aggressive behavior, internalizing and externalizing. Results of social
problems scale of YSR had not been included, one there aren’t no similar scale in ASR.
[20]

CBCL (Child Behavior Checklist) and ABCL (Adult Behavior Checklist) are
questionnaires to be fullfiled by parents or caregivers of the patient, and one of the
requirements for its application is knowing the patient, since the answers selected will
be related to their perception of the operation and conduct of the person concerned.

Answeres were collected from scales withdrawn, somatic complaints,



anxiety/depression, thought problems, attention problems, delinquent behavior,
aggressive behavior, internalization and externalization. [20]

By their similarities, and to obtain a more representative sample, the results of the YSR
and ASR was pooled, as well as the results of the CBCL and the ABCL, and for
purposes of statistical analysis, the overall results were counted for each scale.
Procedure

When patients with congenital heart disease moved to the Hospital of Sdo Jo&o for their
appointment of cardiology or pediatric cardiology, weas approached to participate at the
beginning of the study. Subsequent to be informed of all aspects of the study, patients
older than 18 or caregivers if the patients are minors, signed informed consent. They
then applied the instruments described above in one only single moment. It has also
asked the caregivers who accompanied patients to appointment to fill out a
questionnaire, and 10 caregivers refused to participate or were not present for the
application of the protocol, and subsequently expressed their intention not to participate.
In this study, to perform the processing and analysis of data from various instruments
used the software IBM SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) Statistics,
version 19. Considering that variables in study were non-parametric, Mann-Whitney U

test was used.

RESULTS

Then will be presented the most relevant results obtained in the study about the
psychosocial adjustment and psychiatric morbidity. Considering the similarities of the
dimensions assessed by the instruments used for the psychosocial adjustment, the

results were grouped in either self-reported or the report of caregivers.



Table 1 shows that there are differences in psychosocial adjustment, by gender, with
women presented with more somatic complaints, higher rate of anxiety/depression,
thought problems, aggressive behavior and more internalization, when assessed by

themselves. Thus, females showed worse psychosocial adjustment.

Table 1: Mann-Whitney test for differences on gender in self-report dimensions of psychosocial
adjustment.

Male Female
(N=41) (N=33)
giﬁ‘{;esr?o rt) Mean e ) i
Withdrawn 36,30 38,98 725,500 0,591
Somatic Complaints 32,39 43,85 886,000 0,021
Anxiety/Depression 30,77 45,86 952,500 0,003
Thought Problems 31,33 45,17 929,500 0,005
Attention Problems 33,41 42,58 844,000 0,067
Delinquent Behaviour 36,78 38,39 706,000 0,744
Aggressive Behaviour 2963 47,27 999,000 0,000
Internalization 31,18 45,35 935,500 0,005
Externalization 34,18 41,62 812,500 0,139

Regarding the severity of congenital heart disease, teens and young adults with a severe
congenital heart disease have more somatic complaints, thinking problems and higher
levels of internalization, compared with adolescents and young adults with moderate or
mild congenital heart disease. Thus, patients with severe congenital heart disease have a

worse psychosocial adjustment (see Table 2).

Table 2: Mann-Whitney test for differences on severity of congenital heart disease in self-report
dimensions of psychosocial adjustment.

Severe Moderate to Mild

(N=27) (N=47)
ASR/YSR Mean Mean U 2}
(Self-Report)
Withdrawn 4354 34,03 471,500 0,065
Somatic Complaints 43,93 33,81 461,000 0,049




Anxiety/Depression 38,59 36,87 605,000 0,740
Thought Problems 44,63 33,40 442,000 0,027
Attention Problems 35,00 38,94 702,000 0,446
Delinquent Behaviour 42,56 34,60 498,000 0,119
Aggressive Behaviour 4322 34,21 480,000 0,081
Internalization 45,11 33,13 429,000 0,021
Externalization 34,85 39,02 706,000 0,422

Regarding the type of congenital heart disease, adolescents with cyanotic congenital
heart disease did not showed worse psychosocial adjustment compared with adolescents
and young adults with acyanotic congenital heart disease. This data can be checked in

Table 3.

Table 3: Mann-Whitney test for differences on type of congenital heart disease in self-report
dimensions of psychosocial adjustment.

Cyanotic Acyanotic
(N=45) (N=29)

ASR/YSR Mean Mean u P
(Self-Report)

Withdrawn 37,31 37,79 661,000 0,924
Somatic Complaints 38,00 36,72 630,000 0,801
Anxiety/Depression 38,20 36,41 621,000 0,727
Thought Problems 36,48 39,09 698,500 0,603
Attention Problems 38,01 36,71 629,500 0,798
Delinquent Behaviour 37,68 37,22 644,500 0,928
Aggressive Behaviour 38,06 36,64 627,500 0,781
Internalization 37,62 37,31 647,000 0,951
Externalization 38,42 36,07 611,000 0,646

Patients who did surgeries showed higher levels of withdrawn compared with patients
who did not surgeries, when assessed by themselves. Thus, adolescents and young

adults who did surgeries had a worse psychosocial adjustment (see Table 4).




Table 4: Mann-Whitney test for differences on presence or absence of surgeries in self-report
dimensions of psychosocial adjustment.

With Surgeries Without Surgeries
(N=60) (N=14)

giﬁgesgo rt) viean o - i

Withdrawn 40,52 24,54 238,500 0,012
Somatic Complaints 39,11 30,61 323,500 0,177
Anxiety/Depression 39,14 30,46 321,500 0,173
Thought Problems 38,74 32,18 345,500 0,293
Attention Problems 39,18 30,29 319,000 0,161
Delinquent Behaviour 37,82 36,11 400,500 0,784
Aggressive Behaviour 38,58 32,86 355,000 0,367
Internalization 38,14 34,75 381,500 0,595
Externalization 38,38 33,75 367,500 0,468

Patients who did not had surgeries, when assessed by caregivers; it was found that they
have more somatic complaints and higher levels of anxiety/depression compared with
patients who had performed surgeries. Thus, adolescents and young adults who did not

had surgeries have lower psychosocial adjustment (see Table 5).

Table 5: Mann-Whitney test for differences on presence or absence of surgeries in caregivers report
for dimensions of psychosocial adjustment.

With Surgeries Without Surgeries
(N=54) (N=11)

'(A(\:i\?el_g/i(\ieBr(s:IEerort) Mean e : i

Withdrawn 32,67 34,64 315,000 0,751
Somatic Complaints 30,87 43,45 412,000 0,041
Anxiety/Depression 31,35 41,00 386,000 0,117
Thought Problems 30,94 43,14 408,500 0,040
Attention Problems 33,21 31,95 285,500 0,840
Delinquent Behaviour 32,88 33,59 303,500 0,907
Aggressive Behaviour 34,06 27,82 240,000 0,317
Internalization 32,70 34,45 313,000 0,779
Externalization 32,96 33,18 299,000 0,972




Patients with worse social support showed more withdrawn and more delinquent
behavior compared to patients with better social support. Thus, patients with worse

social support have worse psychosocial adjustment (see table 6).

Table 6: Mann-Whitney test for differences on social support in self-report dimensions of
psychosocial adjustment.

Better Social Support Worse Social Support
(N=54) (N=20)

R il S

Withdrawn 33,29 48,88 767,500 0,005
Somatic Complaints 36,31 40,72 604,500 0,427
Anxiety/Depression 37,18 38,38 557,500 0,831
Thought Problems 37,60 37,22 534,500 0,945
Attention Problems 35,85 41,95 629,000 0,276
Delinquent Behaviour 33,70 47,75 745,000 0,011
Aggressive Behaviour 34,63 45,25 695,000 0,058
Internalization 35,48 42,95 649,000 0,184
Externalization 36,56 40,05 591,000 0,534

Patients with limited physical competence showed more withdrawn compared to
patients with satisfactory physical competence. It was observed that adolescents and
young adults with a limited physical competence evidence worse psychosocial

adjustment (see Table 7)

Table 7: Mann-Whitney test for differences on physical competence in self-report dimensions of
psychosocial adjustment.

Limited Physical Satisfactory Physical
Competence Competence
(N=31) (N=43)

ASR/YSR Mean Mean u P
(Self-Report)

Withdrawn 44,50 32,45 449,500 0,016
Somatic Complaints 40,61 35,26 570,000 0,284
Anxiety/Depression 39,37 36,15 608,500 0,524
Thought Problems 42,71 33,74 505,000 0,070
Attention Problems 37,61 37,42 663,000 0,969




Delinquent Behaviour 42,18 34,13 521,500 0,106
Aggressive Behaviour 41,65 34,51 538,000 0,157
Internalization 41,47 34,64 543,500 0,177
Externalization 36,34 38,34 702,500 0,693

Patients who had unsatisfactory educational background showed more withdrawn,
higher levels of anxiety/depression, attention problems, and rates of internalization and
externalization higher compared to patients with a satisfactory educational background.
Thus, patients with unsatisfactory educational background have lower psychosocial

adjustment (see table 8).

Table8: Mann-Whitney test for differences on education background in self-report dimensions of
psychosocial adjustment.

Unsatlsfz_:lctory Satisfactory Educational
Educational
Backgroung
Backgroung (N=48)
(N=26)

ASR/YSR Mean Mean U P
(Self-Report)
Withdrawn 44,75 33,57 812,500 0,031
Somatic Complaints 38,94 36,72 661,500 0,667
Anxiety/Depression 46,35 32,71 854,000 0,009
Thought Problems 43,52 34,24 780,500 0,070
Attention Problems 48,25 31,68 903,500 0,001
Delinquent Behaviour 40,25 36,01 695,500 0,410
Aggressive Behaviour 41,29 35,45 722,500 0,263
Internalization 44,92 33,48 817,000 0,029
Externalization 44,40 33,76 803,500 0,042

Regarding the prevalence of psychiatric diagnoses in study participants found that most
had no psychiatric diagnosis. However, compared to other studies, there are some

differences in the presence of mental disorders (see table 9).

Table 9: Prevalence of psychiatric diagnosis of sample and respective comparison with reference
values for various studies.




Psychiatric Diagnosis N (74) Percent %
Whithout Diagnosis 57 77
With Diagnosis 17 23
Reference Values 10 (a); 25 (b); 19,4 (c); 37,9 (d);

18,1 (e); 25,2 (f); 47,4 (9)

(a) Percent of world adult population with mental and behavioral disorders, according to World
Health Organization (WHO). [21]

(b) Percent of population with any kind of mental disorder, according to data of ESEMeD Project
in six European countries. [22]

(c, d, e, f, g) Percent of population with any kind of disorder in Spain, France, Italy, Germany and

United States of America, respectively. [23]

DISCUSSION

Instruments used in this study to describe the functioning of adolescents and young
adults, the YSR (Youth Self Report) and ASR (Adult Self Report), respectively, are not
yet adapted to the Portuguese Population (validation in progress) which did not allow
the holding of a comparison with the reference values, having only made the
comparison between the sample of patients with congenital heart disease.

The possibility of doing a comparison with reference values for the Portuguese
Population would verify whether differences between adolescents and young adults
with teens and young adults with congenital heart disease in different scales addressed
by the YSR and the ASR.

In the study, found that patients with congenital heart disease when assessed by
themselves present differences in psychosocial adjustment by gender, with females
relating more somatic complaints, higher rate of anxiety/depression, thought problems,
more aggressive behavior and more internalization.

The differences in sex may be associated with the presence of a scar because of an
operation, located in the chest. The scar may become a factor of insecurity and

uncertainty in a sexual relationship and the fact that the disease congenital heart can




interfere with reproductive capacity is an element of feeling insecure for women. [15,
16, 24] Thus, females seem to show greater concern for aspects that involve their own
body, compared with males. [15]

As was observed in study women had a higher prevalence to display higher levels of
anxiety/depression when compared with negative obstacles that interfere with the
interpersonal level, resulting in higher levels of internalization. [15, 16] Thus, females
seem to show an increased risk to display emotional and behavioral problems compared
with males. [19]

In the study it was found that when they evaluated their own teens and young adults
with severe heart diseases had more somatic complaints, thought problems and higher
rates of internalization compared with adolescents and young adults with congenital
heart considered moderate or light. Results obtained in the study seem to indicate that
patients with severe congenital heart disease have worse psychosocial adjustment and
this aspect may be related to the fact that they need further medical care throughout his
life, while patients with mild or moderate congenital heart disease may have a similar
daily life compared to healthy adolescents and young adults. [16, 25]

Since the severe congenital heart disease is more severe than the mild or moderate
congenital heart disease these patients showed more somatic complaints, as those
associated with the fact that patients are more vigilant for signs of your body. These
signals may interfere with your thinking, thus becoming more anxious about possible
complications that may arise (anxiety is a component of internalization scale). [18]
According to the type of congenital heart disease in the study could not verify that if
adolescents and young adults with cyanotic heart disease had a worse psychosocial
adjustment compared with adolescents and young adults with acyanotic heart defects.

Several studies show that the cyanotic congenital heart disease is not an indicator that



patients have problems in behavioral and emotional level, as evidenced by the study.
[16, 19, 25]

Adolescents and young adults who did surgeries and were assessed by themselves
showed higher rates of withdrawn compared with adolescents and young adults who did
not made surgical interventions. This aspect seems to be related to the fact that
admissions are long and as well as the recovery, thus providing a prolonged abstinence
education, which could lead to difficulties of reintegration and therefore isolation of
patients. [1, 3-4] Thus, adolescents and young adults who were submitted to surgical
procedures seem to indicate worse psychosocial adjustment. [4]

Patients who had not performed surgical interventions, when assessed by caregivers, it
was found that they had more somatic complaints and higher levels of
anxiety/depression compared with patients who had surgeries, and this aspect seems to
indicate that the surgery improves the lives of patients with congenital heart disease,
and thus seems to demonstrate less possibility to these have a worse psychosocial
adjustment. [4, 26]

Parents of patients with congenital heart disease tend to be very protective with them,
being considered as the first to provide social support that children need to achieve
further independence. A good social support in patients with congenital heart disease
appears to provide a factor of resilience to cope with congenital heart disease. [2, 11,
25] Patients with a worse social support seem to show more fear, withdrawn, which
corroborates the results of this study, although adolescents and young adults with worse
social support had more withdrawn and more delinquent behavior compared to those
who had better social support. Thus, patients with worse social support have lower

psychosocial adjustment. [11]



Congenital heart disease manifested in 31 of the patients in this study restricts their
physical activity, it was found in the study that this caused that these patients feel more
isolated when compared with those who did not have a satisfactory physical capacity.
This withdrawn was caused by not being able to perform physical activities of
adolescents and young adults, feeling rejected. [3, 11, 26, 28] So, in this way, it appears
that adolescents and young adults with a limited physical capacity evidence worse
psychosocial adjustment. [26]

As a result of the need for more frequent medical monitoring due to congenital heart
disease, patients tend to need to miss school more often, and this failure resulted in the
decline of academic achievement, anxiety / depression, attention problems, higher rates
of internalization and externalization, and these aspects corroborate the results obtained
in the study, since patients who had a poor educational background had worse
psychosocial adjustment. [1, 12, 26-28]

With regard to psychiatric morbidity, although only 23% of the sample present
psychiatric diagnosis, when compared with the reference value of the World Health
Organization (WHO), 10% of the world population, that seems to indicate that
adolescents and young adults with congenital heart defects have a propensity for
psychiatric diagnosis. [21] However, comparison of results obtained in relation to
psychiatric morbidity had a higher relevance if they were compared with values
validated for the Portuguese population.

When comparing percent of our study with values of a study that summarizes results
from other six European countries, the percent of 25 suggests some similarity with the
results of our study. [22] In another study, some similar results were found in Spain
(19,4%), Italy (18,1%) and Germany (25,2%), in contradiction of other different results

in France (37,9%) and United States of America (47,4%). [23]
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RESUMO

Introdugdo: Caracterizar a populacéo de adolescentes e jovens adultos com
cardiopatias congénitas (CC) ao nivel do ajustamento psicossocial e da morbilidade
psiquiatrica, bem como avaliar a qualidade de vida (QoL), no sentido de perceber
quais sdo as variaveis com impacto na vida e adaptacado a doenca.

Material ou Populacéo e Métodos: Participaram 74 pacientes com CC, sendo 41 do
sexo masculino e 33 do sexo feminino e com idades entre 12 e 26 (média = 18,76 +
3,86). Foram recolhidos os dados clinicos mais relevantes dos pacientes e foi
aplicado um conjunto de instrumentos, constituido por uma entrevista semi-
estruturada, uma entrevista psiquiatrica estandardizada (SADS-L) e questionarios
para avaliar o ajustamento psicossocial na forma de auto-relato (YSR, ASR) e relato
dos cuidadores (CBCL, ABCL), bem como um questionario de avaliagdo da
qualidade de vida (WHOQOL-BREF).

Resultados: O sexo feminino relatou mais ansiedade/depressao
(u=952,500;p=0,003), alterac6es do pensamento (U=929,500;p=0,005) e
comportamento agressivo (u=999,000;p=0,000). Pacientes com CC complexas



relataram mais alteragdes de pensamento (u=442,000; p=0,027) e internalizacéo
(u=429,000; p=0,021). Comparativamente com a populacdo Portuguesa, foi obtida
melhor QoL nos dominios relacGes sociais (t=2,333; p=0,022) e ambiente (t=3,754;
p=0,000). Os pacientes que ndo foram submetidos a intervencdes cirdrgicas
revelaram melhor QoL nos dominios fisico (t=-1,989; p=0,050), relacdes sociais
(t=-2,012; p=0,048) e QoL geral (u=563,000; p=0,037). A presenca de um melhor
suporte social esta relacionada com uma melhor QoL nos pacientes em todos 0s
dominios avaliados, com destaque para o fisico (t=3,287; p=0,002) e relacGes
sociais (t=3,669; p=0,000).

Discussao: O sexo feminino revelou-se como sendo mais propenso a apresentar um
pior ajustamento psicossocial a varios niveis. A complexidade da CC exige mais
cuidados com o corpo e com a doencga, 0 que limita o contacto com os outros. A

realizacdo de cirurgias influencia a QoL dos pacientes, pela exigéncia de mais
cuidados médicos, induzindo maiores limitagGes na sua vida diaria, o que dificulta a
aquisicao de uma rede de suporte social satisfatoria.

Conclusdes: Os pacientes com CC evidenciaram uma tendéncia a possuirem
psicopatologia, sendo o sexo feminino mais predisposto a sofrer com os efeitos do
ajustamento psicossocial. O suporte social revelou um papel preponderante nos
pacientes.

Palavras-Chave

Ajustamento Psicossocial; Cardiopatias Congénitas; Morbilidade Psiquiatrica;
Qualidade de Vida.

ABSTRACT

Introduction: Characterize population of adolescents and young adults

with congenital heart disease (CHD) in psychosocial adjustment and psychiatric
morbidity, as well as assess the quality of life (QoL) in order to understand which
variables play an impact on life and in the disease.

Material or Population and Methods: Participated 74 patients with CHD, 41 male
and 33 female aged between 12 and 26 (mean = 18,76 + 3,86). All relevant clinical
data was collected and some instruments were applied, specifically an semi-
structured interview, an psychiatric standardized interview (SADS-L), questionnaires
to access psychosocial adjustment in self report (YSR, ASR) and caregivers report
(CBCL, ABCL), and an evaluation questionnaire on quality of life (WHOQOL-
BREF).

Results: Females showed more ansiety/depression (u=952,500;p=0,003), thought
problems (u=929,500;p=0,005) and aggressive behaviour (u=999,000;p=0,000).



Patients with complex CHD reported more thought problems (u=442,000; p=0,027)
and internalization (u=429,000; p=0,021). Comparing to Portuguese population
better QoL was found in social relationships (t=2,333; p=0,022) and environment
(t=3,754; p=0,000) domains. Patients without surgeries revealed better QoL in
physical (t=-1,989; p=0,050), social relationships (t=-2,012; p=0,048) and general
QoL (u=563,000; p=0,037). Having a better social support is associated with better
QoL in all domains, specifically in physical (t=3,287; p=0,002) and social
relationships (t=3,669; p=0,000) domain.

Discussion: Females showed more proneness to worse psychological adjustment in
several ways. Complexity of CHD requires more care of the body and the disease,
which limits contact with others. Surgeries influences patients’ QoL, requiring more
medical care, inducing major limitations in their life, making the acquisition of a
satisfactory social support network more difficult.

Conclusions: Patients with CHD evidence proneness to psychopathology and females
were more predisposed to suffer with psychosocial adjustment effects. Social support
revealed a significant role in patients.

Key Words

Psychosocial Adjustment; Congenital Heart Disease; Psychiatric Morbidity; Quality
of Life.

I ~ congénita podem agora viver até a
NTRODUCAO idade adulta com uma melhor

qualidade de vida. [1-3]
Uma vez que a evolucdo médica a
diversos niveis tem sido notavel e tem

As cardiopatias congénitas podem ser
designadas como sendo as alteracdes
que ocorrem durante a gestacdo na
formagéo do coracdo, assim como dos permitido que os pacientes portadores
Vasos Sanguineos, proporcionando desta patologia vivam cada vez mais

deste modo malformagdes cardiacas. anos e com menores limitagdes
[1] decorrentes da sua cardiopatia, as

Gragas a evolugdo nos tratamentos
clinicos ou cirargicos, foi possivel
aumentar a taxa de sobrevivéncia,
sendo que cerca de 85 a 90% das
criangas com uma  cardiopatia

questdes relativas a sua adaptacdo a
doenca cada vez emergem com maior
destaque. [4]

Assim, €& imperativo compreender
quais os efeitos decorrentes de uma



cardiopatia congénita a varios niveis,
uma vez que os resultados disponiveis
na literatura apresentam conclusées
contraditorias. [5-8]

Ainda que alguns estudos apresentem
uma tendéncia a existéncia de
problemas  comportamentais  ou
emocionais nestes pacientes, [5, 9-10]
outros dados revelam um
funcionamento psicoldgico adaptativo
nos adultos com  cardiopatias
congénitas. [11] Da mesma forma, a
gravidade da cardiopatia parece estar
relacionada com pior ajustamento
psicossocial e tendéncia a morbilidade
psiquiatrica, [6, 9] enquanto outros
autores ndo corroboram desta posicao.
[9]

Também na qualidade de vida se
verificam resultados distintos, uma
vez que enquanto alguns apresentam
pior bem-estar psicolégico e qualidade
de vida quando comparados com a
populacdo saudavel [4, 12], outros ndo
atribuem uma relacédo entre a presenca
de cardiopatia e uma menor qualidade
de vida, encontrando  valores
semelhantes aos valores encontrados
na populacdo saudavel. [13-14]

Com este estudo, pretende-se avaliar o
ajustamento psicossocial, a propenséo
para a psicopatologia e a qualidade de
vida numa populacdo de adolescentes
e jovens adultos com cardiopatias
congénitas com ou sem a correcgdo
cirurgica e, também, tentar clarificar
estas e outras duvidas que uma analise
nesta tematica possa levantar.

MATERIAL OU POPULACAO
E METODOS

Participaram neste estudo 74 pacientes
com cardiopatias congénitas, tendo a
recolha sido efectuada num Unico
momento temporal, ou seja, quando 0s
pacientes se deslocavam ao Hospital
para a consulta de cardiologia
pediatrica ou de cardiologia onde eram
abordados para participar no estudo.
Ap0ds terem sido informados de todos
0S aspectos inerentes ao estudo, 0s
pacientes que eram maiores de idade
ou 0s cuidadores no caso de os
pacientes serem menores de idade,
assinavam um termo de consentimento
informado.

A populacdo deste estudo foi
constituida por 74 pacientes dos quais
41 eram do sexo masculino e 33 do
sexo feminino. A idade média dos
participantes situou-se em torno dos
18.76 anos (x 3.86), com uma variacao
de idades entre os 12 e 0s 26 anos.

A nivel da gravidade da cardiopatia
congeénita, esta era complexa em 27
participantes, moderada em 13 e
menor em 34. Relativamente a
severidade de lesbes residuais, 4
apresentavam lesGes residuais graves,
18 moderadas e 52 leves. Em relacéo a
presenca de psicopatologia, 17
participantes (23% do total) revelaram
pelo menos um tipo de psicopatologia
durante a sua vida.

Do total de participantes, 40 foram
diagnosticados durante o periodo
neonatal, 28 até ao primeiro ano de
vida, 3 foram diagnosticados entre o
primeiro e o terceiro ano de vida e 3
obtiveram um diagnostico entre os 3 e
0s 6 anos de idade.

No que diz respeito a idade em que foi
realizada a primeira intervencdo
cirurgica, para 0s participantes que
foram submetidos a este tipo de



intervencdes, verificou-se que 2 foram
intervencionados durante o periodo
neonatal, 24 até ao primeiro ano de
vida, 15 entre o primeiro e o terceiro
ano de vida, 16 entre 0os 3 e 0s 6 anos
de idade e 3 entre 0s 6 e 0s 12 anos.
No que confere ao nivel de
escolaridade, nove tinham o segundo
ciclo, 27 terceiro ciclo, 33 o ensino
secundario e cinco o grau de
licenciatura. Em relacdo ao estado
civil a maioria dos participantes eram
solteiros (69), dois eram casados, dois
viviam em unido de facto e um era
divorciado.

Participaram também 64 cuidadores
gue acompanharam 0s pacientes a
consulta, tendo sido solicitado que
preenchessem um questionario. No
entanto, 10 cuidadores recusaram-se a
participar ou ndo se encontravam
presentes no momento da aplicacdo do
protocolo e, posteriormente, nao
manifestaram intencdo de participar.
Para a realizacdo deste estudo, foram
utilizados como instrumentos uma
ficha identificatoria, uma entrevista
semi-estruturada, uma  entrevista
psiquiatrica estandardizada SADS-L
(“Schedule for Affective Disorders
and  Schizophrenia -  Lifetime
version”), 0 YSR (Youth Self Report),
e 0 CBCL (Child Behavior Checklist)
para 0s pacientes em que a idade era
inferior aos 18 anos. Para 0s pacientes
com idade superior aos 18 anos, foi
utilizado o0 ASR (Adult Self Report) e
0 ABCL (Adult Behavior Checklist).
Foi ainda aplicado um questionério de
qualidade de vida denominado
WHOQOL-Bref.

Na ficha identificatdria, constava todo
o perfil demografico de cada
participante, mais concretamente, 0S

seus elementos pessoais, como O
estado civil, nivel de estudos e
profissdo, além de constarem todos 0s
elementos relativos a histéria clinica
do participante, como o diagnostico e
a sua gravidade, tipo de cardiopatia,
descricdo das cirurgias realizadas,
lesbes residuais e a necessidade de
terapia farmacoldgica.

A entrevista semi-estruturada aplicada
abordava areas como o suporte social,
ambiente familiar, limitacOes
funcionais, percurso escolar e auto-
conceito. Esta entrevista é composta
por 38 questdes, que variam entre
opcOes de resposta multipla e resposta
curta.

A entrevista psiquiatrica
estandardizada SADS-L, foi aplicada
no sentido de verificar a existéncia de
psicopatologia nos pacientes com
cardiopatias congenitas.

O YSR e o ASR consistem em
questionarios de auto-resposta que
permitem fazer uma descricdo do
funcionamento da crianga ou do
adulto. Para efeitos deste estudo em
relacdo a estes instrumentos foram
recolhidas as respostas das escalas do
isolamento, queixas somaticas,
ansiedade/depressdo, alteracbes do
pensamento, problemas de atengéo,
comportamento delinquente,
comportamento agressivo
internalizacdo e externalizagdo. Os
resultados referentes a escala de
problemas sociais do YSR ndo foram
incluidos, uma vez que ndo possuia
uma escala equiparada no ASR. [15]

O CBCL e o ABCL sdo questionarios
destinados a serem preenchidos pelos
pais ou cuidadores do paciente. Tendo
em consideracdo que as respostas
seleccionadas descrevem a sua



percepgao em relacao ao
funcionamento ou comportamento dos
pacientes, é exigido que o questionario
seja completado por alguém que o
conheca bem o paciente.

Devido as suas semelhancgas, assim
como no ambito de alcangcar uma
amostra com maior representatividade,
0s resultados do YSR e o ASR foram
agrupados, bem como os resultados do
CBCL e do ABCL, sendo que para
efeitos de tratamento estatistico, foram
contabilizados os resultados totais de
cada escala.

O WHOQOL-Bref ¢ um questionario
para a avaliagdo subjectiva da
qualidade de vida, que pode ser
aplicado quer a individuos saudaveis,
bem como a doentes com qualquer
tipo de patologia. [16]

Este questionario € composto por 26
questdes, com resposta do tipo likert,
podendo a cada questdo ser atribuida
uma classificacéo entre 1 e 5. O valor
5 corresponde ao valor mais elevado,
exceptuando nas questdes 3, 4 e 26,
que estdo formuladas negativamente e
onde o valor 5 corresponde ao valor
mais baixo.

Para a analise dos dados foi utilizado o
software IBM Social Package for the
Social Sciences (SPSS), version 19.0,
tendo sido usado o teste t de student
para variaveis paramétricas e o teste
Mann-Whitney para as variaveis nao
paramétricas.

RESULTADOS

Tabela I: Teste de Mann-Whitney para as
diferencas entre género nas dimensdes do

ajustamento psicossocial, do auto-relato.

M F
(N=41)  (N=33)

ASR/YSR

AR) Média Média u p

| 36,30 38,98 725,500 0,591
Qs 32,39 43,85 886,000 0,021
A/D 30,77 45,86 952,500 0,003
AP 31,33 45,17 929,500 0,005
PA 3341 42,58 844,000 0,067
CD 36,78 38,39 706,000 0,744
CA 29,63 47,27 999,000 0,000
Int 31,18 45,35 935,500 0,005
Ext 34,18 41,62 812,500 0,139

M: Masculino; F: Feminino; AR: Auto Relato; I:
Isolamento; QS: Queixas Somaticas; A/D:
Ansiedade/Depressdo; ~ AP:  Alteragdes do
Pensamento; PA: Problemas de Atencdo; CD:
Comportamento Delinquente; CA: Comportamento
Agressivo; Int: Internalizagéo; Ext:
Externalizacdo; u: u de Mann Whitney; p: nivel de

significancia.

Na tabela I encontram-se as diferencas
de género no ajustamento psicossocial
quando avaliados por eles proprios.

Tabela 1lI: Teste de Mann-Whitney para as
diferencas entre a gravidade da cardiopatia
congénita nas dimensbes do ajustamento

psicossocial, do auto-relato.

C M/m
(N=27) (N=47)

ASR/YSR

Média Média u p
(AR)
| 43,54 34,03 471,500 0,065
QS 43,93 33,81 461,000 0,049
A/D 38,59 36,87 605,000 0,740

AP 44,63 33,40 442,000 0,027




PA 35,00 38,94 702,000 0,446
CD 42,56 34,60 498,000 0,119
CA 43,22 34,21 480,000 0,081
Int 45,11 33,13 429,000 0,021
Ext 34,85 39,02 706,000 0,422

C: Complexa; M/m: Moderada ou Menor; AR:
Auto Relato; I: Isolamento; QS: Queixas
Somaticas; A/D: Ansiedade/Depressdo; AP:
Alteragbes do Pensamento; PA: Problemas de
Atencdo; CD: Comportamento Delinquente; CA:
Comportamento Agressivo; Int: Internalizacéo;
Ext: Externaliza¢do; u: u de Mann Whitney; p:
nivel de significancia.

Na tabela Il figuram as diferengas no
ajustamento  psicossocial no que
confere a gravidade da cardiopatia.

Tabela IlI: Teste de Mann-Whitney para as
diferencas entre as intervengdes cirlrgicas nas
dimensBes do ajustamento psicossocial, do relato

dos cuidadores.

ci s/l

(N=54) (N=11)
ABCL/  Média  Média u D
CBCL
(RC)
| 3267 3464 315000 0,751
Qs 3087 4345 412,000 0,041
A/D 3135 41,09 386,000 0,117
AP 3094 4314 408500 0,040
PA 3321 3195 285500 0,840
CD 3288 3359 303,500 0,907
CA 3406 27,82 240,000 0,317
Int 3270 3445 313,000 0,779
Ext 3296 3318 299,000 0,972

C/1: Com Intervencdo; S/I: Sem Intervengdes; RC:

Relato dos Cuidadores; I: Isolamento; QS: Queixas

Somaticas; A/D: Ansiedade/Depressdo; AP:
AlteracBes do Pensamento; PA: Problemas de
Atencdo; CD: Comportamento Delinquente; CA:
Comportamento Agressivo; Int:  Internalizacéo;
Ext: Externaliza¢do; u: u de Mann Whitney; p:

nivel de significancia.

Na tabela Il figuram as diferencas
entre a realizacdo ou auséncia de
intervencdes cirdrgicas no ajustamento
psicossocial quando avaliados pelos
cuidadores.

Tabela IV: Teste de Mann-Whitney para as
diferencas no percurso escolar nas dimensdes do

ajustamento psicossocial, do auto-relato.

PEI  PES
(N=26) (N=48)

ASR/YSR Média Média u p
(AR)

| 4475 3357 812,500 0,031
QS 3894 36,72 661500 0,667
AID 4635 3271 854,000 0,009
AP 4352 3424 780500 0,070
PA 4825 3168 903500 0,001
CD 4025 3601 695500 0,410
CA 4129 3545 722500 0,263
Int 4492 3348 817,000 0,029
Ext 4440 3376 803500 0,042

PEI: Percurso Escolar Insatisfatorio; PES:
Percurso Escolar Satisfatério; AR: Auto Relato; I:
Isolamento; QS: Queixas Somaticas; A/D:
Ansiedade/Depressdo;  AP:  Alteragdes do
Pensamento; PA: Problemas de Aten¢do; CD:
Comportamento Delinquente; CA: Comportamento
Agressivo; Int: Internalizagéo; Ext:
Externalizagdo; u: u de Mann Whitney; p: nivel de

significancia.



A tabela IV relata as diferencas do
ajustamento  psicossocial  quando
avaliado o percurso escolar.

Tabela V: Prevaléncia de diagnostico psiquiatrico
dos participantes e a respectiva comparagdo com
os valores de referéncia de varios estudos.
N (74) %
57 77
17 23
10 (a)
25 (b)
19,4 (c)
37,9 (d)
18,1 (e)
25,2 (f)
47,4 (9)

(a) Percentagem da populacdo adulta mundial com

Diagnostico Psiquiatrico

Sem Diagnéstico

Com Diagnostico

Valores de Referéncia

desordens mentais e comportamentais, definida
pela Organizacdo Mundial de Satde (OMS). [17]

(b) Percentagem de populagdo com algum tipo de
desordem mental, de acordo com os dados do
projecto ESEMeD em seis paises Europeus. [18]

(c, d, e, f, g) Percentagem da populacao com algum
tipo de desordem nos paises Espanha, Franca,
Italia, Alemanha e Estados Unidos da América,

respectivamente. [19]

A tabela V apresenta os resultados da
prevaléncia de diagndstico
psiquiatrico dos pacientes
comparativamente com os valores de
referéncia de varios estudos.

Tabela VI: Média e desvio padrdo para os quatro

dominios da QoL e QoL Geral.

P 7238 1350 7334 13924 0590 0,557
RS 7042 1454 7491 16573 2333 0,022
A 6489 1224 7065 13,209 3,754 0,000
G 7151 1330 7247 1589 0,518 0,606
VR: Valores de referéncia para a populacdo

saudavel Portuguesa [16]; PE: Populagdo do
estudo; M: Média; DP: Desvio Padrdo; t: t de
Student; p: Nivel de Significancia; F: Dominio
Fisico da QoL; P: Dominio Psicolégico da QolL;
RS: Dominio Relagdes Sociais da QoL; A: Dominio
Ambiente da QoL ; G: Dominio QoL Geral.

Na tabela VI constam os dados
relativos a caracterizacdo da amostra
em todos os dominios da QoL, sendo

comparados com os valores de
referéncia  para a  populagdo
Portuguesa.

Tabela VII: Teste T de Student para os quatro
dominios da QoL e teste de Mann-Whitney para a
QoL Geral, no que diz respeito a realizagdo ou

auséncia de intervencdes cirdrgicas.

ci S/

(N=60) (N=14)

M DP M DP  t P
F 1581 2224 1706 1,567 -1,989 0,050

1546 2,304 1671 1,557 -1,928 0,058
RS 1569 2,634 17,24 2409 -2012 0,048
A 1514 2207 1604 1525 -1443 0,153

M M u P
G 3512 47,71 563,000 0,037

VR PE
M DP M DP t p
F 7749 1227 7529 13516 -1,400 0,166

C/l: Com intervengdo; S/I: Sem intervencdo; M:
Média; DP: Desvio Padrdo; t: t de Student; u: u de
Mann-Whitney; p: Nivel de Significancia; F:
Dominio Fisico da QoL; P: Dominio Psicol4gico
da QoL; RS: Dominio Relagdes Sociais da QoL ; A:
Dominio Ambiente da QolL; G: Dominio QoL
Geral.



Na tabela VII, figuram as diferencas
da qualidade de vida obtidas pelos

pacientes no que diz
intervencdes cirdrgicas.

respeito as

Tabela VIII: Teste T de Student para os quatro

dominios da QoL e teste de Mann-Whitney para a

QoL Geral, no que diz respeito ao suporte social.

P 1606 2218 1503 27127 1950 0,055
RS 16,15 2327 1567 3185 0,752 0455
A 1573 2210 1452 1708 2413 0,018
M M u p
G 40098 31,08 457,000 0,046

MSS PSS
(N=54) (N=20)
M DP M DP t P
1652 2011 1477 2,083 3287 0,002
P 1616 2,167 1445 1935 3094 0,003
RS 1662 2143 14,27 3145 3669 0,000
A 1570 1901 1425 2,348 2725 0,008
M M u P
G 4152 26,65 323,000 0,005

MSS: Melhor Suporte Social; PSS: Pior Suporte
Social; M: Média; DP: Desvio Padréo; t: t de
Student; u: u de Mann-Whitney; p: Nivel de
Significancia; F: Dominio Fisico da QoL; P:
Dominio Psicolégico da QoL; RS: Dominio
Relagdes Sociais da QoL; A: Dominio Ambiente da

QoL; G: Dominio QoL Geral.

A tabela VIII descreve as diferencas
entre grupos ao nivel da qualidade de
vida, relativamente ao suporte social.

Tabela 1X: Teste T de Student para os quatro
dominios da QoL e teste de Mann-Whitney para a

QoL Geral, no que diz respeito ao percurso

escolar.
PES PEI
(N=48) (N=26)
M DP M DP t p

F 1642 2192 1536 1968 2,045

0,045

PES: Percurso Escolar Satisfatorio; PEI: Percurso
Escolar Insatisfatorio; M: Média; DP: Desvio
Padrdo; t: t de Student; u: u de Mann-Whitney; p:
Nivel de Significancia; F: Dominio Fisico da QoL;
P: Dominio Psicologico da QoL; RS: Dominio
Relagdes Sociais da QoL; A: Dominio Ambiente da
QoL; G:Dominio QoL Geral.

Na tabela [IX encontram-se as
diferencas relativas a qualidade de
vida, no que diz respeito ao percurso
escolar dos participantes.

DISCUSSAO
Neste estudo, verificaram-se
diferengas no ajustamento

psicossocial, em relacdo ao género,
quando os pacientes com cardiopatias
congénitas se avaliaram a eles
préprios, sendo o sexo feminino a
apresentar mais queixas somaticas,
maiores  indices de  ansiedade/
depressdo, alteracbes do pensamento,
mais comportamentos agressivos, bem
como maior internalizagao.

As diferencas verificadas entre os
Sexo0s nos pacientes com cardiopatias
congénitas poderdo estar relacionadas
com a presenca de uma cicatriz,
resultante. de uma intervencdo
cirargica, frequentemente localizada
no peito, sendo que a cicatriz pode
constituir-se como um factor de
inseguranca e incerteza numa relagao
sexual. Para além da cicatriz, outro
aspecto que pode constituir-se como



um factor de inseguranca para as
pacientes do sexo feminino com
cardiopatias congénitas consiste na
possibilidade da doenca cardiaca
interferir  na  sua  capacidade
reprodutiva e com o parto. [5-6,20]

De salientar, que o sexo feminino
parece  apresentar indices  mais
elevados de preocupacdo no que
confere a aspectos relacionados com o
seu corpo, guando comparado com 0
sexo masculino. [5]

O sexo feminino possui uma tendéncia
superior para apresentar  niveis
superiores de ansiedade/depressdo
quando  sdo  defrontados com
obstaculos negativos que interferem a
nivel interpessoal, reflectindo-se em
niveis superiores de internalizagdo. [5-
6]

Tendo em consideracdo os dados
obtidos no que confere ao sexo, 0 Sexo
feminino parece denotar um risco
superior para apresentar problemas
emocionais e comportamentais quando
comparado com o0 sexo masculino.
[21]

Quando avaliados por eles proprios 0s
pacientes com cardiopatias congénitas
consideradas como sendo complexas,
manifestavam mais queixas somaticas,
alteracbes do pensamento e também
indices mais elevados de
internalizacdo quando comparados
com o0s pacientes com cardiopatias
congénitas consideradas menores ou
moderadas. Os resultados obtidos
parecem sugerir que os adolescentes e
jovens adultos com cardiopatias
congénitas consideradas como sendo
complexas apresentam pior
ajustamento  psicossocial, podendo
este  facto estar associado a
necessidade de estes pacientes

necessitarem de mais cuidados a nivel
médico no decurso da sua vida,
enquanto os adolescentes e jovens
adultos com cardiopatias congénitas
leves ou moderadas  poderdo
apresentar uma vida diaria parecida
com as pessoas da mesma idade
saudaveis. [6,22]

Tendo em consideracdo que a
cardiopatia complexa é vista como
apresentando maior risco para 0
individuo quando comparada com a
cardiopatia menor ou moderada €
compreensivel que os adolescentes e
jovens adultos que possuem a primeira
apresentam mais queixas somaticas,
estando estas associadas ao facto de os
pacientes se encontrarem  mais
vigilantes para os sinais emitidos pelo
seu corpo, podendo estes sinais
interferir com o0 seu pensamento,
tornando-se deste modo mais ansiosos

relativamente a possiveis
complicagbes que posam aparecer
(ansiedade  consiste  numa  das
componentes da escala de

internalizacéo). [8]

Quando avaliados pelos cuidadores, 0s
adolescentes e jovens adultos que néo
tinham sido submetidos a intervencdes
cirurgicas apresentavam mais queixas
somaticas assim como indices
superiores de ansiedade/depressédo
comparativamente com 0S
adolescentes e jovens adultos que
tinham realizado intervencoes
cirdrgicas. Tendo em consideracdo os
resultados obtidos no estudo parece
denotar que as intervengdes cirdrgicas
possuem um papel preponderante para
melhorar a qualidade de vida dos
pacientes com cardiopatias congénitas.
[9,23]
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A doenga cardiaca congeénita implica
um acompanhamento médico regular,
sendo que, por esta razdo muitos dos
pacientes necessitam de faltar mais a
escola, tendo esta abstinéncia como
consequéncia a diminuicdo do

rendimento academico,
ansiedade/depressdo, problemas de
atencdo, indices  superiores de

internalizacdo e de externalizagdo,
sendo que estes aspectos corroboram
o0s dados obtidos no estudo, ou seja, 0s
pacientes que apresentavam um

percurso escolar insatisfatorio
apresentavam pior ajustamento
psicossocial. [1,23-26]

No que confere a morbilidade

psiquidtrica, embora apenas 23% dos
pacientes apresentassem diagnéstico
psiquitrico quando comparado com
0os 10% que consiste no valor de
referéncia da Organizacdo Mundial de
Salde (OMS), para a populacdo
mundial saudavel, parece indicar que
os adolescentes e jovens adultos com
cardiopatias congénitas apresentavam
propensdo  para 0  diagnostico
psiquiatrico. [17]

Quando comparada a percentagem
obtida (23%) com o valor apontado
por um estudo que retne os dados de
seis paises Europeus (25%) no que diz
respeito a presenca de algum tipo de
desordem mental, o que sugere uma
semelhanga com os resultados obtidos.
[18] Num outro estudo, foram também
encontrados resultados semelhantes de
incidéncia de desordens mentais em
Espanha (19,4%), Italia (18,1%) e

Alemanha (25,2%), que também
contrapbe com resultados mais
dispares para Franca (37,9%) e

Estados Unidos da América (47,4%).
[19]

No entanto, existiria um relevo mais
significativo se os resultados obtidos
no estudo pudessem ser comparados
com valores validados para a
populagéo Portuguesa.

Neste estudo, foi possivel verificar que
a populacdo de pacientes com
cardiopatias congénitas revelou uma
melhor qualidade de vida
comparativamente com os valores de
referéncia da populacdo saudavel
Portuguesa, nos dominios das relagdes
sociais e ambiente. Outros autores
também verificaram uma menor
qualidade de vida comparativamente
com a populagdo normal, sobretudo a
nivel do dominio fisico e no dominio
da Qualidade de Vida Geral do
WHOQOL-BREF, enquanto também
se verificam diferencas nos dominios
psicoldgico e social mas ndo com uma
diferenga tdo expressiva. [12]

Os individuos que ndo realizaram
qualquer  tipo de intervencéo,
obtiveram melhor qualidade de vida
ao nivel fisico, relagBes sociais e
qualidade de vida geral. Ainda que a
grande parte dos pacientes com
cardiopatias congénitas sujeitos a
correccbes  cirdrgicas tendam a
conseguir um funcionamento normal
nos VAarios vectores da sua vida, sdo
colocados em jogo alguns desafios
desenvolvimentais nos casos em que a
cardiopatia possui uma gravidade
complexa ou moderada, o que dificulta
0 planeamento a longo prazo do futuro
dos pacientes. [27]

O suporte social revelou uma grande
influéncia na qualidade de vida, uma
vez que os individuos com melhor
suporte social apresentam melhor
qualidade de vida em todos os
dominios avaliados, mais
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concretamente, fisico, psicoldgico,
relagOes sociais, ambiente e qualidade
de vida geral.

O suporte social, seja a nivel
individual, da familia ou da
comunidade é um dos recursos
primarios com um efeito mais
significativo, ou mesmo como
mediador de extrema importancia
entre stress e bem-estar psicoldgico.
[28] E também importante destacar o
papel atribuido ao suporte social, uma
vez que a  percepcdo  da
disponibilidade de suporte social €
muito importante para diminuir o0s
efeitos do stress a nivel dos problemas
de saude, seja a nivel fisico ou
psicologico. [28]

Os individuos com um percurso
escolar  satisfatorio,  apresentam
melhor qualidade de vida a nivel
fisico, ambiente e qualidade de vida
geral, além de uma tendéncia para
melhor qualidade de vida a nivel
psicolégico. O desempenho escolar
pode ser altamente afectado pela
cardiopatia congénita, ja que a
necessidade de hospitalizacdes e de
restricdo das actividades com 0s
colegas, tornam mais dificil seguir um
percurso escolar satisfatério, uma vez
gue ha uma tendéncia para periodos de
tempo prolongados em que as aulas
nédo sdo frequentadas. [1, 29]

CONCLUSOES

Os resultados obtidos neste estudo
parecem evidenciar que 0S
adolescentes e jovens adultos com
cardiopatias congenitas apresentam
uma predisposicdo para apresentar
problemas emocionais e problemas
comportamentais. Deste modo, 0s

pacientes que parecem sofrer mais
com os efeitos decorrentes do
ajustamento  psicossocial sdo  0s
participantes do sexo feminino, os
participantes com cardiopatias
congénitas consideradas como sendo
complexas, 0s participantes que néo
tinham realizado intervengoes
cirurgicas (opinido dos cuidadores) e
0S participantes com um percurso
escolar insatisfatorio.

Tendo em conta os dados obtidos na
morbilidade psiquiatrica, parece existir
uma propensdo para o diagndstico
psiquiatrico nesta populacao.

Além disso, os participantes deste
estudo revelaram uma  melhor
qualidade de vida comparativamente a
populacdo  Portuguesa,  tendo-se
destacado o papel do suporte social,
enquanto elemento facilitador do
processo de adaptacdo a doenca e
promotor de uma melhor qualidade de
vida nos pacientes.

No entanto, ainda que 0s varios tipos
de suporte social tenham um papel de
destaque, o facto de ser um tipo de
doenca diagnosticada numa fase
inicial da sua vida, faz com que o0s
pacientes tenham de por em jogo todas
as suas competéncias, para
conseguirem desenvolvimento
normativo e viver uma vida normal,
com algumas limitacbes que s&o
suplantadas com recurso as estratégias
de coping que elaboraram.
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Abstract This study aimed to assess the quality of life
(QOL) experienced by adolescents and young adults with
congenital heart disease (CHD) and to determine which
factors negatively affect adjustment and which factors
increase resilience. The participants in the study were 74
patients with CHD (41 males and 33 females) ranging in age
from 12 to 26 years (mean age, 18.76 X 3.86 years).
Demographic information and a complete clinical history
were obtained. The participants were interviewed regarding
topics such as social support, family educational style, self-
image, and physical limitations. They responded to questions
in a standardized psychiatric interview (SADS-L) and
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completed a self-report questionnaire (WHOQOL-BREF)
for assessment of QOL. Compared with the Portuguese
population as a whole, the study patients had better QOL,
especially with regard to the environmental dimension
(t = 3.754; P = 0.000) and social relationships (r = 2.333;
P = 0.022). Patients who had undergone surgery experi-
enced poorer QOL in the physical dimension (f = —1.989;
P = 0.050), in social relationships (¢t = —2.012; P =
0.048) and overall (Mann—Whitney U = 563.000; P =
0.037). Social support played a positive role in the QOL of
the patients, both in the physical dimension (r = 3.287;
P =0.002) and in social relationships (t = 3.669; P =
0.000). A higher school achievement also was associated
with higher levels of QOL overall (Mann—Whitney
U = 457.000; P = 0.046) as well as in the physical
(t = 2.045; P =0.045) and environmental (r = 2.413;
P = 0.018) dimensions. Physical limitations had a detri-
mental impact on general QOL (Mann-Whitney U =
947.500; P = 0.001) and on the physical (t = —2.910;
p = 0.005) and psychological (r = —2,046; P = 0.044)
dimensions. Patients with CHD tended to perceive QOL as
better when their social networks were supportive.

Keywords Congenital heart disease - Quality of life -
Social support

Congenital heart disease (CHD) is defined as a malfor-
mation of the heart or the large blood vessels that develops
during the fetal period. Clinically, it is classified as cya-
notic or acyanotic based on the gradient of oxygen satu-
ration in the blood [17].

Recent progress in early diagnosis and treatment has
increased the life expectancy of patients with CHD. Cur-
rently, 90% of newborns with a diagnosis of CHD live to
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adulthood, and this population is increasing at the rate of
approximately 5% per year [2, 3, 10].

As survival rates improve, psychosocial issues have
emerged as a critical research area. A prominent clinical
concern is patient perception of quality of life (QOL) [13].

Over the past few decades in most developed countries,
chronic illnesses have become more frequent and important
than acute and infectious diseases. This shift has generated
interest in the concepts of QOL and health-related QOL
(HRQOL), which have been widely explored. As a multi-
dimensional construct, QOL includes physical, cognitive,
social, and emotional dimensions. Because QOL changes
over time, it is dynamic rather than fixed. The more spe-
cialized concept of HRQOL, conceptualized as the impact
of an illness or medical treatment on QOL, is particularly
relevant for CHD patients [4, 7, 9].

To date, studies of QOL among CHD patients have
reported contradictory findings. Some studies have repor-
ted that poorer QOL is related to cardiac instability [15],
greater disease severity [8, 12], and poorer motor func-
tioning and autonomy [11], although no differences were
found for the variables of gender, age, and marital status
[15]. Some studies have found poorer psychological well-
being and QOL in CHD patients than in healthy control
subjects [18, 19], whereas others have claimed there is no
difference between the two groups. Some researchers have
reported that the congenital nature of the disease leads
CHD patients to have better QOL than healthy individuals
[5, 16].

Our study makes a significant contribution by system-
atically investigating QOL in different subgroups of
patients and by examining its association with clinical and
psychosocial factors that enhance and diminish patient
resilience.

Materials and Methods
Participants

The study enrolled 74 CHD patients (41 males and 33
females) with a mean age of 18.76 + 3.86 years (range,
12-26 years). The participants who had not achieved an
educational level that enabled them to understand and
complete the written questionnaires were excluded from
the study.

At the time of the study, two participants were married,
one was divorced, and two were living in a marital union.
All the other participants were single. Of the 74 partici-
pants, 20 were employed full- or part-time, 6 were unem-
ployed, and all the others were students. With regard to
educational level, 9 participants had completed the second
cycle (the first cycle of the Portuguese school system
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includes the 4 years of primary school; the second cycle
includes grades 5 and 6), 27 had completed the third cycle
(grades 7, 8, and 9), 33 had a secondary education (grades
10, 11, and 12), and 5 had a university degree. About half
of the participants (n = 38) had been held back in school
for an average of 1.74 + 0.86 years.

Complete medical records were available for all the
patients, who had been followed in the pediatric cardiology
or cardiology departments of a tertiary hospital. For 45
individuals, the congenital cardiac malformation was cya-
notic, and for 29 patients, it was acyanotic. According to
clinical files, at the time of diagnosis, 27 participants
exhibited a severe form of CHD, 13 had a moderate form,
and 34 had a mild form. Whereas 31 participants were
physically limited to some extent, 43 participants experi-
enced no physical limitations. In terms of disease severity,
4 participants had severe residual lesions, 18 had moderate
residual lesions, and 52 had mild residual lesions.

For several participants, the main CHD was combined
with other heart diseases. Individuals with associated extra
cardiac malformations or chromosomopathies were exclu-
ded from the study.

The participants exhibited the following distribution of
pathologies: transposition of the great arteries (8 patients:
additionally, 4 of these patients had ventricular septal defect,
1 had aortic stenosis, 1 had pulmonary stenosis, and 2 had
coarctation of the aorta), tetralogy of Fallot (26 patients),
coarctation of the aorta (4 patients besides the 2 noted ear-
lier), ventricular septal defect (10 patients: additionally, 1 of
these patients had interrupted aortic arch and 1 had mitral
insufficiency), atrial septal defect (6 patients: additionally,
1 of these patients had mitral atresia and pulmonary hyper-
tension), atrioventricular septal defect (2 patients), aortic
stenosis (1 patient), pulmonary stenosis (6 patients), single
ventricle (2 patients: additionally, 1 of these patients had
pulmonary atresia, and 1 had pulmonary stenosis), patent
ductus arteriosus (2 patients), double-outlet right ventricle
(1 patient), Ebstein anomaly (3 patients), and pulmonary
atresia (3 patients).

The diagnosis was determined during the neonatal per-
iod for 40 of the participants, before the first birthday for
28, between the ages of 1 and 3 years for 3, and between
the ages of 3 and 6 years for 3 of the participants.

The first surgery was performed for 2 of the participants
during the neonatal period, before the first birthday for 24,
between the ages of 1 and 3 years for 15, between the ages
of 3 and 6 years for 16, and between the ages of 6 and
12 years for 3 of the participants.

One or more of the following psychiatric disorders had
been diagnosed for 17 of the participants (23%) before the
interview: minor or major depressive syndrome (n = 11),
panic disorder (n = 2), anxiety disorder (n = 2), or manic
syndrome (n = 1), and cyclothymic personality (n = 1).
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Assessment Instruments

The patients were interviewed on only one occasion. A
questionnaire was used to collect a complete clinical his-
tory (e.g., diagnosis, severity and category of CHD, course
of illness, surgeries, presence of residual lesions, and
treatment with medication) and demographic information
(e.g., marital status, educational level, and occupation).
The participants took part in a semistructured interview
covering topics such as social support, family educational
style, environment, self-image, functional limitations,
educational background, and emotional adjustment.

A standardized psychiatric interview using the Sch-
edule for Affective Disorders and Schizophrenia-Lifetime
(SADS-L) was administered to obtain a clinical diagnosis
of any psychopathologic disorders that may have existed
before the interview. The participants completed a self-
report questionnaire (WHOQOL-BREF) for assessment of
their QOL. Additional questionnaires used in this research
are described in detail in another report.

The semistructured interview included 38 multiple-
choice and short-answer questions that focused on the
personal circumstances of each patient and how CHD
affected different aspects of his or her daily life.

The WHOQOL-BREEF is a self-report questionnaire that
assesses subjective QOL in both healthy individuals and
those with wide range of psychological and physical dis-
orders. It is a 26-item Likert-type scale with ratings from 1
to 5. For almost all the scale items, higher scores reflect a
higher QOL. However, for three items (questions 3, 4, and
26), higher scores reflect a lower QOL. The first two
questions of the instrument assess general QOL.

The WHOQOL-BREF also assesses four dimensions of
QOL: physical (questions 3, 4, 10, 15, 16, 17, and 18),
psychological (questions 5, 6, 7, 11, 19, and 26), social
(questions 20, 21, and 22), and environmental (questions 8§,
9, 12, 13, 14, 23, 24, and 25). The environmental scale
includes topics on physical security, home environment,
financial resources, opportunities to acquire new informa-
tion and abilities, availability of health care, physical
environment, and transportation. For each dimension, the
average score is calculated and transformed into a scale
value that ranges from 0 to 100.

Procedure

Prospective participants were contacted before or after
scheduled hospital appointments. After the purposes and
procedures of the investigation had been explained, they
were asked to participate. Those who agreed completed an
informed consent form approved by the hospital’s ethical
committee, which followed international conventions
guaranteeing the rights of the patients.

Design

All the assessment measures were obtained on a single
occasion. Clinical data were collected retrospectively using
each patient’s clinical record, with assistance from hospital
medical staff.

Data Analysis

Statistical analyses of the data were performed using the
IBM Social Package for the Social Sciences (SPSS), ver-
sion 19.0 (SPSS, Chicago, IL, USA). The distribution of all
the variables was tested. Differences for parametric vari-
ables were established using Student’s #-tests, and differ-
ences for nonparametric variables were established using
Mann—Whitney U tests and Chi-square tests of association.

Results

Table 1 presents the QOL scores of the participants for
each QOL dimension and comparable scores for the Por-
tuguese population as a whole. The participants had higher
QOL scores than the overall population [21] in the areas of
social relationships and environmental dimension.

No significant differences in QOL scores were related to
the factors of gender, age, CHD subtype, or severity of the
illness. The difference in QOL scores approached signifi-
cance for severity of residual lesions at the 0.055 level of
significance, which suggests a tendency for patients with
mild residual lesions to have better QOL in the physical
dimension than the group with moderate or severe residual
lesions (Table 2).

With regard to the need for treatment with medication,
the patients without medication had better QOL in the
area of social relationships (Table 3). The patients who had
not undergone surgery had better QOL both overall and
in the physical and social dimensions (Table 4). However,
there was no significant difference in perception of QOL
between those who had only one surgery and those who
had two or more surgeries.

Social support has a relevant impact on QOL. The
patients with better social support had better QOL in
general and across all dimensions (Table 5). The female
participants reported greater social support than the male
participants (Table 6).

Compared with the patients with physical limitations,
those who were satisfied with their physical abilities had
better QOL overall and in the physical and psychological
dimensions (Table 7).

Furthermore, the patients with better academic perfor-
mance had better QOL overall and in the physical and
environmental dimensions than those reporting poor
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Table 1 Results of Student’s ¢ tests and Mann—Whitney U tests of QOL for participants compared with those of the Portuguese population as a

whole
QOL dimension RV Study participants t value P value
Mean SD Mean SD

Physical 77.49 12.27 75.29 13.516 —1.400 0.166

Psychological 72.38 13.50 73.34 13.924 0.590 0.557

Social relationships 70.42 14.54 7491 16.573 2.333 0.022

Environment 64.89 12.24 70.65 13.209 3.754 0.000

General QOL 71.51 13.30 72.47 15.89 0.518 0.606

QOL quality of life, RV reference value for the Portuguese population as a whole [21], SD standard deviation

Table 2 Results of Student’s ¢ tests and Mann—Whitney U tests of QOL for groups with different residual lesion (RL) severities

QOL dimension Severe or moderate RL (n = 23) Mild RL (n = 51) t value P value

Mean SD Mean SD

Physical 15.33 2410 16.37 1.982 -1.952 0.055

Psychological 15.23 2.460 1591 2.108 -1.207 0.231

Social relationships 16.12 2.746 15.92 2.629 0.290 0.772

Environment 15.07 2.488 15.41 1.943 —0.638 0.526
Mean Mean U value P value

General QOL 33.70 39.22 674.000 0.280

QOL quality of life, SD standard deviation

Table 3 Results of Student’s ¢ tests and Mann—Whitney U tests of QOL for groups with and without the need for medication

QOL dimension With pharmacologic therapy (n = 40) Without pharmacologic therapy (n = 34) t value P value

Mean SD Mean SD

Physical 1591 2.291 16.20 2.023 —0.567 0.572

Psychological 15.54 2.589 15.88 1.733 —0.650 0.518

Social relationships 15.37 2.784 16.71 2.315 —2.226 0.029

Environment 15.22 2.276 15.41 1.940 —0.394 0.695
Mean Mean U value P value

General QOL 34.42 41.12 803.000 0.158

QOL quality of life, SD standard deviation

Table 4 Results of Student’s ¢ tests and Mann—Whitney U tests of QOL for groups with and without surgery

QOL dimension With surgery (n = 60) Without surgery (n = 14) T value P value

Mean SD Mean SD

Physical 15.81 2.224 17.06 1.567 —1.989 0.050

Psychological 15.46 2.304 16.71 1.557 —1.928 0.058

Social relationships 15.69 2.634 17.24 2.409 —2.012 0.048

Environment 15.14 2.207 16.04 1.525 —1.443 0.153
Mean Mean U value P value

General QOL 35.12 47.71 563.000 0.037

QOL quality of life, SD standard deviation
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Table 5 Results of Student’s ¢ tests and Mann—Whitney U tests of QOL for groups differing in degree of social support

QOL dimension More social support (n = 54) Less social support (n = 20) t value P value
Mean SD Mean SD

Physical 16.52 2.011 14.77 2.083 3.287 0.002

Psychological 16.16 2.167 14.45 1.935 3.094 0.003

Social Relationships 16.62 2.143 14.27 3.145 3.669 0.000

Environment 15.70 1.901 14.25 2.348 2.725 0.008
Mean Mean U value P value

General QOL 41.52 26.65 323.000 0.005

QOL quality of life, SD standard deviation

Table 6 Results of a Chi-square test of association between gender and degree of social support

More social support (n = 54) Less social support (n = 20) b4 P value
n % n %
Males 25 61.0 16 39.0 6.71 0.017
Females 29 87.9 4 12.1

Table 7 Results of Student’s ¢ tests and Mann—Whitney U tests of QOL for groups differing in physical limitations

QOL dimension With physical limitations (n = 31) Without physical limitations (n = 43) T value P value
Mean SD Mean SD

Physical 15.23 2.141 16.64 2.000 —-2.910 0.005

Psychological 15.09 1.908 16.14 2.357 —2.046 0.044

Social Relationships 15.61 2.753 16.25 2.570 —1.018 0.312

Environment 14.79 2.113 15.68 2.064 —1.807 0.075
Mean Mean U value P value

General QOL 28.44 44.03 947.500 0.001

QOL quality of life, SD standard deviation

Table 8 Results of Student’s ¢ tests and Man—Whitney U tests of QOL for groups with different levels of academic performance

QOL dimension Better academic performance (n = 48) Poorer academic performance (n = 26) t value P value
Mean SD Mean SD

Physical 16.42 2.192 15.36 1.968 2.045 0.045

Psychological 16.06 2218 15.03 2.127 1.950 0.055

Social Relationships 16.15 2.327 15.67 3.185 0.752 0.455

Environment 15.73 2.210 14.52 1.708 2413 0.018
Mean Mean U value P value

General QOL 40.98 31.08 457.000 0.046

QOL quality of life, SD standard deviation
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academic performance. The difference between these two
groups with respect to the psychological dimension of QOL
also approached significance (Table 8).

Discussion

This study is important because it systematically tested the
effects of different demographic, clinical, and psychosocial
variables on the perception of QOL in CHD patients. To
our knowledge, no other published report includes all these
variables, highlighting the relevance of this study to the
goal of assisting individuals with CHD, a group that is
rapidly increasing worldwide.

To determine the extent to which these factors enhanced
resilience or had a detrimental effect on individuals with
CHD, we analyzed factors such as severity of illness,
number of surgeries, presence of residual lesions, presence
of cyanosis, occurrence of psychopathologic disorders,
education and academic achievement, size and functioning
of the social support network, and physical abilities and
limitations. We found that CHD patients had a better QOL
than the Portuguese population overall in terms of envi-
ronmental and social dimensions.

Several prior studies also reported better QOL in CHD
patients than in the population as a whole [5, 16]. This
intriguing result may be due to the fact that for individuals
with CHD, coping with the disease fosters adaptation and
resilience from an early age. Human beings tend to think in
comparative terms. If they experience the development of a
chronic disease later in life, they compare this unexpected
new situation to a previous life without illness. However,
most CHD patients have been aware of the illness and its
limitations for as long as they can remember. It is their
parents who had to adapt to any turmoil caused by the
illness (sometimes even before the patient was born if the
diagnosis was prenatal). In addition, the fact that these
patients require a significant amount of additional care may
promote a protective and cohesive family environment,
which may reduce stress and foster positive adaptation.

Surprisingly, comparison of patient subgroups showed
that neither the severity of illness nor the presence of
cyanosis had an impact on QOL. Ternested et al. [20]
reported similar findings.

However, surgery, the need for medication, the severity
of residual lesions, and the existence of physical limitations
all had a negative impact on QOL. On the other hand,
greater social support and better academic performance
seemed to play a positive role in adaptation and life
satisfaction.

Patients who had undergone surgery reported poorer
QOL than those who did not have surgery. This may be the
case because surgery and hospitalization commonly result
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in restrictions in daily life and limitations in physical
activity. Patients who undergo surgery also may experience
pain and discomfort more often and see themselves as more
fragile.

Many patients experience physical difficulties at times
(e.g., breathlessness, fatigue, pain, dizziness, and fainting),
particularly during physical exercises such as running or
climbing stairs [1]. Consequently, they may feel excluded
from activities involving intense effort. Although feelings
of exclusion may result from a lack of stamina, they also
may be due to the beliefs and behaviors of others toward
the patients. Individuals with CHD are more likely to be
excluded from activities that require social interaction,
such as sports, work or other activities, when others are
overprotective. This can lead to feelings of helplessness in
patients that are related to observable physical symptoms
[5, 6, 14]. This may explain why individuals with fewer
physical limitations perceive their QOL as better than those
whose physical activities are more restricted.

Social support showed a huge impact on the QOL of
patients because those with better social support showed
better QOL in all dimensions than those with poorer social
support. The amount of social support and the perceptions
of individuals about it seem to play an important mediating
and buffering role for stress impact, protecting psycho-
logical well-being [22, 23].

Individuals with higher levels of academic achievement
reported better QOL overall and in the physical and envi-
ronmental dimensions. School performance can be mark-
edly affected by CHD. Hospitalization and restrictions on
activities with friends and fellow students make successful
performance in school more difficult, especially if the
individual is absent for long periods. Moreover, individuals
with CHD experience frequent fatigue, leading to increased
difficulty in paying attention during class as the day pro-
gresses [1, 17]. Having a poorer school performance can be
a barrier to successful employment, and many employers
may be reluctant to hire a worker who may have physical
limitations [3-5].
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Living with a Congenital Heart Disease: Quality of Life, Psychosocial
Adjustment, Psychiatric Morbidity and School Performance may be
affected, but Social Support plays an important role in promoting resilience
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Abstract: Introduction: Good care of congenital heart disease (CHD) allows
patients to survive until a later adulthood, facing challenges for adjustment
throughout life.

Hypothesis: Quality of Life (QOL) and Psychosocial Adjustment (PSA) are
affected in some CHD patients. They are more likely to have
psychopathological disorders and more prone to school failures. Social
support (SS) is a protecting variable, promoting resilience. The aims of this
investigation were to study QOL, Psychiatric Morbidity (PM), PSA, School
Performance (SP), Physical Limitations (PL), and SS of adolescents and
young adults with CHD.

Methods: 86 CHD patients, 48 male, aged from 12 to 26 years (M= 18,52 +
3,70), 51 cyanotic. Clinical and demographic history was collected.
Participants were interviewed once on topics as SS, family educational
style, self-image, PL and emotional adjustment, administered a psychiatric
interview (SADS-L) and completed self-report questionnaires on QOL



(WHOQOL-BREF) and PSA (YSR and ASR). One of their relatives filled
the observational versions of the questionnaires (CBCL, ABCL).

Results: We found a 22,1% lifetime prevalence rate of psychopathology
and 51.2% retentions in school (M= 1,68 year + 0.829). Comparing to
normal population, our patients have better QOL in environmental (t=4.327,
p=0.000) and social relationships (t=2.795; p=0.006) dimensions. Cyanotic
patients showed worse QOL in environmental dimension (t=-2.120;
p=0.037); Complex CHD reported more social (u = 600.000; p = 0.028),
thought (u = 607.000; p =0.031) and externalization (u=586.500; p=0.021)
problems. Patients who had surgery reported worse QOL in social
relationships dimension (t=-2.506; p=0.014) and overall (t=-2.107,
p=0.038), and more withdrawn behavior (u=303.500; p=0.009). Those with
better SS revealed better QOL in psychological (t=2.893; p=0.005), social
relationships (t=2.521; p=0.014), environment (t=2.871; p= 0.005) and
physical (t=2.734; p=0.008) dimensions, and less withdrawn behavior
(u=963.000;p=0.004) and social problems (u=904.500; p=0.024).
Conclusions: CHD patients seemed to be more prone to PM, worse PSA
and SP, although SS plays a crucial role in all variables and in resilience.
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