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Resumo

Objectivos: Avaliar a qualidade de vida (QdV) numa populacdo de adolescentes e
jovens adultos com cardiopatias congénitas (CC).

Metodos: 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 Gnico momento
temporal, foi aplicado um conjunto de instrumentos constituido por uma entrevista
semi-estruturada, uma entrevista psiquiatrica estandardizada (SADS-L) e um
questionario de avaliacdo da qualidade de vida (WHOQOL-BREF).

Resultados: Quando realizada a comparagdo com a populacdo saudavel Portuguesa, a
nossa populacdo obteve uma melhor QdV nos dominios de relagBes sociais (t=2,333;
p=0,022) e ambiente (t=3,754; p=0,000)

No entanto, ndo foram encontradas diferencas na QdV quando analisados aspectos
como a severidade da cardiopatia, tipo de cardiopatia, além de a presenca de diagnéstico
psiquiatrico ndo ter influenciado a QdV dos pacientes.

A realizacdo de cirurgias tende a diminuir a QdV dos pacientes, tal como observado
pelos melhores resultados a nivel fisico (t=-1,989; p=0,050), rela¢bes sociais (t=-2,012;
p=0,048) e QdV geral (u=563,000; p=0,037) no grupo de pacientes sem cirurgias.

O suporte social evidenciou-se como muito importante na QdV dos pacientes em todos
os dominios, mais concretamente, fisico (t=3,287; p=0,002), psicoldgico (t=3,094;
p=0,003), relacdes sociais (t=3,669; p=0,000), ambiente (t=2,725; p=0,008) e QdV geral
(u=323,000; p=0,005).

Também um percurso escolar satisfatorio esta relacionado com uma melhor QdV, ao
nivel do dominio fisico (t=2,045; p=0,045) e ambiente (t=2,413; p=0,018).

Conclusdes: Os pacientes com CC tendem a percepcionar uma melhor QdV, quando
ndo realizam intervencdes cirurgicas, realizam quando a sua rede de suporte social é
mais satisfatdria, quando ndo apresentam limitacGes a nivel fisico e quando tém um

percurso escolar satisfatorio.

Palavras-Chave: Cardiopatias Congénitas; Qualidade de Vida; Suporte Social.



Abstract

Aims: Assess quality of life (QoL) in a population of adolescentes and young adults
with congenital heart disease (CHD).

Methods: 74 pacients with CHD, 41 male and 33 female aged between 12 and 26 years
old (mean = 18,76 * 3,86). All clinical and demographical data were collected and in
one moment of time were applied some instruments, specifically, one semi structured
interview, one standardized psychiatric interview (SADS-L) and one questionnaire on
quality of life ( WHOQOL-BREF).

Results: When compared with Portuguese healthy population, our population revealed
better QoL in social relationships (t=2,333; p=0,022) and environment (t=3,754;
p=0,000) domains.

However, no differences on QoL were found when evaluated issues such as severity of
CHD or type of CHD, and no influence was found in patients QoL when related to
presence of psychiatric diagnosis.

Surgeries tend to lower patients QoL, such as observed to better results 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) domains in patients without surgeries.

Social support was very important to patients QoL in all domains, specifically, physical
(t=3,287; p=0,002), psychological (t=3,094; p=0,003), social relationships (t=3,669;
p=0,000), environment (t=2,725; p=0,008) and general QoL (u=323,000; p=0,005).
Satisfactory schooling was also related with better QoL, in physical (t=2,045; p=0,045)
and environment (t=2,413; p=0,018) domain.

Conclusions: Patients with CHD tend to have better QoL without surgeries, when social
support network is more cohesive, when no physical limitations was reported, and when

schooling is satisfactory.

Key Words: Congenital Heart Disease; Quality of Life; Social Support.
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Capitulo | — Introducao

Ao longo dos anos, as cardiopatias congénitas passaram de uma patologia com elevada
taxa de mortalidade, para uma condi¢cdo médica cuja evolugdo pode ser francamente
positiva e com condic¢des de sobrevivéncia muito favoraveis.

As cardiopatias congénitas representam a segunda causa de morte na infancia e
adolescéncia e este grupo de pacientes, que corresponde a cerca de 1% dos nados vivos.
Gragas a evolugdo nos tratamentos clinicos ou cirdrgicos bem-sucedidos, cerca de 85 a
90% das criancas com uma cardiopatia congénita podem agora viver até a idade adulta
com uma melhor qualidade de vida (Claessens, Moons, Casterlé, Cannaerts, &
Gewillig, 2005; Kasper et al., 2006; Nousi & Christou, 2010).

Gracas aos passos dados desde as primeiras tentativas de intervencdo cirurgica nestes
pacientes, a taxa de sobrevivéncia em criancas com cardiopatias congénitas foi
aumentando apreciavelmente ao longo das Ultimas décadas (Green, 2004).

Uma vez que a evolugdo médica a diversos niveis tem sido notavel e tem permitido que
0s pacientes portadores desta patologia vivam cada vez mais anos € com menores
limitacGes decorrentes da sua cardiopatia, as questdes relativas a sua adaptacdo a doenca
cada vez emergem com maior destaque, sendo este facto visivel na literatura sobre o
tema (Spijkerboer et al., 2006).

Tendo em consideracdo que se trata de uma doenca cronica, 0s pacientes com
cardiopatias congénitas enfrentam varias dificuldades, seja pelas interrupcdes no
periodo escolar, pelas restricdes impostas a nivel fisico ou mesmo devido a restricbes
que podem comprometer a sua vida adulta (Krol, Grootenhuis, DestrEe-Vonk, Lubbers,
& Koopman, 2003). Para estes pacientes, questdes relacionadas com o emprego ou até a
pratica de exercicio e possiveis limitacfes tornam-se questdes essenciais, mais ainda do
que aquelas questdes relacionadas com a doenca cardiaca (Berghammer, Dellborg, &
Ekman, 2006).

De facto, sobreviver nem sempre corresponde a uma elevada qualidade de vida, até
porque estes pacientes enfrentam um nuamero significativo de dificuldades, seja a nivel
fisico, cognitivo ou psicologico (Nousi & Christou, 2010). Na verdade, além da
mortalidade e a morbilidade, a qualidade de vida tornou-se uma medida importante para

este grupo de pacientes (Spijkerboer, et al., 2006).
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Uma das definicdes que tende a influenciar o conceito de qualidade de vida € a
definicdo de saude que é ”...um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e
ndo apenas a auséncia de doen¢a ou enfermidade” (World Health Organization, 1948 cit
in Spijkerboer et al., 2006, p.664).

Neste sentido, foi desenvolvida uma linha de investigagdo intitulada “Estatuto
Psicossocial e Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias
Congénitas com e sem intervengdo cirrgica”, cujo objectivo é fazer uma caracterizacdo
da populacdo de adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congenitas da zona
norte de Portugal, ao nivel do estatuto e morbilidade psicossocial, do ajustamento
emocional e da qualidade de vida. Para o efeito, foi seleccionado um dos hospitais com
maior representatividade na zona norte do pais — o Hospital de Sdo Jo&o.

Esta dissertacdo reflecte uma das vertentes desta linha de investigacdo — a Qualidade de
Vida — sendo que a pertinéncia deste tema esta directamente relacionada com uma
necessidade latente de avaliar e compreender como € a qualidade de vida dos pacientes
com cardiopatias congénitas.

Para serem atingidos os objectivos propostos, foi seleccionada uma populacdo de 74
participantes, cujas idades eram compreendidas entre 0s 12 e 0s 26 anos e que se
encontravam integrados nos servicos de consulta de Cardiologia e Cardiologia
Pediatrica. No sentido de avaliar esta populacdo ao nivel da sua qualidade de vida,
foram seleccionados diversos instrumentos de avaliagdo, mais concretamente, uma
entrevista semi-estruturada, uma entrevista psiquiatrica estandardizada denominada
SADS-L e 0 WHOQOL-BREF, um questionario de auto-resposta para avaliar a
percepcdo da qualidade de vida. Todos estes instrumentos, cuja aplicagédo obedeceu ao
critério de serem aplicados num Gnico momento temporal, foram complementados com
uma ficha identificatéria, onde constavam o0s dados pessoais e clinicos de cada
participante.

Para que o resultado de todas estas etapas se torne mais claro, esta dissertacdo encontra-
se dividida em varios capitulos. Desde logo, no primeiro capitulo é possivel encontrar
uma introducdo e um enquadramento tedrico sobre a tematica, no sentido de clarificar
todo o quadro conceptual. O segundo capitulo apresenta os objectivos deste estudo,
desde os objectivos gerais até aos mais especificos e relativos as variaveis em analise.
No terceiro capitulo figuram os métodos, as linhas mestras deste estudo, que revelam o
que foi feito e como foi feito. J& no quarto capitulo figuram os resultados deste estudo,

na sua forma mais elementar, sendo que a integragdo destes resultados com uma
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componente mais tedrica e também com as consideragdes sobre o estudo surgem no
quinto capitulo, a discussdo. Por fim, o sexto capitulo apresenta as conclusGes gerais
deste estudo, em forma de sintese final.

Uma das caracteristicas desta populacdo pauta-se pelo facto de frequentemente terem
receio que as outras pessoas possam saber sobre a sua doenca e hesitarem perante
divulgarem pormenores da sua vida e, a0 mesmo tempo, apresentam um desejo de
serem iguais a todas as outras pessoas e de ndo terem de falar sobre a doenca
(Berghammer et al., 2006).

Esta investigacdo reveste-se de uma extrema importancia, ndo sé pelo caracter inovador
e pioneiro a nivel nacional, mas também como um projecto ja& reconhecido
internacionalmente, pelas diversas participacbes ja registadas em congressos

internacionais, que recolheram impressdes e comentarios muito positivos.

Cardiopatias Congénitas — Como definir?
Desde logo, é possivel definir cardiopatia congénita como sendo um tipo de
malformacdo do coracdo ou dos grandes vasos e que é desenvolvida ainda no periodo
fetal (Nousi & Christou, 2010). De igual forma, “as malformagdes cardiovasculares
congénitas resultam de desenvolvimento embrionario aberrante de uma estrutura normal
ou da incapacidade de tal estrutura prosseguir além de um estdgio inicial do
desenvolvimento embrionario ou fetal” (Kasper et al., 2006,p.1448).
As cardiopatias congénitas podem ser diferenciadas, de acordo com a sua gravidade,
como menores, significativas/moderadas ou complexas (Kovacs, Sears, & Saidi, 2005).
As cardiopatias congénitas denominadas como menores sdo caracterizadas por poucas
ou subtis limitacdes da vida do paciente, que geralmente é assintomatico e s6 em casos
raros necessita de intervencao cirargica (Kovacs et al., 2005).
Os pacientes com cardiopatias congénitas significativas tendem a necessitar de
intervencgdes cirurgicas, cujos resultados tém um papel decisivo na sua evolucéo e nas
suas expectativas de vida (Kovacs et al., 2005).
A gravidade das cardiopatias tende a oscilar entre defeitos leves com uma significancia
hemodindmica dentro da normalidade, para cardiopatias mais complexas, com
malformagdes que podem condicionar e ameagar de forma significativa a vida da pessoa
(Walker, Gauvreau, & Jenkins, 2004).
As cardiopatias congenitas complexas sdo aquelas que mais cuidados e limitacOes

impdem, exigindo uma monitorizacdo cardiaca frequente. Estes pacientes registam
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também limitacdes na pratica de exercicio fisico, mas tambem podem ter dificuldades a
nivel de emprego ou ocupacgdo (Kovacs, et al., 2005).

Segundo os dados de Marelli, Mackie, lonescu-Ittu, Rahme, & Pilote (2007), a
prevaléncia de pacientes com cardiopatias congénitas era de 4.09 por 1000 adultos no
ano de 2000, sendo que 1 em cada 84 criancas apresentavam uma cardiopatia congénita.
De acordo com os dados da Direccdo Geral de Saude (2006), a incidéncia de cardiopatia
congénita na populacdo Portuguesa é entre 5 a 12 por 1000 nados vivos, sendo a
patologia mais frequente entre as malformacdes congénitas, cuja mortalidade no

primeiro ano de vida se cifrava nos 8.7% em 2004.

Cardiopatias Congénitas Ciandéticas ou Acianéticas?
As cardiopatias congénitas podem ser classificadas clinicamente como ciandticas ou
acianoticas, de acordo com o grau de saturacdo de oxigénio no sangue. Um dos aspectos
que pode identificar a existéncia de cianose € a cor da pele, que causa uma descoloracdo
azulada da cor de pele causada pelo baixo nivel de oxigénio no sangue, enguanto
quando tal ndo se verifica a coloracéo da pele é normal e o paciente é considerado como
acianotico (Nousi & Christou, 2010).
Neste sentido, nos pacientes com cardiopatias cianoticas verifica-se “...uma desaturagdo
do oxigénio arterial causado por um desvio do sangue venoso sistémico para a
circulagdo arterial” (Brickner, Hillis & Lange, 2000a, p.334). No caso das cardiopatias
congeénitas ciandticas, é necessaria intervencdo cardiaca para que o0 paciente possa viver
até a idade adulta, sendo que a Tetralogia de Fallot e o Sindrome de Eisenmenger sao as
causas mais frequentes de cardiopatia ciandtica (Brickner et al., 2000a).
As cardiopatias congénitas cianoticas podem desenvolver complicacBes como disfuncéo
renal e, sobretudo nas formas mais graves, podem apresentar uma eritrocitose com
caréncia de ferro, bem como baixa contagem de plaquetas, que apenas em casos muito
raros pode originar sangramentos significativos (Foster et al., 2001; Singh, 2008).
Uma complicacdo frequente nos pacientes com cardiopatias congénitas é a hipertensdo
pulmonar. Devido a um aumento do fluxo sanguineo ou da resisténcia pulmonar, existe
um aumento da pressdo arterial pulmonar, sendo que o aumento do fluxo sanguineo
pode ser causado pelas alteragfes estruturais obstrutivas. Para avaliar se um paciente
com hipertensdo pulmonar grave pode ser submetido a uma correc¢do cirlrgica, €
necessario ter em conta os fluxos e as resisténcias pulmonares e sistémicas (Kasper et
al., 2006).

Flavio Teixeira 4
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Seguidamente, irdo ser descritos sucintamente cada um dos principais tipos de
cardiopatias congénitas; para as cardiopatias congénitas cianoticas, a Tetralogia de
Fallot, Atrésia Tricuspide, Anomalia de Ebstein, Transposi¢do das Grandes Artérias,
Sindrome de Eisenmenger e Ventriculo Unico; por seu turno, para as cardiopatias
congénitas acianoticas irdo ser descritos o Defeito Septo Atrial, Defeito Septo
Ventricular, Arteriose do Ducto Patente, Estenose da Aorta, Estenose Pulmonar e
Coarctacéo da Aorta.

A Tetralogia de Fallot é caracterizada por quatro componentes, mais concretamente,
“...comunicacdao ventricular desalinhada, obstrucao do trato de saida do ventriculo
direito, aorta cavalgada sobre a comunicacgdo interventricular e hipertrofia do ventriculo
direito” (Kasper et al., 2006, p.1456). Durante a infancia, sdo identificados casos de
taquipneia ou hiperpneia, sendo que ha um agravamento da cianose e em alguns casos,
perdas de consciéncia, acidentes vasculares cerebrais ou até a morte (Morgan,
Guntheroth, Bloom & Fyler, 1965 cit in Brickner et al., 2000a). Enquanto adultos,
tendem a ter dificuldades quando realizam exercicio fisico e dispneia (Brickner et al.,
2000a).

A Atrésia Tricuspide € caracterizada por “atrésia da valvula tricuspide, comunicagao
interatrial e frequentemente hipoplasia do ventriculo direito e da artéria pulmonar
ipsilateral”, podendo ser salientada cianose grave devido & mistura de sangue venoso
pulmonar e sistémico no ventriculo esquerdo (Kasper et al., 2006, p.1456).

Na anomalia de Ebstein verifica-se um ... deslocamento inferior da valvula tricispide
para dentro do ventriculo direito devido a fixacdo anémala das cuspides valvulares”
(Kasper et al., 2006, p.1456). A anomalia de Ebstein pode ser caracterizada
clinicamente por insuficiéncia cardiaca grave no feto, arritmia supraventricular em
adolescentes ou adultos, ainda que no caso de adultos possa ser descoberto
acidentalmente pela auséncia de sintomas clinicos (Brickner et al., 2000a). Mesmo nos
casos em que a malformacéo é moderada, podem verificar-se arritmias e nos casos mais
graves existe um risco aumentado para morte subita, sobretudo quando associada a
situacdes de exercicio fisico (Graham, Bricker, James, & Strong, 1994).

Na Transposicéo das Grandes Artérias, a “... aorta surge numa posi¢ao anterior desde o
ventriculo direito e a artéria pulmonar surge do ventriculo esquerdo”, sendo que é
caracterizada por uma “... separacdo completa da circulagdao sistémica e pulmonar”.

(Brickner, et al., 2000a, p.337).
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Os pacientes com uma transposicdo completa registam cianose desde o momento do
nascimento e também taquipneia; neste tipo de cardiopatia congénita, a realizacdo de
intervencdo cirurgica é necessaria, de forma a que seja obtido um prognostico favoravel
(Brickner et al., 2000a).

O sindrome de Eisenmenger € caracterizado por “...comunica¢des amplas entre as duas
circulagdes no nivel aorticopulmonar, ventricular ou atrial e shunts bidireccionais ou
predominantemente direita-esquerda devidos a resisténcia elevada e hipertensdo
pulmonar obstrutiva” (Brickner, et al., 2000a, p.339). Estes pacientes podem sofrer
sincopes devido a um débito cardiaco desadequado, arritmias e, nos casos em que a
doenca ja esta num estado avancado podem surgir sintomas de insuficiéncia cardiaca,
podendo levar a morte (VVongpatanasin, Brickner, Hillis & Lange, 1998 cit in Brickner,
et al., 2000a).

O Ventriculo Unico pode ser caracterizado por uma abertura para a camara ventricular
Unica das duas valvulas atrioventriculares ou de uma valvula atrioventricular, sendo que
a sobrevivéncia até a idade adulta esta dependente de um fluxo sanguineo pulmonar
normal, da resisténcia pulmonar e de uma correcta funcdo ventricular (Kasper et al.,
2006).

No campo das cardiopatias congénitas aciandticas, € possivel descrever o Defeito do
Septo Atrial como um defeito que permite uma comunicagédo persistente entre ambos 0s
atrios (Graham et al., 1994). Sob o ponto de vista anatomico, “pode tomar a forma de
ostium secundum ao nivel da fossa ovalis, ostium primum na zona inferior do septo
atrial ou sinus venosus na zona do septo atrial superior” (Brickner, Hillis, & Lange,
2000b, p.256). Estes pacientes podem viver assintomaticos durante a infancia, sendo
que os pacientes com defeitos pequenos podem fazer desporto, contrariamente aos
pacientes cuja gravidade dos defeitos € maior (Graham et al., 1994).

O Defeito do Septo Ventricular, anatomicamente, “pode localizar-se em 70% dos casos
na por¢do membranosa do septo interventricular, 20% na por¢do muscular do septo, 5%
abaixo da valvula da aorta e 5% proximo da jungdo das valvulas mitral e tricuspide”.
(Graham & Gutgesell, 1995 cit in Brickner, et al., 2000b, p.257). O tamanho do defeito
e a resisténcia dos leitos vasculares sistémicos e pulmonares sdo determinantes para as
consequéncias fisiologicas do defeito do septo ventricular. No caso de adultos com
pequenos defeitos e pressdo arterial dentro dos valores normais sdo, geralmente,

assintomaticos, enquanto nos casos de adultos com defeitos significativos é
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recomendado o encerramento do defeito, através de intervencao cirurgica (Brickner et
al., 2000b).

Na Arteriose do Ducto Patente, é possivel observar que a “arteriose do ducto liga a aorta
descendente a artéria pulmonar esquerda”, sendo que “enquanto feto permite que o
sangue arterial pulmonar ignore os pulmdes que ndo se encontram expandidos e que
entre na aorta descendente para a oxigenagdo da placenta” (Brickner et al., 2000b, pp.
258-259). Este mecanismo normalmente fecha apenas apds o nascimento, mas tal ndo
ocorre durante a infancia, sendo que quando a arteriose do ducto patente é pequena ndo
ha sintomas a registar e 0 paciente pode viver uma vida normal. Ja quando tem um
tamanho moderado, sintomas como fadiga, palpitacbes ou dispneia podem surgir
durante a infancia ou a idade adulta. A correc¢do cirdrgica é recomendada em todos 0s
casos de arteriose do ducto patente, devido ao baixo nivel de risco associado (Brickner,
et al., 2000b).

A Estenose da Aorta, cuja incidéncia é superior no sexo masculino, € uma das
cardiopatias congénitas mais frequentes. “Nos pacientes em que existe uma valvula
aorta bicuspide, a valvula biclspide apresenta uma comissura Unica fundida e um
orificio excentricamente orientado. Ainda que a valvula deformada néo esteja estenotica
ao nascimento, esta sujeita a um stress hemodindmico anormal, que pode levar a um
espessamento e calcificacdo dos folhetos, o que pode levar a imobilidade” (Brickner et
al., 2000b, p.260). Ainda que os adultos que possam estar assintomaticos tendem a ter
uma vida normal, os sintomas mais frequentes da estenose da aorta sdo a angina de
peito, sincope e insuficiéncia cardiaca, sendo que quando surgem os sintomas, pode
estar associada uma baixa taxa de sobrevivéncia, pelo que a cirurgia de substituicdo da
valvula é altamente recomendada (Brickner et al., 2000b).

A Estenose Pulmonar é a “forma mais comum de obstrucao isolada do trato de saida do
ventriculo direito” (Kasper et al., 2006, p.260). A obstrucdo do trato de saida do
ventriculo direito pode correr a nivel supravalvular, valvular ou subvalvular, sendo que
a estenose valvular pulmonar tende a surgir isoladamente, ainda que possa estar
associada a outros defeitos, como o defeito do septo ventricular. Nesta obstrucéo, os
folhetos valvulares sdo finos e flexiveis, estdo presentes as trés clspides e as comissuras
encontram-se fundidas, para que durante a sistole ventricular a valvula toma um formato
de capula com um pequeno orificio central (Brickner et al., 2000b). Para determinar a
evolucdo clinica, € mais importante a gravidade da lesdo obstrutiva, a funcdo sistolica

do ventriculo direito e a competéncia da vélvula trictspide, do que a localiza¢do do
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estreitamento. Em casos de maior gravidade € possivel destacar dores no peito, dispneia
ou um aumento da fadiga quando em situagcdes de esforgco, enquanto nos casos mais
leves os adultos se sintam frequentemente assintomaéticos (Brickner et al., 2000b;
Kasper et al., 2006).

A Coarctacdo da Aorta pode ser definida como sendo um estreitamento da luz da aorta,
mais frequente no segmento distal a origem da artéria subclavia esquerda, proximo a
insercdo do ligamento arterial (Brickner et al., 2000b; Kasper et al., 2006). Como
sintomatologia mais frequente é possivel destacar cefaleias, tonturas, epistase, membros
frios, hipertensdo nos membros superiores, palpitacbes e as complicagdes mais
frequentes séo endiocardite infecciosa, acidentes vasculares cerebrais, ruptura da aorta,
hipertensdo, arteriosclerose coronaria prematura e insuficiéncia cardiaca (Brickner et al.,
2000b; Kasper et al., 2006).

Num estudo realizado na Europa que avaliou as admissdes de urgéncia em alguns
servigos hospitalares, foram obtidos alguns dados que podem ser considerados
importantes para situar estas patologias. Desde logo, a média de idades dos pacientes
situou-se nos 31.8 + 13.6 anos, com uma variancia de idades entre os 16 e 0s 71 anos. Ja
0 tipo de cardiopatias congénitas que registaram um maior nimero de admissées (58%)
foram Tetralogia de Fallot, Ventriculo Unico e Transposicio das Grandes Artérias,
sendo que 70% dos pacientes ja tinha realizado pelo menos uma intervencdo cirdrgica,
com destaque para 6% dos pacientes que ja tinham realizado mais de trés intervencdes
cirargicas. Como motivo das admissfes, com 66% as complicacBes cardiacas foram o
motivo principal (dos quais as arritmias (37%) e insuficiéncia cardiaca aguda (26%)
foram os motivos principais de admissdo a nivel cardiaco) (Kaemmerer et al., 2008).

Viver com uma Cardiopatia Congénita — Evolucéo e Implicacfes

Antes da década de 80, a sobrevivéncia de criangas com cardiopatias congénitas
complexas até a idade adulta representava um desafio, que muito dificilmente conseguia
ser alcangado na sua plenitude. Devido a novas técnicas e instrumentos, esta realidade
foi mudando gradualmente, o que levou a uma diminuicdo significativa da mortalidade
(Wernovsky, 2006).

Com os avancos verificados no tratamento das cardiopatias congénitas nas ultimas
décadas, tem sido registado um aumento da esperanca média de vida destes doentes,
sendo que na actualidade, entre 85 a 90% das criangas que nascem com algum tipo de

cardiopatias conseguem viver até a idade adulta. Assim, e uma vez que a eficacia dos
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tratamentos tem subido exponencialmente, o ndmero de adultos com cardiopatias
congénitas estd também a aumentar. Neste sentido, é estimado que esta populacdo
aumente aproximadamente 5% por cada ano (Brickner et al., 2000b; Claessens et al.,
2005; Hoffman & Kaplan, 2002; Simko, 1999).

Do total da populacdo de adultos com cardiopatias congénitas, pode ser feita uma
divisdo dessa populacdo em quatro grupos: adultos que nunca realizaram cirdrgicas
cardiacas; adultos que realizaram cirurgias cardiacas e ndo necessitam de uma
reintervencdo cirurgica; adultos que realizaram cirurgia paliativa com ou sem
antecipacdo de uma cirurgia reparativa e adultos inoperaveis, tendo como Unica
alternativa um transplante (Perloff, 1991 cit in Lane, Millane & Lip, 2003).

Ainda que a cirurgia neonatal e pediatrica ndo corresponda a uma cura da cardiopatia,
pode ser garantia uma melhor qualidade de vida a estes pacientes, mesmo tendo em
conta que a grande parte das intervencdes cirurgicas estdo associadas lesdes residuais ou
sequelas que podem exigir cuidados médicos ao longo da vida. Além disso, também
pode ser necesséria terapia medicamentosa ou, em alguns casos, novas cirurgias no
futuro (Simko, 1999).

Tendo em conta os resultados atingidos com as intervencdes cirurgicas, cada vez ha
uma maior tentativa em melhorar a esperanga e a qualidade de vida, no sentido de
possibilitar uma vida cada vez mais préxima do normal, com cada vez menos
constrangimentos originados pela doenca cardiaca. Assim, tem sido relatado que os
pacientes com cardiopatias congénitas tendem a ver como dificuldades ndo apenas a
doenca cardiaca por si s6, mas também as questdes ligadas a qualidade de vida e aos
aspectos psicossociais (Loup et al., 2009).

Além disso, os acontecimentos de vida sdo também um dos causadores de distress
psicolégico, sendo que quanto maior é a exposi¢cdo a um acontecimento de vida, maior
tende a ser o risco de distress psicoldgico ou de doenca. Tal facto também se verifica no
caso dos pacientes com cardiopatias congénitas, uma vez que sdo uma populagdo que
exige bastantes cuidados, associados a todo um quadro que pode ser articulado aos
procedimentos médicos e diagnosticos, bem como a intervencdes cirdrgicas e, também,
as restricdes que sdo impostas ao paciente (Tak & McCubbin, 2002).

O efeito da cardiopatia nos familiares também pode ser considerado. Num estudo
realizado com pais, foram reportados ansiedade, depressdo e falta de esperanca, bem
como somatizagdo (Bellinger & Newburger, 2010). Os pais ou cuidadores podem

também estar limitados a varios niveis, como sendo acompanhar os filhos as consultas,
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monitorizar e acompanhar as suas actividades e controlar a medicacéo dos filhos, sendo
que estes factores também podem ser considerados como possiveis stressores (Davis,
Brown, Bakeman & Campbell, 1998).

Um dos aspectos que parece ter maior influéncia na qualidade de vida dos pais é o nivel
socioecondmico, sobretudo se este for baixo (Goldbeck & Melches, 2006).

No que diz respeito a realizacdo de cirurgias, estes pacientes tendem a delinear esta
etapa como sendo uma mudancga na sua vida, fazendo um ponto de clivagem entre o
antes e o depois da cirurgia. A realizacdo de cirurgias tende também a produzir
mudancas nas suas vidas, mesmo sendo este um procedimento que acarreta sempre
algum risco mas, ao qual, os pacientes estdo dispostos a relegar para segundo plano,
uma vez que os ganhos podem ser significativos, seja a nivel da sua capacidade de fisica
ou até numa diminuicdo da sensibilidade a pequenos acontecimentos de vida
(Claessens, et al., 2005).

Viver com uma cardiopatia congénita implica também ter uma percepcdo sobre o
futuro, uma vez que as suas expectativas vao ter um efeito sobre os comportamentos e
as decisdes para o futuro, como escolher uma carreira ou casar. Para 0s pacientes com
cardiopatias congénitas moderadas ou complexas, existe uma menor probabilidade para
que consigam viver 0os mesmos anos de vida quanto a populacdo saudavel, sendo que
estes pacientes sentirem que podem viver mais, pode ser visto como uma negacdo da
sua condi¢do ou simplesmente falta de informacéo (Reid et al., 2006).

No entanto, este grupo de pacientes tende a prever a sua esperanca de vida mediante 0s
relatos dos outros, bem como da evolugdo dos procedimentos médicos. Além disso,
também tendem a influenciar a sua percepc¢do de vida, de acordo com o seu estado de
salde, bem como dos seus comportamentos, sendo que a percepcao das complicagdes
do seu estado de salde também tendem a influenciar os comportamentos de salde.
(Ross & Mirowsky, 2002; Weinstein & Klein, 1997 cit in Reid et al., 2006).

Os pacientes que apresentam um pior estado de satde tendem também a prever que a
sua vida ira ser mais curta, uma vez que se comparam com 0S pares que sao saudaveis e
por sentirem que a sua salde é pior enquanto sdo mais novos, sentem que nao vao viver
uma vida tdo longa (Reid, et al., 2006).

Esta percepcdo sobre o futuro € uma constante na vida destes pacientes, uma vez que é
possivel relatar sentimentos de ansiedade e medo perante o futuro, estando presentes
medos como o agravar da sua condi¢do de salide ou medo da morte. Estes pacientes

sentem que estes medos e receios existem para os recordarem da sua doenca, sobretudo
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nos momentos em que se sentem mais desabilitados pelas consequéncias da cardiopatia,
como por exemplo, apds uma situacdo de esforco (Berghammer, et al., 2006).

Possuir uma cardiopatia congénita também implica uma adaptacdo pessoal importante,
ja que muitas vezes estes pacientes tém de lidar com perdas desenvolvimentais
importantes, como sendo as reprovacdes, bem como com a falta de controlo sobre as
possiveis mudancas no seu funcionamento fisico. Estes pacientes podem ter de ajustar a
identidade e de terem de viver uma vida marcada pelo misto da dependéncia dos outros
e 0 desejo da sua propria independéncia. Também a questdo de ter enfrentar as questdes
da morte, sobretudo devido a possibilidade de ter de viver uma vida mais curta, devem
estar presentes e colocadas em jogo no desenvolvimento normal do paciente com

cardiopatia congénita (Foster et al., 2001).

As dificuldades em viver com uma Cardiopatia Congénita
Ainda que os resultados apontados pela literatura sobre dificuldades mais especificas
que os pacientes com cardiopatias congénitas podem enfrentar sejam um pouco
contraditérios, existem alguns aspectos mais globais que é possivel identificar nesta
populacdo. Desde logo, uma das necessidades mais frequentes destes pacientes € a da
realizacdo de intervencdes cirlrgicas. Com as intervencdes, os pacientes tendem a ficar
com marcas corporais visiveis, que podem traduzir-se em cicatrizes ou outras alteracdes
morfologicas, que podem ser motivadoras de preocupacbes com a imagem corporal
(Kovacs et al., 2005).
Além das cicatrizes, também a questdo da coloracdo azul da pele pode ser uma
dificuldade para estes pacientes (Foster et al., 2001). Dificuldades como falta de ar,
cansaco, dores no peito e nas pernas ou tonturas sdo também reportadas quando estdo a
ser realizados exercicios fisicos, sendo que também sdo descritas dores de cabeca,
sobretudo como efeitos secundarios da medicacdo (Birks, Sloper, Lewin & Parsons,
2006).
Frequentemente, as criancas com cardiopatias congénitas tendem a sentir ansiedade e/ou
depressdo, devido as necessidades frequentes de internamentos, bem como pelas
limitagdes impostas pela doenca e também pela necessidade de fazerem uma medicacgao
diaria e regular (Nousi & Christou, 2010).
As cardiopatias congénitas também podem estar associadas a multiplas anomalias
congeénitas ou alteragdes nos cromossomas, 0 que pode estar na origem de atrasos no

desenvolvimento, sendo que também as questBes genéticas associadas a cardiopatia
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congénita podem causar alteracbes no fluxo sanguineo cerebral e/ou na oxigenacdo, o
que pode originar efeitos adversos no sistema nervoso central do feto (Wernovsky,
2006).

Existe ainda a possibilidade de estes pacientes apresentarem uma estatura mais baixa,
devido a atrasos de crescimento. Mesmo depois de adultos, as questdes relacionadas
com baixa estatura sdo muitas vezes reportadas por estes pacientes (Green, 2004).

N&o sdo apenas as questdes relacionadas com o0 corpo que parecem preocupar este
grupo de pacientes. Tambem a nivel social, existem dificuldades que ndo podem ser
desvalorizadas.

Desde logo, esta populacdo é marcada por elevados niveis de dependéncia e protecgdo
por parte dos pais, sobretudo nos primeiros anos de vida mas que se mantém mesmo
com o passar dos anos. A preocupacdo dos pais, que se mantém frequentemente
hipervigilantes sobre a condicdo fisica do filho com cardiopatia congeénita, tende a ser
considerada uma postura que promove a dependéncia. Os pais, ao perceberem a doenga,
tendem a criar um “mundo protector” que proteja o filho das agruras da cardiopatia,
tentando esconder ou ignorar a cardiopatia e limitando ou compensando as limitacdes
que v&o sendo encontradas. E também frequente que os pais tendam a restringir as suas
actividades fisicas, mesmo que a cardiopatia congénita seja leve. Este facto faz com que
a independéncia do adolescente ou jovem adulto esteja comprometida ou, pelo menos,
dificultada, o que faz com que alguns objectivos e aquisicdes préprias de algumas
etapas de desenvolvimento ndo sejam conseguidas durante o periodo normativo. Mesmo
o adolescente ou jovem adulto tende a “resistir” a sua independéncia, ainda que sinta
medo de nédo conseguir tornar-se independente (Kovacs et al., 2005; Nousi & Christou,
2010).

Desde logo, nos casos em que o diagnostico é realizado ao nascimento ou no periodo
neonatal, ha também uma perturbacdo no processo normal de vinculacdo entre mée e
filho, podendo influenciar o tipo de vinculagdo, ja que o tempo de separacdo entre mae e
filho durante a hospitalizacdo pode ser elevado (Maunder & Hunter 2001 cit in
Daliento, Mapelli, & Volpe, 2006).

A vinculacdo é importante para o evoluir do quadro clinico da crianga com cardiopatia
congénita, uma vez que uma crianga com um tipo de vinculagdo seguro consegue
melhorias mais significativas, comparativamente com uma crianga com uma vinculagao

insegura (Daliento, et al., 2006).
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O momento em que a familia recebe e percebe o diagnostico do seu mais recente
elemento é também um momento dificil. Desde logo, e uma vez que a maioria dos
pacientes com cardiopatias congénitas é diagnosticado no periodo neonatal ou nos
primeiros anos da infancia, a familia tem de debater-se ndo apenas com 0 processo
normativo da chegada de um novo elemento ao seio familiar, mas também com a tensao
provocada pelo diagnéstico de uma doenca cronica (Green, 2004).

Esta tensdo ndo é apenas provocada pelo diagnoéstico mas sobretudo com todas as
implicacdes da doenca; “os procedimentos de diagnostico, as intervengdes medicas e
cirurgicas, a percepc¢do da crianca ser vista como diferente, problemas sociais, restricdes
para o desporto, incerteza e prognéstico da doenga sdo também identificadas como
fontes de stress” (Gudmundsdottir et al., 1996; Morelius et al., 2002; Tak & McCubbin,
2002 cit in Green, 2004, p.282). As hospitalizagdes também tém um impacto na vida
dos pacientes, sobretudo se decorrerem na infancia ou adolescéncia, em que o impacto €
mais significativo do que se ocorrer na idade adulta (van Rijen et al., 2004).

Ainda que esta populacdo ndo possua um risco acrescido de psicopatologia, existe a
probabilidade de um em cada cinco pacientes poderem debater-se com um problema
mental significativo, sendo que os aspectos como as hospitalizacdes, cirurgias,
procedimentos médicos invasivos ou mesmo as consultas de follow-up regulares podem
ser causadores de um distress adicional, sobretudo se ja existir uma perturbacao
emocional de base (Foster et al., 2001).

Também as relacGes com o grupo de pares ou com 0s seus colegas da mesma idade
podem ser consideradas mais dificultadas. Desde logo, por terem frequentemente de
faltar as aulas, ndo conseguem ter uma integracdo plena nas actividades escolares,
podendo estar na origem de sentimentos de isolamento ou rejeicdo (Kovacs, et al.,
2005).

Na verdade, o impacto da cardiopatia tende a ser superior durante a infancia ou no
periodo correspondente ao jovem adulto, uma vez que existem medos muito presentes,
seja de rejeicdo ou incompreensdo, 0 que leva a que tenham muitas reservas em
partilhar a sua condi¢cdo médica com os colegas (Claessens et al., 2005).

Durante a adolescéncia, uma das limitacfes mais importantes a nivel fisico prende-se
com falta de resisténcia, que faz com que tenham de fazer pausas mais frequentes
durante os desportos ou escolher outro tipo de actividades. Esta realidade tende a fazer
com que se sintam a parte do grupo de pares, o que condiciona o leque de op¢Oes que se

vislumbram nesta faixa etaria. Como consequéncia destas limitagbes na interac¢do a
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nivel social, podem surgir sentimentos de deslocamento social, o que pode fazer com
que se sintam com mais medo de sair de casa sem os pais (McMurray et al., 2001).
Dependendo das idades, mas sobretudo na infancia e adolescéncia, pode haver uma
maior falta de tolerancia e de empatia entre pares, podendo ser excluidos da maioria das
actividades. Tal realidade pode, no entanto, ser causada por uma excessiva protec¢do
por parte dos colegas que impedem os pacientes de executar outras tarefas, como por
exemplo, levantar pesos (McMurray et al., 2001).

Além das limitacdes a nivel de interacgdo com o grupo de pares, o rendimento escolar é
também afectado, devido aos longos periodos de tempo associados aos tratamentos. Sao
também observadas algumas dificuldades com maior frequéncia durante as aulas que se
prendem com a percep¢do, cumprimento e 0s passos necessarios sobre como cumprir as
tarefas, bem como questdes relacionadas com a gestdo do tempo (Nousi & Christou,
2010).

As suas capacidades académicas podem também ser afectadas por factores como as
faltas as aulas, baixa qualidade dos professores, problemas de atencdo durante a aula e
no contexto de sala de aula, distress emocional e dificuldades de comunicacdo. Pode
também ser durante o periodo escolar que sobressaiam as primeiras dificuldades na
crianca, ja que no periodo pré-escolar as dificuldades podem ser subtis (Gerdes &
Flynn, 2010).

Durante o progresso nos estudos, 0s adolescentes ou jovens adultos podem debater-se
com dificuldades como baixo desempenho, dificuldades de aprendizagem, problemas de
comportamento e hiperactividade ou défice de atencdo, reprovacBes, poucas
capacidades de socializacdo, baixa auto-estima e, em casos menos frequentes,
delinquéncia (Wernovsky, 2006).

Os pacientes com cardiopatias congénitas parecem também ter uma maior propensao
para hiperactividade ou défice de atencéo, caracterizada por comportamentos como falta
de atencdo, distrair-se facilmente com outros estimulos, dificuldade em manter a
atencdo para uma tarefa ou um nivel elevado de actividade. Estes sintomas tendem a
manifestar-se sobretudo antes da entrada na escola, sendo que factores como as
intervengdes cirargicas podem aumentar o risco de hiperactividade e défice de atencéo
(Gerdes & Flynn, 2010).

As dificuldades com que os pacientes com cardiopatias congenitas se debatem durante o
periodo de escolaridade, podem fazer com que concluam os estudos mais cedo, 0 que

pode ter como consequéncia um baixo nivel de escolaridade. Este facto também podera
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revelar-se como um factor de dificuldade acrescida para conseguir um emprego
satisfatorio, além de que um empregador pode ficar reticente em dar trabalho a uma
pessoa com potenciais perturbagdes fisicas (Daliento et al., 2006).

A questdo do emprego € também uma questdo sensivel para esta populacdo. Um dos
estudos que avaliou a questdo da empregabilidade nesta populacdo destacou que 0s
homens tém uma menor propensdo a conseguirem um emprego a tempo total do que a
tempo parcial, sendo que a gravidade da cardiopatia é também um factor importante a
nivel de emprego. Ja no caso das mulheres, o padrdo de empregabilidade é semelhante a
populacdo geral (Geyer, Norozi, Buchhorn, & Wessel, 2009). Num estudo de
Kaemmerer, Tintner, Konig, Fritsh, Sechtem & Hopp (1994) cit in Fekkes et al. (2001),
0s participantes assumiram que a cardiopatia congénita teve uma influéncia negativa na
escolha de um emprego bem como o seu desempenho desportivo, uma vez que 60% dos
pacientes ndo se sentiam saudaveis.

Os pacientes com cardiopatias congénitas também poderao sentir dificuldades a nivel do
casamento, uma vez que hd uma maior propensdo a que vivam com 0S Seus pais ou
familiares, do que a casarem ou coabitarem com um outro significativo (Green, 2004).
Ainda que a gravidez ndo seja contra-indicada para estes pacientes, ter filhos pode
também estar associado a situagdes de risco. Desde logo, podem verificar-se
complicagdes como “...baixa classe funcional materna, cianose, obstrugdo do tracto de
saida do ventriculo esquerdo, disritmias de dificil controlo e disfungdo miocardial”
(Foster et al., 2001; Siu et al., 1999 cit in Green, 2004, p.282). Ainda assim, em casos
de defeitos cardiacos leves ou moderados, a gravidez ndo apresentou sequelas a longo
prazo por ser bem tolerada, ainda que nos casos dos defeitos mais complexos deve
haver uma monitorizacdo mais frequente ou mesmo a gravidez pode ser desaconselhada
(Somerville, 1998 cit in Kovacs et al., 2005).

Como lidar com uma Cardiopatia Congénita?
As estratégias de coping sdo muito importantes nesta populagdo. Desde logo, ndo pensar
na cardiopatia € uma das respostas mais frequentes, sobretudo em criangas, sendo que é
também junto dos mais novos que se encontram atitudes muito positivas face a doenca.
Conhecerem a sintomatologia associada a cardiopatia € também uma forma muito
frequente de lidar com a doenca, j& que por conhecerem sintomas que ja

experienciaram, podem sentir que 0s novos sintomas vao passar (Birks et al., 2006).
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Outra das estatégias utilizadas é conhecer os seus proprios limites, mais concretamente,
saber 0 que conseguem fazer e evitar outras situacbes que possam eventualmente
induzir sentimentos de preocupacdo (McMurray et al., 2001).

Entre homens e mulheres existem diferentes formas de lidar com a cardiopatia
congénita. Desde logo, os homens tendem a procurar o suporte social para partilhar os
sentimentos com maior frequéncia e expressam sentimentos de raiva e desagrado com
menos frequéncia. J& as mulheres, optam por padrdes mais negativos e tém formas de
lidar com os eventos negativos menos adequadas, sendo que tendem a evitar mais 0s
problemas e procuram menos o apoio social (van Rijen et al., 2004).

O suporte social € um dos elementos mais importantes para uma adaptacdo mais
positiva a cardiopatia congénita. Ainda asssim, num estudo de van Rijen, et al. (2004), é
possivel verificar que os pacientes com cardiopatias congénitas relatam menos
interaccdes a nivel do suporte social, mesmo que as diferencas entre o suporte social
esperado e recebido sejam menos significativas, quando comparadas com um grupo de
referéncia. Por este motivo, os autores referem que estes pacientes tendem a sentir-se
mais independentes, uma vez que ndo parece procurarem muito suporte emocional
quando tém de resolver problemas, podendo tal ser interpretado como uma resposta a

proteccao que o meio social tende a dar a estes pacientes (van Rijen, et al., 2004).

Qualidade de Vida — Conceitos e Resultados
A qualidade de vida (QoL) tem sido amplamente explorada pela literatura, ainda que a
definicdo deste conceito ndo relina um consenso na literatura. A qualidade de vida pode
ser vista como um constructo multidimensional, tendo em conta quatro dominios: fisico,
cognitivo, funcionamento social e emocional. Grootenhuis, Koopman, Verrips, & Last
(2007); Meeberg (1993) cit in Simko (1999) define a qualidade de vida como “sentir
uma satisfacdo com a vida em geral, a capacidade mental de avaliar a sua prdpria vida
como satisfatéria ou de outra forma, um estado de sadde fisica, mental, social e
emocional determinada pelo individuo e uma avaliacdo objectiva através de outra
pessoa que reforca que as suas condigOes de vida sdo adequadas e ndo ameagam a sua
vida” (Meeberg, 1993 cit in Simko, 1999, p.3). Segundo este autor, para haver
qualidade de vida tem, necessariamente de haver vida e um estado de consciéncia,
sendo que a qualidade de vida tem como “consequéncias a satisfacdo, felicidade e

estado de bem-estar”.
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Ja de acordo com 0 WHOQOL Group (1994) cit in Canavarro et al. (2007, p.77), a
qualidade de vida é a “percep¢ao do individuo sobre a sua posi¢do na vida, dentro do
contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais esté inserido e em relacdo aos seus
objectivos, expectativas, padroes e preocupagoes” (WHOQOL Group, 1994 cit in
Canavarro et al., 2007, p.77).

Na verdade, e uma vez que a qualidade de vida é nédo ¢ estavel ao longo do tempo, pode
considerar-se como sendo uma dimens&o temporal (Daliento et al., 2006).

O estado de saude, que é também um factor com influéncia na qualidade de vida, pode
ser considerado o resultado entre o bem-estar e a doenca, bem como de aspectos como
as alteracdes fisiologicas sentidas pela pessoa ou a sensacdo de controlo da doenca
(Marino, Uzark, Ittenbach, & Drotar, 2010). Ja o estado funcional relaciona-se com a
capacidade de executar as tarefas em varios contextos de vida (Stein & Jessop, 1990 cit
in Marino et al., 2010).

Entre o estado funcional e o estado de saude pode ser identificada uma relacéo, uma vez
que o estado de saude influencia o estado funcional que, consequentemente, tem um
efeito sobre a qualidade de vida (Marino et al., 2010).

Quando se pretende avaliar a qualidade de vida e, uma vez que a saude é um indicador
de qualidade de vida, foi introduzido o conceito de Health-Related Quality of Life —
HRQoL ou qualidade de vida relacionada com a salde, quando é analisado o impacto
gue uma doenca ou tratamento médico tem na qualidade de vida do individuo
(Grootenhuis et al., 2007; Nousi & Christou, 2010). Também a qualidade de vida
relacionada com a saude pode ser distinguida do estado de salde, uma vez que se
focaliza no impacto emocional das limitagdes no estado de satde (Fekkes et al., 2001).
Este conceito de qualidade de vida relacionada com a satde pode, portanto, ser aplicado
a pacientes com cardiopatias congénitas.

No estudo da qualidade de vida em doentes com cardiopatias congénitas, foi possivel
encontrar resultados muito distintos. Desde logo, um dos estudos refere que a qualidade
de vida de criancas com cardiopatias congenitas nao apresenta grandes diferencas
comparativamente com um grupo de controlo de criangas sem cardiopatias congenitas
(Laane et al., 1997 cit in Krol et al., 2003).

Por seu lado, Krol et al. (2003) afirmam que as criangcas com cardiopatias congenitas
apresetam uma pior qualidade de vida relacionada com a sadde nos dominios do

funcionamento motor e da autonomia. Ja no que diz respeito a gravidade da cardiopatia,

Flavio Teixeira 17



“Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias Congénitas”

ndo foram encontradas diferencas significativas entre grupos no que diz respeito a
qualidade de vida relacionada com a saude.

Num outro estudo de Spijkerboer et al. (2006) foi possivel verificar resultados em
criancas significativamente mais baixos de qualidade de vida relacionada com a saude,
nos dominios funcionamento motor e cognitivo e funcionamento emocional positivo. Ja
na faixa etaria compreendida entre os 8 e o0s 15 anos, nédo se verificam diferencas entre
os dois grupos em analise (8-11 e 12-15 anos), excepto a nivel do funcionamento motor.
No que diz respeito as diferencas entre sexos bem como a nivel dos diferentes
diagnosticos cardiacos, também nao foram encontradas diferencas significativas entre
grupos.

Também Simko & McGuinnis (2003) cit in Green (2004) observaram em adultos com
cardiopatias congénitas uma qualidade de vida significativamente inferior
comparativamente com um grupo de controlo saudavel, bem como problemas nos
dominios fisico e psicossocial.

Nos estudos de Fekkes et al. (2001); Moons et al. (2005) foi verificado que a familia foi
um dos factores mais importantes para a qualidade de vida dos pacientes com
cardiopatias congénitas, seguido do trabalho, amigos, saude e tempo livre. O tipo de
cardiopatia também parece ndo influenciar os aspectos mais importantes para a
qualidade de vida dos pacientes.

Quando comparados com a populacdo normal, no estudo de Lane, Lip & Millane (2002)
cit in Green (2004), os adultos que realizaram intervenc@es cirdrgicas obtiveram uma
qualidade de vida inferior, bem como uma pior percep¢do de salude e um pior
funcionamento fisico. J& no que diz respeito aos adultos cuja cardiopatia ndo era
passivel de ser corrigida cirurgicamente, revelaram uma qualidade de vida inferior a
populacéo geral.

Grootenhuis et al. (2007) num estudo realizado com criancas entre 0os 8 e 0os 11 anos
encontraram diferencas entre grupos de criancas com cardiopatias congénitas e criancas
saudaveis, nomeadamente, a nivel do funcionamento motor, autonomia, funcionamento
cognitivo, funcionamento social e emogdes positivas.

Goldbeck & Melches (2006) encontraram também diferencas no que diz respeito a
gravidade da cardiopatia, onde os participantes com cardiopatia complexa revelaram
pior qualidade de vida, comparativamente com aqueles que tem cardiopatias moderadas

ou menores. Os pais destes pacientes também percepcionam uma pior qualidade de
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vida, quando existe também stress a nivel social ou a cardiopatia € complexa ou
moderada.

Também no estudo de Uzark et al. (2008) cit in Marino et al. (2010), foi verificada pior
qualidade de vida a nivel fisico e psicossocial quando a cardiopatia era mais complexa.
Ja outros autores referem piores resultados a nivel da qualidade de vida para um grupo
com sintomatologia cardiaca, comparativamente ao grupo sem sintomatologia e também
pior qualidade de vida durante a idade adulta (Resch et al, 1996; Jefferies et al, 2004 cit
in Goldbeck & Melches, 2006).

Moons et al.(2009) destacam também num estudo com 490 pacientes que a maior parte
desta populagéo (78,1%) apresentava uma boa qualidade de vida, 20,1% uma qualidade
de vida moderada e apenas 1,8% uma fraca qualidade de vida. Foi também observado
que o grupo de pacientes que reportou uma boa qualidade de vida, apresentava um nivel
educacional superior aos outros grupos, bem como os estudantes. Ja os pacientes que se
encontravam desempregados ou com limitagGes reportaram com maior frequéncia uma
qualidade de vida moderada ou fraca.

Também no mesmo estudo foi possivel verificar que os pacientes que apresentavam
instabilidade cardiaca ou uma pior classe funcional, também reportaram pior qualidade
de vida, sendo que variaveis como o sexo, idade, estado civil, diagnostico principal, tipo
de tratamentos ou as complicagdes néo se revelaram como influenciadoras da qualidade
de vida (Moons et al., 2009).

Num estudo de Loup et al. (2009), os pacientes com cardiopatias congénitas revelaram
melhores ou semelhantes resultados de qualidade de vida geral, quando comparados
com a populagéo geral, tendo em conta a mesma idade e género. A idade ndo se mostrou
como uma variavel com influéncia na qualidade de vida geral, ainda que tenha
produzido diferencas ao nivel da saude geral, vitalidade e funcionamento psicossocial.
Ja quando avaliado o numero de cirurgias realizadas, ndo foi observada uma pior
qualidade de vida, uma vez que 0s pacientes que realizaram uma ou mais cirurgias ndo
apresentaram uma qualidade de vida muito inferior a obtida nos pacientes que ndo
necessitaram de uma nova intervencao cirdrgica.

Ja num outro estudo, foi observado que a qualidade de vida dos pacientes com
cardiopatias congénitas € significativamente reduzida, comparativamente com a
populacdo normal, sobretudo a nivel do dominio fisico e no dominio da Qualidade de
Vida Geral do WHOQOL-BREF, enquanto também se verificam diferencas nos
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dominios psicoldgico e social mas ndo com uma diferenca tdo expressiva (Rose et al.,
2005).

Num outro estudo, foram encontrados melhores resultados de qualidade de vida
relacionada com a salude em pacientes sem dificuldades sociais, a nivel do
funcionamento social, actividades diarias, vitalidade, humor depressivo, dor e
sexualidade, quando comparados com a populacdo geral. Mesmo nos pacientes com
dificuldades sociais, a qualidade de vida encontra-se ao nivel daquela observada na
populacéo geral (Fekkes et al., 2001).

Landolt, Buechel, & Latal (2008) encontraram uma qualidade de vida relacionada com a
salde mais baixa do que o grupo de referéncia nos dominios do funcionamento social e
emocional, existindo também uma tendéncia para pior qualidade de vida a nivel das
funcionamento motor basico, funcionamento cognitivo e autonomia. Ainda assim,
foram encontrados melhores resultados no que diz respeito ao dominio fisico,
comparativamente com o grupo de referéncia. Neste estudo, os rapazes obtiveram
melhor qualidade de vida do que as raparigas, sendo que aspectos como o diagndstico
de uma cardiopatia ciandtica, duracdo da hospitalizacdo, necessidade de medicacao,
qualidade das relacGes familiares também se revelaram como factores que influenciam a
qualidade de vida.

Aspectos como atrasos de desenvolvimento, dificuldades académicas e perturbagdes no
comportamento, quando verificadas em simultaneo, representam um dos aspectos de
morbilidade mais importantes e que podem afectar a qualidade de vida dos pacientes
com cardiopatias congeénitas que se encontram em idade escolar (Wernovsky, 2006).

O nivel educacional dos pais também é considerado um aspecto capaz de influenciar a
qualidade de vida destes pacientes. Um baixo nivel educacional pode estar associado a
um atraso ou a negacao na procura de ajuda médica o que, consequentemente, pode
levar a um agravar da condicdo médica da crianca, até porque a questdo do tempo é
muito importante no tratamento das cardiopatias congénitas, uma vez que, com 0 passar
do tempo podem surgir outras complicagcbes a nivel do sistema circulatério ou
respiratorio (Nousi & Christou, 2010).

Também um baixo nivel socioecondémico pode estar relacionado com uma pior
avaliacdo na qualidade de vida, ndo apenas da crianca mas também da familia, que
frequentemente se debate com dificuldades financeiras devido as frequentes

hospitalizacOes e deslocagdes para o hospital (Nousi & Christou, 2010).
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Num estudo com criangas com cardiopatias congeénitas entre 0s 5 e os 18 anos de idade
foram obtidos resultados inferiores a popula¢édo normal no que diz respeito qualidade de
vida a nivel fisico, ainda que as diferencas nos resultados ndo tenham sido elevadas. Ja a
nivel psicossocial, ndo foram encontradas diferencas entre os grupos. Esta populacao
avaliada relatou também mais problemas a nivel da ansiedade e de problemas de
aprendizagem (Walker, et al., 2004).

Num outro estudo, foi verificado que os pacientes com cardiopatias complexas ou
moderadas apresentaram piores resultados a nivel de funcionamento fisico e emocional.
No que diz respeito a dor corporal, 0s pacientes com cardiopatias congénitas relevaram
melhores resultados, quando comparados com o grupo de controlo, enquanto nos
pacientes com cardiopatias complexas obtiveram resultados inferiores em dominios
relacionados com a percepc¢do de saude e funcionamento social. J& no que diz respeito a
salde mental, ndo foram observadas diferencas significativas quando comparados 0s
pacientes com cardiopatias congénitas e o grupo de controlo (Vigl et al., 2011).

Neste sentido, importa compreender se a existéncia de cardiopatia é um factor com uma
marcada influéncia na qualidade de vida, bem como quais as variaveis que jogam um

papel importante nesta dimensao.
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Capitulo Il — Objectivos

E possivel destacar o objectivo principal deste estudo que consiste em avaliar a
qualidade de vida dos adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas com e
sem intervencdo cirurgica. Além deste objectivo mais global, é possivel destacar outros
objectivos mais especificos, relacionados com as varidveis que foram avaliadas neste
estudo, no sentido de compreender quais os efeitos que sdo observaveis e que se
reflectem na qualidade de vida dos pacientes.

Neste sentido, importa avaliar e perceber as diferencas entre as seguintes variaveis e

subgrupos, mais concretamente:

a) Os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas apresentam pior

percepcao de qualidade de vida:
= Comparativamente com a populacao geral Portuguesa;
= Quanto maior for a gravidade da cardiopatia;
= Quanto mais graves forem as lesdes residuais;
= Quando tém de recorrer a terapia farmacologica;
» Quando realizaram intervencdes cirdrgicas;
= Quanto maior for o nimero de intervencdes cirdrgicas;
= Com cardiopatias congénitas ciandticas;
» Quando tém diagnostico psiquiatrico;

» Quando tém pior suporte social, independentemente da gravidade da cardiopatia;
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» Quando apresentam uma competéncia fisica limitada;

= Quando revelam um percurso escolar insatisfatério.

b) Existem diferencas no que diz respeito a percepcdo da qualidade de vida em

adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas:

= Entre Géneros;

= Entre Grupos Etérios.

c) Existem diferencas entre géneros no que diz respeito ao suporte social em

adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas.
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Capitulo Il —= Métodos

Caracterizacao da Populagao
A populacdo deste estudo foi constituida por 74 pacientes com um diagnostico de
cardiopatia congénita, 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 (+ 3.86), sendo que a
variacdo de idades alternava entre 0s 12 e 0s 26 anos.
No que diz respeito ao estado civil dos participantes, 69 encontravam-se solteiros, 2
eram casados, 1 divorciado e 2 viviam numa unido de facto. No momento da entrevista,
48 dos participantes eram estudantes, 20 possuiam um emprego a tempo total ou parcial
e 6 encontravam-se desempregados.
Ja no que concerne as habilitacdes literarias, 9 tinham concluido o segundo ciclo, 27 o
terceiro ciclo, 33 o ensino secundario e 5 tinham obtido um grau universitario. Durante
0 percurso escolar, 38 participantes relataram ter reprovado pelo menos 1 ano, sendo
que a média de reprovaces situou-se em torno dos 1.74 anos (+ 0.86).
No que diz respeito ao tipo de cardiopatia congénita, 45 participantes possuiam uma
cardiopatia congeénita ciandtica, enquanto em 29 a cardiopatia congénita era acianotica.
A nivel da gravidade da cardiopatia congénita, esta era complexa em 27 participantes,
moderada em 13 e menor em 34. Ja a nivel da severidade de lesdes residuais, 4
apresentavam lesbes residuais graves, 18 moderadas e 52 leves. No que concerne a
existéncia de limitagcBes fisicas, 31 apresentavam algum tipo de limitacdo fisica
enguanto 43 nao possuiam qualquer limitacdo.
Quanto ao tipo de patologia cardiaca, num namero elevado de pacientes, além do
diagnostico principal, existiam outras cardiopatias a registar. Neste sentido a
distribuicdo € feita da seguinte forma: Transposicdo das Grandes Artérias (8
participantes; 4 dos quais apresentavam ainda um Defeito do Septo Ventricular, 1
Estenose da Aorta, 1 Estenose Pulmonar e 2 Coartacdo da Aorta), Tetralogia de Fallot
(26), Coartacdo da Aorta (4, além dos 2 ja referidos), Defeito do Septo Ventricular (10,
1 apresentava adicionalmente Interrup¢do 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), Estenose da Aorta (1),
Estenose Pulmonar (6), Ventriculo Unico (2 participantes; 1 tinha também Atresia
Pulmonar e 1 Estenose Pulmonar), Arteriose do Ducto Patente (2), Ventriculo Direito
de Dupla Saida (1), Anomalia de Ebstein (3) e Atresia Pulmonar (3). Foi observado que
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do total dos participantes deste estudo, existia um namero relativamente elevado de
pacientes com um diagnostico principal combinado com outras doencas cardiacas.

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 o0s 3 e 0s 6 anos de idade.

No que diz respeito a idade em que foi realizada a primeira intervencao cirurgica, para
0s participantes que foram submetidos a este tipo de intervengdes, 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 os 3 e 0s 6 anos de idade e 3 entre 0s
6 e 0s 12 anos.

A nivel da presenca de psicopatologia, 17 participantes (23% do total de participantes)
revelaram pelo menos um tipo de psicopatologia durante a sua vida, sendo que esta
incidéncia de psicopatologia se distribuiu da seguinte forma: 1 participante revelou
Personalidade Ciclotimica, 11 participantes revelaram Perturbacéo Depressiva Minor ou
Major, 2 Perturbacdo de Panico, 2 Perturbacéo de Ansiedade Generalizada e 1 Sindrome

Maniaco.

Critérios de Incluséo e Critérios de Exclusao

Para poderem participar neste estudo, foram tidos em conta alguns critérios importantes.
Desde logo, além da obrigatoriedade de um diagnostico de cardiopatia congénita,
tinham de manter uma monitorizacdo regular e frequente no Hospital de S&o Jodo da sua
cardiopatia congénita, nos servigos de Cardiologia ou Cardiologia Pediatrica. Também
necessitavam de possuir um nivel educativo basico, que permitisse uma correcta leitura
e compreensdo de todas as questdes de forma autdnoma e que ndo implicasse a presenca
de terceiros, que poderiam influenciar ou enviesar as respostas. Outro dos critérios de
inclusdo diz respeito a idade dos participantes que teria de ser igual ou superior a 12
anos até uma idade igual ou inferior a 26 anos. Todos os pacientes tinham também de
possuir registos médicos e actualizados.

Todos os pacientes que ndo possuissem estas condi¢Oes estariam impossibilitados de
participar neste estudo. Além disso, os pacientes com malformagdes extracardiacas
associadas ou cromossomopatias também foram excluidos deste estudo, pelas
dificuldades inerentes a sua colaboracdo e que se revelavam como obstaculos aos

critérios de inclusdo.
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Instrumentos de Avaliacao
Para a realizacdo deste estudo, foram utilizados quatro instrumentos, mais
concretamente, uma ficha identificatoria, uma entrevista semi-estruturada, uma
entrevista psiquiatrica estandardizada (SADS-L) e um questionario de qualidade de vida
denominado WHOQOL-Bref. Todos o0s instrumentos apresentados tiveram a
particularidade de terem sido aplicados num Gnico momento temporal.
Na ficha identificatoria, constava todo o perfil demogréfico de cada participante, mais
concretamente, 0s seus elementos pessoais, como o estado civil, nivel de estudos e
profissdo, além de constarem todos os elementos relativos a histdria clinica do
participante, como o diagndstico e a sua gravidade, tipo de cardiopatia, descricdo das
cirurgias realizadas, lesdes residuais e a necessidade de terapia farmacologica.
A entrevista semi-estruturada aplicada abordava areas como o suporte social, ambiente
familiar, limitacdes funcionais, percurso escolar e auto-conceito. Tendo em conta estas
areas, eram analisados ndo apenas 0s aspectos pessoais de cada individuo, mas também
a relacdo que o diagndstico de cardiopatia poderia exercer sobre 0s variados aspectos da
sua vida. Esta entrevista € composta por 38 questbes, que variam entre opcbes de
resposta multipla e resposta curta.
A entrevista psiquiatrica estandardizada SADS-L (Schedule for Affective Disorders and
Schizophrenia - Lifetime Version) tem o objectivo de apresentar um diagndstico clinico
de perturbacdes psiquiatricas, sendo que uma das especificidades desta entrevista é de
abarcar toda a vida da pessoa, até ao momento em que a mesma foi aplicada ao
participante.
A SADS-L foi desenvolvida no sentido de fazer um registo dos episddios de doenca,
ndo apenas no momento da aplicacdo mas também como sendo retrospectivo, ou seja,
abordado todo o passado do paciente (Leboyer et al., 1991). Além disso, foi um dos
instrumentos mais usados para dos casos de desordens afectivas ou esquizofrenia
(Merikangas et al., 1989; Weissman et al., 1986 cit in Leboyer et al., 1991).
A SADS-L, enquanto entrevista semiestruturada, foi desenvolvida para auxiliar os
clinicos no processo de estabelecimento de diagndsticos, sendo composta por questdes
gue abarcam diversas areas e também outras perguntas mais alargadas, cujo objectivo é
de auxiliar o entrevistador a decidir o diagnéstico (Hesselbrock, Stabenau, Hesselbrock,
Mirkin, & Meyer, 1982).
Na SADS-L, surgem questfes numa grande diversidade de areas, como por exemplo,

perturbacdes de ansiedade ou péanico, perturbacdes do humor, questdes sobre abuso de
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substancias, saude fisica, entre muitos outros, sendo que cada uma das areas comeca
com algumas perguntas iniciais. Caso as respostas sejam afirmativas, o entrevistador
continua a fazer questdes relativas a essa perturbacdo, caso sejam negativas e néo
preencham com o0s critérios iniciais, 0 entrevistador pode passar para 0 campo da
perturbacao seguinte. (Mirzamani, 2005)

Nesta entrevista, as questdes surgem através de uma estrutura hierarquica a nivel de
diagndstico, para que o entrevistador possa passar questdes caso 0s critérios para um
diagnostico principal ja tenham sido preenchidos. A SADS-L, além de permitir uma
analise dos disturbios passados e presentes, também refere a idade em que surge um
diagndstico, o nimero de episodios, a duracdo do episddio mais longo ou do episddio
actual e a idade do ultimo episodio (Hesselbrock et al., 1982).

No estudo de Hesselbrock et al. (1982), a SADS-L revelou bons niveis de fidelidade e
validade. Também a fidelidade avaliada por Andreasen et al (1981) cit in Mirzamani,
(2005) se revelou adequada, bem como a validade no estudo de Hasin & Grant (1987)
cit in Mirzamani, (2005).

O WHOQOL-Bref é um questionario para a avaliacdo subjectiva da qualidade de vida,
que pode ser aplicado quer a individuos saudaveis, bem como a doentes com qualquer
tipo de patologia. (Canavarro, et al., 2007)

Este questionario € composto por 26 questdes, com resposta do tipo likert, podendo a
cada questdo ser atribuida uma classificacdo entre 1 e 5. O valor 5 corresponde ao valor
mais elevado, exceptuando nas questBes 3, 4 e 26, que estdo formuladas negativamente
e onde o valor 5 corresponde ao valor mais baixo.

O WHOQOL-Bref estad organizado em quatro dominios da qualidade de vida, mais
concretamente, o Fisico (questdes 3, 4, 10, 15, 16, 17 e 18), Psicologico (questdes 5, 6,
7,11, 19 e 26), Relacdes Sociais (questdes 20, 21 e 22) e Ambiente (questdes 8, 9, 12,
13, 14, 23, 24 e 25). Além destes dominios, existe um indicador global denominado
Qualidade de Vida Geral, sendo composto pelas duas primeiras questdes.

Para este estudo, foram calculados os resultados médios de cada dominio, tendo sido
transformados em resultados globais, entre 0 e 100. Todos os dados relativos a esta
prova, mais concretamente, o manual de utilizador e a sintaxe para cota¢do da prova em

portugués podem ser obtidos em http://www.fpce.uc.pt/saude/whogolbref.htm.

No que diz respeito a precisdo deste instrumento, mais concretamente, a nivel da
consisténcia interna, foram verificados valores de aceitaveis de alfa de Cronbach em

todos os dominios, mais concretamente, 0.79 no conjunto dos dominios. Quando
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analisados individualmente, registam 0.87 no dominio fisico, 0.84 no dominio
psicologico, 0.64 no dominio das relagBes sociais e 0.78 no ambiente, sendo que quando
consideradas as 26 perguntas, o alfa de Cronbach é de 0.92. Este instrumento também

obteve bons resultados a nivel da sua validade (Canavarro et al., 2007).

Procedimento

A recolha de todos os dados obedeceu a algumas especificidades, nomeadamente, 0s
pacientes foram abordados antes ou depois da consulta médica agendada no hospital.
Nesta etapa, foram explicados todos os detalhes acerca dos objectivos da investigacao e
0s pacientes eram convidados a participar. No sentido de serem incluidos no estudo, a
cada paciente era exigido que concordasse com a sua participacdo, tendo para o efeito
de completar um termo de consentimento informado. Apos a aceitacdo, era iniciada a
aplicacdo dos instrumentos ja descritos.

Para este estudo ser realizado, foi solicitado e aceite o consentimento do Conselho de
Etica do Hospital, sendo que esta autorizacio garante que todas as directivas incluidas
nas convencgdes internacionais sobre os direitos dos pacientes foram respeitadas durante

o desenrolar deste estudo.

Desenho
Todos os instrumentos de avaliacdo foram aplicados num Unico momento. Os dados
clinicos dos pacientes foram recolhidos retrospectivamente, de acordo com os registos
clinicos de cada paciente. Para o efeito, foi importante a colaboracdo da equipa médica

de cada servi¢o em causa.

Analise dos Dados
Para a andlise estatistica de todos os dados obtidos foi usado o software IBM Social
Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 19.0. Foi utilizado o teste t de Student
para as variaveis paramétricas, bem como o teste do Qui-Quadrado e teste de Mann-

Whitney para as variaveis ndo paramétricas.
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Capitulo IV — Resultados

Neste capitulo encontram-se os resultados obtidos através dos instrumentos utilizados.
Nas tabelas 1, 2 e 3 € possivel observar a caracterizacdo da populacdo de acordo com as

variaveis demograficas, psicopatologia e clinicas, respectivamente.

Demograficas
Variaveis Caracterizacao
Género 41 Homens; 33 Mulheres
Idade Dos 12 aos 26 anos (média=18,76 + 3,86)
69 Solteiros
Estado Civil osados.

2 a viver em unido de facto

Ocupacio 48 Estudantes
bac 20 Trabalhadores a tempo total ou parcial
6 Desempregados

Segundo Ciclo =9
Grau Obtido Terceiro Ciclo = 27

Ensino Secundario = 33
Grau Universitario = 5

Reprovagdes (S/N) Sim = 38; Nao = 36

Média de Reprovacoes 1.74 + 0.86

Tabela 1 — Caracterizacdo da populagéo de acordo com as variaveis demograficas.

Psicopatologia

Variaveis Caracterizagao

Presenca de Psicopatologia Com = 17; Sem = 57

Personalidade Ciclotimica = 1

Perturbacdo Depressiva (Minor ou Major) = 11
Diagnostico Perturbagdo de Panico = 2
Perturbacdo de Ansiedade Generalizada = 2

Sindrome Maniaco = 1

Tabela 2 - Caracterizacdo da populagdo de acordo com a variavel psicopatologia.
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Clinicas
Variaveis Caracterizacao
Cianoticos/Aciandticos Ciandticos = 45; Aciandticos = 29.
Gravidade da Cardiopatia Complexa = 27; Moderada = 13; Menor = 34.
LimitagOes Fisicas Com = 31; Sem = 43.
Gravidade das Lesoes Severas = 4; Moderadas = 18; Leves = 52.
Residuais
Periodo neonatal = 40
Idade de Diagndstico Até1a. =28
Entrele3 =3
Entre3e6 =3

Periodo neonatal = 2
Atéla. =24
Entrel1e3 =15
Entre 3e 6= 16
Entre6e 12=3

Idade da Primeira

Intervencgao Cirdrgica

TGA=8(+DSV=4EA=1;EP =1, CoA =2); TF = 26; CoA =
Tipo de Cardiopatia 4; 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 populagdo de acordo com as varidveis 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.

Foi também realizada uma caracterizacdo da amostra, tendo em conta os diversos
dominios da qualidade de vida. Na tabela 4 figuram os valores médios obtidos em cada
um dos dominios, tendo sido comparados com os valores de referéncia para a populagéo
Portuguesa.

Quando comparados com a populacdo Portuguesa (Vaz Serra et al., 2006), os
participantes da nossa amostra revelaram uma melhor percepcao de qualidade de vida,

mais concretamente, nos dominios Relagdes Sociais e Ambiente.
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Dominios da Qualidade de Vida M (VR) DP t P
Fisico 75,29 (77,49) 13,516 -1,400 0,166
Psicoldgico 73,34 (72,38) 13,924 0,590 0,557
Relacbes Sociais 74,91 (70,42) 16,573 2,333 0,022
Ambiente 70,65 (64,89) 13,209 3,754 0,000
QoL Geral 72,47 (71,51) 15,89 0,518 0,606

Tabela 4 - Médias e desvio padrédo para os quatro dominios da Qualidade de Vida e Qualidade de Vida Geral. QoL = Qualidade de

Vida; VR = Valores de Referéncia da Populagdo Portuguesa; DP = Desvio Padréo; t = t de Student; p = nivel de significancia.

Na tabela 5 encontram-se os resultados dos diversos dominios da qualidade de vida,
quando comparando 0s participantes que apresentavam cardiopatias congeénitas
complexas e cardiopatias congénitas moderadas ou menores. Quando comparados estes

subgrupos, ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre eles.

CcC CC Moderadas
Complexas ou Menores
(N=27) (N=47)

Dominios da QualidadedeVida M DP M DP t p
Fisico 15,53 2,367 16,34 2,003 -1,559 0,123
Psicoldgico 15,77 1,972 15,66 2,383 0,200 0,842
Relacbes Sociais 16,54 2,768 15,66 2,551 1,391 0,169
Ambiente 14,84 2,259 15,57 2,005 -1,451 0,151

M M u p
QoL Geral 34,85 39,02 706,000 0,396

Tabela 5 - Teste t de Student t para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral, no que diz
respeito a gravidade da cardiopatia congénita. CC = Cardiopatias Congénitas; QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio

Padrdo; t = t de Student; u = u de Mann-Whitney; p = nivel de significancia.

No que diz respeito a gravidade das lesdes residuais, ainda que ndo tenham sido
encontradas diferencas entre subgrupos, uma significancia de 0,055 sugere que 0s
individuos com lesdes residuais leves tendem a percepcionar uma melhor qualidade de
vida no dominio fisico, comparativamente com o grupo de individuos com lesdes

residuais graves ou moderadas.
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Lesoes Residuais Lesoes
Graves ou Residuais
Moderadas Leves
(N=23) (N=51)
Dominios da Qualidade de M DP M DP t
Vida P
Fisico 15,33 2,410 16,37 1,982 -1,952 0,055
Psicoldgico 15,23 2,460 1591 2,108 -1,207 0,231
Relagbes Sociais 16,12 2,746 1592 2,629 0,290 0,772
Ambiente 15,07 2,488 1541 1,943 -0,638 0,526
M M u p
QoL Geral 33,70 39,22 674,000 0,280

Tabela 6 - Teste t de Student t para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral, no que diz
respeito a gravidade das lesdes residuais. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padrdo; t = t de Student; u = u de
Mann-Whitney; p = nivel de significancia.

No que diz respeito a utilizacdo de terapia farmacoldgica, foi possivel verificar uma
melhor percepcdo de qualidade de vida no dominio das relacbes sociais, nos

participantes sem recurso a terapia farmacolégica.

Com Terapia Sem Terapia
Farmacoldgica Farmacologica
(N=40) (N=34)
Dominios da

Qualidade de Vida M DP M DP E P
Fisico 15,91 2,291 16,20 2,023 -0,567 0,572
Psicoldgico 15,54 2,589 15,88 1,733 -0,650 0,518
RelacOes Sociais 15,37 2,784 16,71 2,315 -2,226 0,029
Ambiente 15,22 2,276 15,41 1,940 -0,394 0,695

M M u p
QoL Geral 34,42 41,12 803,000 0,158

Tabela 7 - Teste t de Student t para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral, no que diz
respeito a presenca ou auséncia de terapia farmacoldgica. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padrdo; t = t de

Student; u = u de Mann-Whitney; p = nivel de significancia.

No que diz respeito a presenca ou auséncia de intervencdes cirargicas, foi possivel
observar que os individuos que ndo foram submetidos a qualquer intervencao cirlrgica,
demonstraram melhor qualidade de vida nos dominios fisico e relagdes sociais, bem

como no dominio da qualidade de vida geral.
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No entanto, ndo foi possivel verificar diferencas significativas de qualidade de vida,

com o namero de intervengdes cirdrgicas.

Com Sem
Intervencoes Intervencoes
Cirargicas Cirargicas
_ (N=60) (N=14)

QuaDI?t;‘;g;O: ed\a;ida N oL N bl t P
Fisico 15,81 2,224 17,06 1,567 -1,989 0,050
Psicoldgico 15,46 2,304 16,71 1,557 -1,928 0,058
Relacdes Sociais 15,69 2,634 17,24 2,409 -2,012 0,048
Ambiente 15,14 2,207 16,04 1,525 -1,443 0,153

M M u p
QoL Geral 35,12 47,71 563,000 0,037

Tabela 8 - Teste t de Student t para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral, no que diz

respeito a realizagéo de intervencdes cirtrgicas. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padrdo; t = t de Student; u=u

de Mann-Whitney; p = nivel de significancia.

Até 2 Mais de 2
(N=38) (N=36)
Dominios da Qualidade deVida M DP M DP t p

Fisico 16,51 2,039 15,61 2,212 -1,815 0,074

Psicoldgico 15,85 2,565 15,55 1,879 -0,571 0,570

RelacOes Sociais 16,31 2,893 15,67 2,390 -1,053 0,296
Ambiente 15,72 1,826 1591 2,314 -1,667 0,100

QoL Geral 16,11 2,025 15,11 2,893 -1,724 0,089

Tabela 9 - Teste t de Student para os quatro dominios da Qualidade de Vida e QoL Geral, no que diz respeito ao nimero de

intervengdes cirurgicas. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padrdo; t = t de Student; p = nivel de significancia.

N&o foram encontradas diferencas estatisticamente significativas de qualidade de vida,

no que diz respeito a presenca ou auséncia de cianose.

Cianoticas
(N=45)

Acianéticas

(N=29)
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Dominios da QualidadedeVida M DP M DP t p
Fisico 15,72 2,126 16,55 2,157 -1,632 0,107
Psicolégico 15,71 2,090 15,68 2466 0,064 0,949
Relagdes Sociais 16,31 2,669 1547 2,578 1,339 0,185
Ambiente 1495 2,122 15,86 2,017 -1,844 0,069

M M u p
QoL Geral 38,08 36,60 626,500 0,761

Tabela 10 - Teste t de Student para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral, no que diz
respeito ao presenga ou auséncia de cianose. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padréo; t = t de Student; u = u de

Mann-Whitney; p = nivel de significancia.

A presenca de um diagnostico psiquiatrico também ndo se revelou como um factor
causador de diferente qualidade de vida, quando comparado com os participantes sem

registo de diagndstico psiquiéatrico.

Sem Com
Diagnéstico Diagnéstico
(N=57) (N=17)

Dominios d‘a;igaualidade de M DP M DP t p
Fisico 15,92 2,274 16,47 1,729 -0,921 0,360
Psicoldgico 15,83 2,218 15,25 2,272 0,936 0,353
Relacdes Sociais 16,12 2,469 15,53 3,221 0,801 0,426
Ambiente 15,33 2,135 15,24 2,115 0,156 0,877

M M u p
QoL Geral 36,84 39,71 522,000 0,610

Tabela 11 - Teste t de Student para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral, no que diz
respeito ao presenca ou auséncia de diagnostico psiquiatrico. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padrdo; t = t de

Student; u = u de Mann-Whitney; p = nivel de significancia.

No que diz respeito ao suporte social, foi possivel verificar que o suporte social tem
uma 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

concretamente, fisico, psicoldgico, relacbes sociais, ambiente e qualidade de vida geral.

Melhor Suporte Pior Suporte
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Social Social
(N=54) (N=20)
Dominios da Qualidade

de Vida M DP M DP t p
Fisico 16,52 2,011 14,77 2,083 3,287 0,002
Psicoldgico 16,16 2,167 14,45 1,935 3,094 0,003
Relagdes Sociais 16,62 2,143 14,27 3,145 3,669 0,000
Ambiente 15,70 1,901 14,25 2,348 2,725 0,008

M M u p
QoL Geral 41,52 26,65 323,000 0,005

Tabela 12 - Teste t de Student para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral , no que
diz respeito ao suporte social. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padrdo; t = t de Student; u = u de Mann-

Whitney; p = nivel de significancia.

A competéncia fisica também joga um papel importante na qualidade de vida, sendo que
os individuos com uma competéncia fisica satisfatoria apresentam melhor qualidade de
vida nos dominios fisico, psicolégico e qualidade de vida geral, comparativamente com

os individuos que apresentam limitacGes na sua competéncia fisica.

Competéncia Fisica Competéncia Fisica

Limitada Satisfatoria
(N=31) (N=43)
Dominios da
Qualidade de Vida - 20 - 2 E P
Fisico 15,23 2,141 16,64 2,000 -2,910 0,005
Psicoldgico 15,09 1,908 16,14 2,357 -2,046 0,044
Relagbes Sociais 15,61 2,753 16,25 2,570 -1,018 0,312
Ambiente 14,79 2,113 15,68 2,064 -1,807 0,075
M M u p
QoL Geral 28,44 44,03 947,500 0,001

Tabela 13 - Teste t de Student t para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral , no que
diz respeito a competéncia fisica. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padrdo; t = t de Student; u = u de Mann-
Whitney; p = nivel de significancia.

Também foram encontradas diferencas na relacdo entre o percurso escolar e a qualidade

de vida, sendo que os individuos que revelaram um percurso escolar satisfatério
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apresentam melhor qualidade de vida nos dominios fisico, ambiente e qualidade de vida
geral, bem como uma tendéncia para uma melhor qualidade de vida no dominio

psicologico.

Percurso Escolar Percurso Escolar
Satisfatorio Insatisfatorio
’ (N=48) (N=26)

qumenwiga M %P M op &
Fisico 16,42 2,192 15,36 1,968 2,045 0,045
Psicoldgico 16,06 2,218 15,03 2,127 1,950 0,055
Relagdes Sociais 16,15 2,327 15,67 3,185 0,752 0,455
Ambiente 15,73 2,210 14,52 1,708 2,413 0,018

M M u p
QoL Geral 40,98 31,08 457,000 0,046

Tabela 14 - Teste t de Student t para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral , no que
diz respeito ao percurso escolar. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padrdo; t = t de Student; u = u de Mann-

Whitney; p = nivel de significancia.

Quando avaliadas as diferencas de qualidade de vida entre géneros e 0s grupos etarios,

ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre os subgrupos em

andlise.
Masculino Feminino
(N=41) (N=33)

Dominios da Qualidade deVida M DP M DP t p
Fisico 15,92 2,241 16,21 2,084 -0,574 0,568
Psicoldgico 15,93 2,346 1541 2,073 0,987 0,327
Relagdes Sociais 15,74 2,472 16,28 2,863 -0,875 0,384
Ambiente 15,71 2,296 14,80 1,776 1,865 0,066

M M u p
QoL Geral 39,73 34,73 585,000 0,293

Tabela 15 - Teste t de Student t para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral, no que
diz respeito ao género. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padrédo; t = t de Student; u = u de Mann-Whitney; p =

nivel de significancia.

Dos 12a 18 Dos 19 a 26
(N=36) (N=38)
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Dominios da QualidadedeVida M DP M DP t p
Fisico 15,98 2,149 16,11 2,203 -0,239 0,812
Psicolégico 15,25 2,413 16,12 1,978 ~-1,702 0,093
Relagdes Sociais 15,89 2,919 16,07 2,400 -0,292 0,771
Ambiente 15,35 2,235 15,26 2,026 0,178 0,859

M u p
QoL Geral 34,61 40,24 788,000 0,234

Tabela 16 - Teste t de Student para os quatro dominios da Qualidade de Vida e teste de Mann-Whitney para a QoL Geral, no que diz

respeito aos grupos etarios. QoL = Qualidade de Vida; M = Média; DP = Desvio Padréo; t = t de Student; u = u de Mann-Whitney; p

= nivel de significancia.

Foram observadas diferencas entre géneros no que diz respeito ao suporte social. O sexo

feminino que revela melhor suporte social, enquanto é o sexo masculino que é

observado um pior suporte social.

Melhor Suporte Social Pior Suporte Social

(N=54) (N=20) =
N % N %
Masculino 25 61,0 16 39,0
6,71 0,017
Feminino 29 87,9 4 12,1

Tabela 17 - Teste de Qui-Quadrado para as diferencas entre género no que diz respeito ao suporte social.
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Capitulo V — Discusséo

ApO6s uma anélise cuidada dos resultados obtidos, importa reflectir um pouco sobre eles
e perceber em que sentido se podem relacionar com tudo aquilo que ja foi abordado
sobre esta tematica, bem como de que forma se podem ter tornado inovadores.

Desde logo, este estudo permitiu que fosse testado o impacto que as diferentes variaveis
demograficas, psicossociais e clinicas possam ter na percep¢do da qualidade de vida nos
pacientes com cardiopatias congénitas.

Até ao momento e, de acordo com o que foi possivel apurar nas diferentes bases de
dados de referéncia, ndo foi possivel encontrar outra publicacdo que tenha avaliado
todas estas variaveis em simultaneo, sendo que tal demonstra a importancia deste estudo
para ajudar uma populacdo com um rapido crescimento no mundo.

A gravidade da cardiopatia, realizacdo de cirurgias, lesbes residuais, presenca de
cianose, existéncia de psicopatologia, progresso nos estudos e no desempenho escolar e
académico, tamanho e funcionamento da rede de suporte social, competéncia fisica e
limitacbes sdo apenas algumas varidveis em andlise, no sentido de perceber se
contribuem para a resiliéncia ou se sdo prejudiciais para 0s pacientes com cardiopatias
congeénitas.

No nosso 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 relacbes sociais e
ambiente.

Curiosamente, num estudo realizado, foi observada uma qualidade de vida
significativamente reduzida, comparativamente com a populacdo 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 psicolégico e social mas nédo
com uma diferenca tdo expressiva (Rose, et al., 2005).

Ja quando analisados outros estudos publicados também revelaram um padréo
semelhante ao do nosso estudo, com uma melhor qualidade de vida nos pacientes com
cardiopatias congeénitas do que na populacdo normal (Fekkes et al., 2001; Moons et al.,
2005).

Existem, na verdade, algumas explicacbes para este facto. Um dos aspectos esta
relacionado com uma melhor qualidade de vida diz respeito ao facto dos pacientes
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compreenderem a sua doenca e as suas limitacGes. Assim, e enguanto sentem que
possuem o controlo do seu corpo, das expectativas e se conseguem cumprir com 0s
objectivos propostos, tendem a comparar-se com aqueles pacientes que se encontram
em situacOes similares e, consequentemente, a sentir-se bem consigo proprios (Moons et
al., 2009).

O diagnédstico da cardiopatia congénita €, muito frequentemente, realizado nos
primeiros anos de vida, o que promove a adaptagéo e a resiliéncia e faz com que sejam
desenvolvidas estratégias de coping. Na verdade, quando surge o diagnostico de uma
doenca cronica numa fase mais avancada da vida, as pessoas tendem a comparar 0
momento apos a noticia, com a vida antes de ser dada a noticia da doenca cronica. Uma
vez que a grande maioria dos pacientes com cardiopatias congénitas cresce com a
cardiopatia e com as suas limitacdes e, além disso, integra-a como uma parte sua desde
que se conhece enquanto pessoa. Esta realidade é muito diferente daquela vivenciada
pelos pais, que tem de enfrentar a noticia da cardiopatia congénita nos seus filhos. Além
disso, os pacientes com cardiopatias congeénitas tendem também a estabelecer crencas e
valores diferentes daqueles adoptados pela populacdo saudavel, porque sempre viveram
com a doenga (Moons et al., 2009).

As estratégias de coping que os pacientes criam, vao influenciar o processo de aceita¢do
da doenca e melhorar a qualidade de vida. No entanto, enquanto alguns pacientes
tendem a aceitar a doenca e a tentar dar um passo em frente para melhorar as suas vidas,
outros tendem a fechar-se em si prdprios e a negar a doenca, mesmo estando
conscientes que possuem a doenca e que tém de viver com ela (Berghammer et al.,
2006)

O facto de os participantes reportarem uma melhor qualidade de vida no que diz
respeito as relacbes sociais, pode estar relacionado com um maior suporte social
experienciado pelos pacientes, facto sugerido por alguns estudos (Goldbeck & Melches,
2006).

Além disso, os superiores resultados obtidos no dominio das relagdes sociais pode
dever-se ao facto de, no caso dos pacientes com cardiopatias menores, ainda que
possam sentir as limitacdes a nivel social, tendem a sentir-se mais satisfeitos devido ao
seu estado de saude ser razoavelmente bom e, como tal, tendem a vivenciar a sua satde

de forma mais positiva (Fekkes, et al., 2001).
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Também o facto de estes pacientes exigirem muitos cuidados faz com que origine um
ambiente familiar coeso e protector, que tende a favorecer a adaptacédo e a gerir o stress
de uma forma mais positiva.

Neste estudo, foi também verificado que quando comparados os subgrupos de pacientes,
a gravidade da cardiopatia, ndo se revelou como tendo um impacto na qualidade de
vida. Tais resultados também estdo de acordo com os resultados obtidos por Ternestedt
et al. (2001) e Krol et al. (2003).

Ainda assim, sdo distintos dos resultados apresentados por outro estudo, que encontrara
diferencas no que diz respeito a gravidade da cardiopatia, onde os participantes com
cardiopatia complexa revelaram pior qualidade de vida, comparativamente com aqueles
que tem cardiopatias moderadas ou menores. Nestes pacientes, a familia pode ter um
efeito importante caso esteja socialmente integrada e disponha dos recursos necessarios,
sendo que esta pode ser compensatdria das consequéncias das cardiopatias mais graves
(Goldbeck & Melches, 2006).

Também Uzark et al. (2008) cit in Marino et al. (2010), relataram uma pior qualidade de
vida a nivel fisico e psicossocial quando a cardiopatia era mais complexa. Na verdade,
ainda que ndo tenha sido reunido um consenso para esta relacdo, ha uma tendéncia para
a auséncia de relacdo entre a gravidade da cardiopatia e a qualidade e vida. (Kovacs, et
al., 2005)

No entanto, a necessidade de cirurgias e de terapia farmacoldgica, a gravidade das
lesGes residuais e as limitacGes fisicas mostraram um impacto negativo na qualidade de
vida. Por outro lado, um suporte social satisfatério e um bom desempenho escolar
parecem ter um papel positivo na adaptacao e satisfacao.

Foi possivel observar que, ainda que com uma significancia de 0,055, ha uma tendéncia
a que os individuos com lesdes residuais leves, percepcionem uma melhor qualidade de
vida no dominio fisico do que os individuos com leses residuais graves ou moderadas.
Na verdade, a existéncia lesdes residuais mais graves e de um quadro clinico mais
instavel sdo, por si sO, elementos indicadores de pior qualidade de vida (Moons et al.,
2009).

No presente estudo, foi também observado que com a auséncia de terapia
farmacologica, esta associada uma melhor qualidade de vida ao nivel das relagdes
sociais.

Na verdade, a administracdo de terapia farmacoldgica para a doenca cardiaca, pode estar

associada a uma maior gravidade da doenga, bem como a dificuldades a nivel emocional
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e comportamental (Spijkerboer et al., 2010). Os recorrentes internamentos e necessidade
de medicagdo, tornam muito usuais 0s sentimentos de ansiedade e depresséo
desenvolvidos nos pacientes com cardiopatias congénitas (Nousi & Christou, 2010).

No que diz respeito a presenca ou auséncia de cianose, ndo foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas. Num estudo realizado por Loup et al. (2009),
também ndo foram encontradas diferencas entre pacientes com cardiopatias congeénitas
ciandticas e aciandticas. Estes resultados sdo, no entanto, contraditrios com aqueles
apontados por Landolt, Buechel, & Latal (2008), que consideram a presenca de cianose
como um critério que pode influénciar a qualidade de vida.

Relativamente a realizacdo de intervencgdes cirdrgicas, os individuos que nao realizaram
qualquer tipo de intervencdo, obtiveram melhor qualidade de vida ao nivel fisico,
relacBes sociais e qualidade de vida geral.

A existéncia de intervenc@es cirtrgicas tem um efeito directo no paciente; de facto,
ainda que a grande parte dos pacientes com cardiopatias congénitas sujeitos a
correcgdes cirdrgicas tendam a conseguir um funcionamento normal nos varios vectores
da sua vida, sdo colocados em jogo alguns desafios desenvolvimentais nos casos em que
a cardiopatia possui uma gravidade complexa ou moderada. Mais concretamente, a
necessidade de correcgbes cirargicas ao longo do tempo, torna mais dificil o
planeamento a longo prazo do futuro dos pacientes (Foster, et al., 2001).

Além disso, a nivel fisico, os pacientes, usualmente, costumam possuir cicatrizes
corporais provenientes das cirurgias, dificuldades em lidar com a dor, bem como
sucessivas intervences cirurgicas e internamentos (Foster, et al., 2001).

O funcionamento cardiopulmonar esta também relacionado com as queixas reportadas a
nivel fisico, mais concretamente com as situac@es de dor e desconforto que 0s pacientes
relatam. Assim, nos casos em que é dado maior destaque as questdes psicologicas e
sociais ao nivel da qualidade de vida, o funcionamento cardiopulmonar perde algum
destaque na qualidade de vida do paciente, sendo que uma disfungédo cardiopulmonar
ndo é vista como preditora de uma sensacdo de restricdo psicoldgica ou social, o que
coloca em jogo as caracteristicas pessoais e sociais de cada paciente (Rose, et al., 2005).
No entanto, a questdo da dor pode ser entendida de uma outra forma, ja que os pacientes
com doencas cronicas podem mudar a sua perspectiva de dor, uma vez que esta
condicdo de saude pode ter aumentado a tolerancia a dor comparativamente com a

populagéo geral (Vigl et al., 2011).
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Ainda assim, a realizacdo de cirurgias € importante no melhoramento das condicdes
fisicas dos pacientes, o que pode levar a um menor impacto da doenca a nivel social
(Claessens et al., 2005).

A presenca de um diagnéstico psiquiatrico também néo se revelou como um factor com
influéncia na qualidade de vida. Na verdade, ainda que as questdes relacionadas com
hospitalizagcbes em idade precoce possam predizer alguns problemas comportamentais
ou emocionais, variaveis como o periodo pds-operatério ou a primeira cirurgia nao
parecem estar associadas com a existéncia de psicopatologia nestes pacientes (van Rijen
etal., 2004).

O suporte social revelou uma grande influéncia na qualidade de vida, ja que 0s
individuos com melhor suporte social apresentam melhor qualidade de vida em todos 0s
dominios avaliados, mais concretamente, fisico, psicoldgico, relacdes sociais, ambiente
e qualidade de vida geral.

De acordo com Kazak & Nachman (1991); Pattersin & Garwick (1993) cit in Tak &
McCubbin (2002), a presenca do suporte social pode explicar o motivo pelo qual em
alguns pacientes sdo vivenciadas situacdes de extremo stress mas que acabam por nédo
revelar elevados niveis de distress, sendo que Tak & McCubbin (2002) reforcam a
importancia do suporte social e das estratégias de coping enquanto reguladores do
impacto do stress.

Uma das primeiras fontes de suporte social que a crianca tem é a familia. Esta possui
uma funcéo de proteccdo na forma como € lidada a cardiopatia congénita (Goldbeck &
Melches, 2006). Ainda assim, pelas exigéncias associadas pelas criangcas com
cardiopatias congénitas, as familias tendem a possuir redes de suporte social mais
densas, associadas a elevados niveis de stress maternal (Kazak & Wilcox, 1984 cit in
Tak & McCubbin, 2002).

Na maioria das crianc¢as, o diagndstico da cardiopatia é realizado no periodo perinatal
ou durante o inicio da infancia, o que exige que a familia enfrente ndo apenas o
processo normativo correspondente a chegada de um novo elemento, mas também um
periodo de stress associado ao diagnéstico de uma doenca cronica, 0 que exige bastantes
cuidados com a crianga, maioritariamente no inicio da doenga (Green, 2004). Os pais
tendem a proteger em demasia os filhos, tentando que eles ndo assistam as conversas
com os medicos ou ndo revelando todas as informacdes sobre a doenca cardiaca, sendo
que, este comportamento de proteccdo pode diminuir a autonomia do paciente e

dificultar a sua prépria independéncia (Claessens, et al., 2005).

Flavio Teixeira 42



“Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias Congénitas”

Uma vez que, com relativa frequéncia, os pacientes se sentem excluidos ou se vém
impossibilitados de participar nas actividades e tarefas mais comuns para a sua idade, a
aquisicdo de uma rede de suporte social com o seu grupo de pares torna-se mais
complicada e dificil. Assim, o facto de se sentirem muito acompanhados pelos pais,
tende a restringir um pouco as suas actividades, como por exemplo, os passeios da
escola. Para ajudar nessas situacdes, o suporte dos amigos é de extrema importancia
para os pacientes, que afirmam necessitar de alguém que compreenda a sua condi¢do de
salide e os ajudem a enfrentar as tarefas diarias. O apoio dos amigos é visto como sendo
confiavel, uma vez que os pacientes com cardiopatias congénitas tém receio em
divulgar a sua condicdo médica, fora das relagcbes que sdo consideradas como sendo
préximas e confiaveis (Birks et al., 2006).

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 (Tak & McCubbin, 2002). Além disso,
é importante destacar o papel atribuido ao suporte social, uma vez que a percepcao da
disponibilidade de suporte social € muito importante para diminuir os efeitos do stress a
nivel dos problemas de salde, seja a nivel fisico ou psicoldgico. (Garwick et al., 1998
cit in Tak & McCubbin, 2002).

No presente estudo, foram observadas diferencas entre géneros ao nivel do suporte
social, tendo sido verificado um melhor suporte social no sexo feminino e pior suporte
social no sexo masculino. Foi observada uma tendéncia para que 0s pacientes se
relacionem com amigos do mesmo sexo, sentindo-se mais reticentes em expressar a sua
condicdo fisica a elementos do sexo oposto (Birks et al., 2006).

No que diz respeito a competéncia fisica, foi observado que os individuos que reportam
uma competéncia fisica satisfatoria, ttm melhor qualidade de vida nos dominios fisico,
psicolégico e qualidade de vida geral. Estes resultados podem ser comparados aos
resultados de Spijkerboer et al. (2006), que encontrou piores resultados a nivel do
funcionamento motor em criangas com cardiopatias congénitas.

Na verdade, devido a cardiopatia, muitos pacientes experienciam dificuldades a nivel
fisico, como sensacdo de falta de ar, cansaco, dores corporais, tonturas e desmaios, entre
outros sintomas, seja na realizacdo de exercicios fisicos como corrida, seja em subir
escadas (Birks, et al., 2006).
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Além disso, os pacientes com cardiopatias congénitas tendem a sentir-se excluidos em
actividades que envolvam esforcos intensos, identificando as limitagdes de ritmo e
resisténcia como causadores da sensacao de exclusdo, que tende a ser um resultado das
crencas e acgdes das outras pessoas para com os individuos doentes. Os pacientes,
normalmente, tendem a ser excluidos de actividades como desportos colectivos,
trabalho ou outras actividades que exijam uma maior interacc¢do social, uma vez que 0s
outros tendem a ser muito protectores, o que pode levar a alguma vitimizacdo dos
pacientes, tendo em conta os sinais fisicos observaveis. Para evitar estes sentimentos de
exclusdo, os pacientes tendem a desenvolver estratégias de coping, que Ihes permitam
enfrentar de uma forma mais positiva e que resulte em menos consequéncias negativas
para si proprios, sendo que alguns pacientes tendem a evitar algumas actividades ou
modificam a sua propria participacdo nas varias actividades (Fekkes, et al., 2001;
Foster, et al., 2001; McMurray, et al., 2001).

Estes factos explicam os motivos pelos quais os pacientes com menos limitacoes fisicas
tendem a percepcionar a sua qualidade de vida como sendo melhor do que aqueles que
tém uma capacidade fisica mais baixa.

Quando analisado o percurso escolar, foi possivel observar que 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. Como percurso escolar satisfatério, ndo foi tido em conta
apenas 0 numero de sucessos ou de reprovacdes, mas também se cada participante
terminou o periodo de escolaridade obrigatéria, bem como se conseguiu concluir o ciclo
que inicialmente se tinha proposto a frequentar.

De acordo com Moons, et al. (2009), possuir um baixo nivel educacional pode ser
considerado um factor associado com uma pior qualidade de vida.

Além disso, o desempenho escolar pode ser altamente afectado pela cardiopatia
congénita. De facto, a necessidade de hospitalizacdes e de restricdo das actividades com
os colegas, tornam mais dificil seguir um percurso escolar satisfatério, uma vez que ha
uma tendéncia para periodos de tempo prolongados em que as aulas ndo sdo
frequentadas. Além disso, a fadiga é observada com maior frequéncia, o que leva a que
muitas vezes os alunos tenham de abandonar as aulas antes do final do periodo diério
das actividades lectivas (Birks et al., 2006; Nousi & Christou, 2010).

O facto de possuirem um baixo nivel de qualificagdes, pode ser um entrave para a

obtencdo de um emprego que seja satisfatorio, além do facto de, em muitas situagoes,
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um empregador puder estar reticente em empregar um trabalhador com possiveis
limitacGes fisicas (Claessens et al., 2005; Daliento et al., 2006; Fekkes et al., 2001)
Além disso, conseguir um nivel mais elevado de qualificacGes pode ajudar a lidar com
as limitagcdes encontradas na procura de uma profissdo adequada mesmo tendo em conta
as suas limitacBes, mas também pode favorecer uma postura e adaptacdo positivas
perante a doenca (Vigl et al., 2011).

Nos casos em que se verifica a situacdo de desemprego no paciente, pode também
verificar-se um impacto na qualidade de vida sobretudo nos homens, sendo que este
impacto pode ser causado mais por factores como a baixa auto-estima ou diminuicdo
nos contactos sociais, do que propriamente pelas consequéncias econdémicas. (Grobe &
Schwartz, 2003 cit in Vigl et al., 2011).

Ainda assim, alguns pacientes sentem uma vontade intrinseca para provar que
conseguem sobreviver com as limitacbes que possuem e tentam obter melhores
resultados do que as pessoas saudaveis, chegando a alcancar niveis educacionais acima
da média da populacdo geral (Fekkes et al., 2001).

No entanto, é importante destacar que grande parte da populacdo que compds 0 nosso
estudo, ainda se encontra em idade escolar e a realizar estudos, pelo que pode explicar o
elevado nimero de participantes que reportam um percurso escolar satisfatorio.

Quando avaliadas as diferencas de qualidade de vida entre géneros, ndo foram
encontradas diferencas estatisticamente significativas entre os subgrupos em analise.
Spijkerboer et al. (2006) também ndo encontrou diferencas quando comparados ambos
0s géneros. Theunissen et al (1998) cit in Spijkerboer et al. (2006) também néo
conseguiram encontrar uma relacdo entre o género e a qualidade de vida, quando
analisada a populacéo geral.

Cubert et al. (2003) cit in Spijkerboer et al. (2006) referem que enquanto o sexo
masculino pode estar associado a resultados inferiores a nivel emocional e
comportamental, o sexo feminino estava associado a uma baixa percepc¢do de salde
geral. O sexo feminino também relatou um maior suporte emocional para a gestdo de
problemas que possam surgir, bem como de maior companheirismo comparativamente
com o sexo masculino (van Rijen, et al., 2004).

No entanto, mesmo estes factores ndo revelaram uma influéncia diferenciadora entre
géneros, no que diz respeito a qualidade de vida dos participantes neste estudo.

No que diz respeito as diferencas entre grupos etarios, ndo foram encontradas diferengas

entre grupos etarios, quando comparados 0s grupos 12-18 e 19-26 anos. Ainda que com
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as devidas limitacbes comparativas devido a idade da amostra ser inferior, também
Spijkerboer et al., (2006) ndo encontram diferencas, excepgao feita apenas a nivel de
funcionamento motor.

Neste sentido, os pacientes com cardiopatias congénitas revelam que, apesar das suas
limitacGes fisicas decorrentes da doenca, conseguem ter um desenvolvimento normativo
e viver uma vida normal, com algumas limitacfes que sdo suplantadas com recurso as

estratégias de coping que elaboraram.
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Capitulo VI — Concluséo

O objectivo principal desde estudo era de caracterizar a qualidade de vida em
adolescentes e jovens adultos com cardiopatias congénitas com, desde logo se revelou
tdo ambicioso quanto empolgante.

Com a colaboracdo de varios elementos do hospital, foi possivel seleccionar 74
pacientes com cardiopatias congénitas e que preenchessem 0s requisitos necessarios
para a participagao neste estudo.

Apesar da extensdo da prova e retirando algumas excepcdes pontuais em que nao
aceitaram participar ou nao pretenderam concluir o procedimento, os participantes
sempre se mostraram colaborantes e interessados, denotando ainda uma necessidade de
poderem expressar as suas dificuldades e angustias.

De facto, esta populacdo denotou uma necessidade bem marcada de ser ouvida e
auxiliada, ndo apenas sob o ponto de vista dos cuidados médicos mas também a nivel
psicoldgico, jA que em alguns casos era notdrio o efeito emocional que todos os
cuidados e exigéncias desta condicdo médica tinham nos pacientes, mas também nos
pais ou cuidadores que acompanhavam o paciente as consultas.

Como conclusdes importantes, € imperativo destacar o efeito que o suporte social tem a
nivel de todas as varidveis analisadas, bem como a nivel da resiliéncia. Desde logo,
mesmo vivenciando situacdes de extremo stress, uma boa rede de suporte social onde a
familia e os amigos proximos tém um papel fundamental, pode ser vista como um
elemento protector perante as dificuldades e asperezas de viver com uma cardiopatia
congeénita.

Ainda no suporte social, destaque para um melhor suporte social reportado pelo sexo
feminino, resultado a que ndo sera alheio o facto de o sexo feminino ter uma tendéncia a
estabelecer relacdes mais proximas emocionalmente com os elementos significativos,
ainda que revele uma tendéncia a procurar menos o suporte social.

Apesar de a populacédo ter revelado resultados elevados a nivel de sucesso escolar, é
imperativo destacar que uma boa parte da populagéo constituinte deste estudo ainda se
encontra a estudar. Ainda assim, também foi observado que durante o periodo escolar e,
dependendo das dificuldades de cada cardiopatia em especifico, frequentar o periodo
normal de aulas pode tornar-se bastante dificil, devido a fadiga aumentada nesta
populacdo, bem como dificuldades a nivel de integracdo e interaccdo social.
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Consequentemente, estas dificuldades a nivel da escolaridade podem revelar-se como
condicionantes a nivel futuro, uma vez que baixos niveis de escolaridade, podem limitar
a escolha de uma profissdo futura, o que acentua de uma forma mais marcada as
limitacGes que estes pacientes sentem.

Também as limitacGes que condicionam uma competéncia fisica satisfatdria, tendem a
diminuir a qualidade de vida destes pacientes. Na verdade, na infancia, adolescéncia e
no inicio da adultez, uma das principais limitacGes é mesmo a resisténcia fisica, o que
influéncia bastante a interaccao entre os pares, ja que esta é uma etapa da vida bastante
exigente a nivel fisico e onde o desempenho fisico esta no seu auge, sendo que a partir
da idade adulta, ha um declinio progressivo das capacidades fisicas.

As intervencdes cirurgicas também se revelaram como um acontecimento susceptivel de
influenciar a qualidade de vida, ja que os pacientes sem intervencdes cirurgicas
reportam melhores resultados de qualidade de vida. De facto, a ndo realizacdo de
intervencdes cirdrgicas pode, por outros motivos, ser causada pelo facto da sua situacao
de salde ndo permitir condicbes de exigibilidade para a intervengdo cirtrgica ou
simplesmente pela intervencdo ndo acarretar ganhos superiores aos riscos associados a
intervencdo. Ainda que as intervencdes cirurgicas tendam a melhorar a qualidade de
vida destes pacientes, o facto de serem submetidos a uma intervencdo cirurgica também
pode ser gerador de ansiedade e dificuldades emocionais.

Por fim, a populacdo avaliada obteve melhores resultados a nivel da qualidade de vida
comparativamente com a populacdo Portuguesa saudavel. Na verdade, os pacientes com
cardiopatias congénitas tendem estabelecer referenciais de satde e bem-estar diferentes
daqueles que se verificam na populacdo saudavel. Assim, estes pacientes tendem a
valorizar de forma marcada 0os momentos em que se encontram assintomaticos e que,
gracas aos avancos verificados a nivel dos procedimentos e tratamentos, podem ser
momentos com maior frequéncia.

Chegado ao final deste trabalho, importa tecer algumas consideragcfes finais. Desde
logo, esta linha de investigacdo revelou-se promissora desde 0 momento da escolha até
ao momento da redaccdo desta dissertagdo. Pelo seu caracter inovador a nivel nacional e
que também ja se revelou promissor além-fronteiras, esta investigacdo produziu alguns
resultados importantes, pela diversidade de varidveis analisadas, bem como pelo leque
abrangente de diagndsticos encontrados.

Também é muito positivo o facto de se caracterizar uma populagdo da qual as

informagdes sobre a qualidade de vida a nivel nacional sdo praticamente inexistentes e,
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assim, permitir uma nova visao desta populacdo as unidades que fazem os tratamentos
médicos destes pacientes para, deste modo, tentar melhorar a qualidade de vida dos
pacientes nas areas em que se mostram como mais sensiveis.

No entanto, ha alguns pontos que poderiam ser melhorados. Desde logo, a duracdo do
procedimento dos instrumentos tem sido muito criticada pelos participantes. Também a
auséncia de um setting mais favoravel para a aplicacéo das provas, poderia minimizar a
fadiga dos participantes, bem como favorecer a concentracdo e diminuir a
distractibilidade durante a aplicacdo das provas.

Ainda assim, e a nivel pessoal, considero que a realizacdo deste estudo foi muito
importante e permitiu-me um contacto com uma realidade para a qual ndo me
encontrava sensibilizado e, finalizado este trabalho, se revela como uma populagéo que
urge por algumas necessidades que permitiriam aos pacientes encarar toda a vivéncia da
doenca de uma forma mais positiva. Mas no fundo, fica o registo de uma populagédo
lutadora, com uma grande forca de vontade e com o desejo de um futuro ambicioso e
com oportunidade de realizar os seus sonhos. Na verdade, esta populagéo reflecte os
desejos de qualquer ser humano, ainda gue no caso concreto destes pacientes, se vejam
debatidos com outras dificuldades e obstaculos, que com coragem e determinacao véo

sendo suplantados.

Flavio Teixeira 49



“Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias Congénitas”

Capitulo VII — Bibliografia

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.

Berghammer, M., Dellborg, M., & Ekman, 1. (2006). Young adults experiences of living
with congenital heart disease. International Journal of Cardiology, 110, 340 —
347.

Birks, Y., Sloper, P., Lewin, R., & Parsons, J. (2006). Exploring health-related
experiences of children and young people with congenital heart disease. Health
Expectations, 10, 16-29.

Brickner, M. E., Hillis, L. D., & Lange, R. A. (2000a). Congenital Heart Disease -
Second of Two Parts. The New England Journal of Medicine, 342(5), 334-342.

Brickner, M. E., Hillis, L. D., & Lange, R. A. (2000b). Congenital Heart Disease in
Adults - First of Two Parts. The New England Journal of Medicine, 342(4), 256-
263.

Canavarro, M., Simdes, M., Vaz Serra, A., Pereira, M., Rijo, D., Quartilho, M., . . .
Carona, C. (2007). Instrumento de avaliacdo da qualidade de vida da
Organizacdo Mundial de Saude: WHOQOL-Bref. In C. M. M. Simdes, M.
Gongcalves, & L. Almeida (Ed.), Avaliacdo psicoldgica: Instrumentos validados
para a populacdo portuguesa (Vol. Il pp. 77-100). Coimbra: Quarteto Editora.

Claessens, P., Moons, P., Casterlé, B., Cannaerts, N., Werner, & Gewillig, M. (2005).
What does it mean to live with a congenital heart disease? A qualitative study on
the lived experiences of adult patients. European Journal of Cardiovascular
Nursing, 4, 3-10.

Daliento, L., Mapelli, D., & Volpe, B. (2006). Measurement of Cognitive Outcome and
Quality of Life in Congenital Heart Disease. Heart, 92, 569-574.

Davis, C., Brown, R., Bakeman, R., & Campbell, R. (1998). Psychological adaptation
and adjustment of mothers with congenital heart disease: stress, coping and
family functioning. Journal of Pediatric Psychology, 23(4), 219-228.

Direccdo Geral de Saude (2006). Diagndstico Pre-Natal de Cardiopatias Congénitas,
Circular Normativa de 26/09/06. Acedido em 12 de Marco de 2011 disponivel
em: http://www.dgs.pt/upload/membro.id/ficheiros/i008093.pdf.

Fekkes, M., Kamphuis, R. P., Ottenkamp, J., Verrips, E., Vogels, T., Kamphuis, M., &
Verloove-vanhorick, S. P. (2001). Health-related quality of life in young adults
with minor congenital heart disease. Psychology and Health, 16, 239-250.

Flavio Teixeira 50



“Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias Congénitas”

Foster, E., Graham, T. P. D., David J., Reid, G. J., Reiss, J. G. R., Isobel A., Sermer,
M., Siu, S. C. U,, Karen, . .. Webb, G. D. (2001). Task Force 2: Special Health
Care Needs of Adults With Congenital Heart Disease. Journal of the American
College of Cardiology, 37(5), 1161-1198.

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. (2009). 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.

Goldbeck, L., & Melches, J. (2006). The impact of the severity of disease and social
disadvantage on quality of life in families with congenital cardiac disease.
Cardiology in the Young, 16, 67-75.

Graham, T. P., Bricker, J. T., James, F. W., & Strong, W. B. (1994). Task Force 1:
Congenital Heart Disease. JACC, 24(4), 845-899.

Green, A. (2004). Outcomes of Congenital Heart Disease: A Review. Pediatric
Nursing, 30(4), 280-284.

Grootenhuis, M. A., Koopman, H. M., Verrips, E. G. H. V., A. G. C,, & Last, B. F.
(2007). Health-related quality of life problems of children aged 8-11 years with
a chronic disease. Developmental Neurorehabilitation, 10(1), 27-33.

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.

Hoffman, J., & Kaplan, S. (2002). The Incidence of Congenital Heart Disease. Journal
of the American College of Cardiology, 39(12), 1890-1900.

Kaemmerer, H., Bauer, U., Pensl, U., Oechslin, E., Gravenhorst, V., Franke, A., . . .
Hess, J. (2008). Management of Emergencies in Adults With Congenital Cardiac
Disease. The American Journal of Cardiology, 101(4), 521-525.

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.

Kovacs, A. H., Sears, S. F., & Saidi, A. S. (2005). Biopsychosocial experiences of
adults with congenital heart disease: Review of the literature. American Heart
Journal, 150(2), 193-201.

Krol, Y., Grootenhuis, M. A., DestrEe-Vonk, A., Lubbers, L. J., & Koopman, H. M. L.,

Bob F. (2003). Health Related Quality of Life in Children with Congenital Heart
Disease Psychology and Health (Vol. 18, pp. 251-260).

Flavio Teixeira 51



“Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias Congénitas”

Landolt, M., Buechel, E., & Latal, B. (2008). Health-related quality of life in children
and adolescents after open-heart surgery. The Journal of Pediatrics, 152, 349-
355.

Lane, D., Millane, T., & Lip, G. (2003). Psychological interventions for depression in
adolescent and adult congenital heart disease (Publication  no.
10.1002/14651858.CD004372). from John Wiley & Sons, Ltd.

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.

Loup, O., Weissenfluh, C. v., Gahl, B., Schwerzmann, M., Carrel, T., & Kadner, A.
(2009). Quality of life of grown-up congenital heart disease patients after
congenital cardiac surgery. European Journal of Cardio-thoracic Surgery, 36,
105—111.

Marelli, A., Mackie, A., lonescu-Ittu, R., Rahme, E., & Pilote, L. (2007). Congenital
heart disease in the general population: changing prevalence and age
distribution. Circulation, 115, 163-172.

Marino, B., 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.

Moons, P., Deyk, K. V., Marquet, K., Bleser, L. D., Geest, S. D., & Budts, W. (2009).
Profile of adults with congenital heart disease having a good, moderate, or poor
quality of life: A cluster analytic study. European Journal of Cardiovascular
Nursing, 8, 151-157.

Moons, P., Deyk, K. V., Marquet, K., Raes, E. B., Leentje De, Budts, W., & Geest, S.
D. (2005). Individual quality of life in adults with congenital heart disease: a
paradigm shift. European Heart Journal, 26, 298-307.

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

Reid, G. J., Webb, G. D., Barzel, M., McCrindle, B. W., Irvine, M. J., & 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.

Flavio Teixeira 52



“Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias Congénitas”

Rose, M., Kohler, K., Kohler, F., Sawitzky, B., Fliege, H., & Klapp, B. F. (2005).
Determinants of the quality of life of patients with congenital heart disease. Qual
Life Res, 14, 35-43.

Simko, L. (1999). Adults with congenital heart disease: utilizing quality of life and
husted's nursing theory as a conceptual framework. Critical Care Nursing,
22(3), 1-11.

Singh, M. (2008). Care of the adult with congenital heart disease. Current Treatment
Options in Cardiovascular Medicine, 10(6), 505-515. doi: 10.1007/s11936-008-
0043-8

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., Koning, W. B. d., 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.

Tak, Y. R., & McCubbin, M. (2002). Family stress, perceived social support and coping
following the diagnosis of a child's congenital heart disease. Journal of
Advanced Nursing, 39(2), 190-198.

Ternestedt, B., Wall, K., Oddsson, H., Riesenfeld, T., Groth, I., & Schollin, J. (2001).
Quality of Life 20 and 30 Years After Surgery in Patients Operated on for
Tetralogy of Fallot and for Atrial Septal Defect. Pediatric Cardiology, 22, 128—
132.

van Rijen, E., Utens, E., Ross-Hesselink, J., Meijboom, F., van Domburg, R., Roelandt,
J., ... Verhulst, F. (2004). Medical predictors for psychopathology in adults
with operated congenital heart disease. European Heart Journal, 25, 1605-1613.

van Rijen, E., Utens, E., Ross-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. Cardiology in the Young, 14, 122-130.

Vaz Serra, A., Canavarro, M., Simd@es, M., Pereira, M., Gameiro, S., Quartilho, M., . . .
Paredes, T. (2006). Estudos psicométricos do instrumento de avaliacdo da
Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de Saiude (WHOQOL-Bref) para
Portugués de Portugal. Psiquiatria Clinica, 27(1), 41-49.

Vigl, M., Niggemeyer, E., Hager, A., Schwedler, G., Kropf, S., & Bauer, U. (2011). The
importance of socio-demographic factors for the quality of life of adults with
congenital heart disease. Quality of Life Research, 20(2), 169-177. doi:
10.1007/s11136-010-9741-2

Flavio Teixeira 53



“Qualidade de Vida em Adolescentes e Jovens Adultos com Cardiopatias Congénitas”

Walker, R., Gauvreau, K., & Jenkins, K. (2004). Health-related quality of life in
children attending a cardiology clinic. Pediatric Cardiology, 25, 40-48.

Wernovsky, G. (2006). Current insights regarding neurological and developmental

abnormalities in children and young adults with complex congenital heart
disease. Cardiology in the Young, 16 (Suppl.1), 92-104.

Flavio Teixeira 54



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

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

25




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
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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

29




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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ORGANIZAGAO MUNDIAL DE SAUDE

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Coordenador: Prof. Doutor Adriano Vaz Serra (adrianovs@netvisao.pt)

FACULDADE DE PSICOLOGIA E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO DA UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Coordenadora: Prof. Doutora Maria Cristina Canavarro (mccanavarro@fpce.uc.pt)

Resultados
Equacgoes para calcular a pontuacao dos
Resultados transformados
dominios
4-20 0-100

(6-Q3) + (6-Q4) + Q10 + Q15 + Q16 + Q17 + Q18

Dominio 1
U+d0d+td0+0+0+0+ 0

Q5+ Q6 + Q7 + Q11 + Q19 + (6-Q26)
Dominio 2

Ug+0+0+0+ 0+ 0

Q20 + Q21 + Q22
Dominio 3

O+ 0+ 0

Q8 + Q9 + Q12 + Q13 + Q14 + Q23 + Q24 + Q25
Dominio 4

J+U+0+0+0+ 0+ 0+ 0




DADOS PESSOAIS

Al Idade anos A2 Data de Nascimento / /
A3 Sexo Masculino A4 Escolaridade | Ndo sabe ler nem escrever
Feminino Sabe ler e/ou escrever
10-40 anos
A5 Profissao 50-60 anos
7°-99 anos
A6.1 | Freguesia 100-129 anos
A6.2 | Concelho Estudos Universitarios
A6.3 | Distrito Formacdo pos-graduada
A7 Estado Civil Solteiro(a)
Casado(a)
Unido de facto
Separado(a)
Divorciado(a)
Viuvo(a)
Bla Estd actualmente doente? Sim [] Nao []
B1lb Que doenca é que tem?
B2 Ha& quanto tempo?
B3 Regime de tratamento? Internamento [] Consulta Externa [ ] Sem tratamento []

C. Forma de administracdo do questionario

D. Tem alguns comentdrios a fazer a este estudo?

1. Auto-administrado [

2. Assistido pelo entrevistador []

3. Administrado pelo entrevistador []

OBRIGADO PELA SUA AJUDA!

WHOQOL-BREF
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Instrucoes

Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, salde, e outras areas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta, escolha a que

Ihe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que |he vier primeiro a cabega.

Por favor, tenha presente os seus padroes, expectativas, alegrias e preocupacdes. Pedimos-lhe que tenha em conta

a sua vida nas duas ultimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas Ultimas semanas, pode ter que responder a seguinte pergunta:

Nada

Pouco

Moderadamente

Bastante

Completamente

Recebe das outras pessoas o tipo de apoio
que necessita?

2

3

4

5

Deve pbér um circulo a volta do nimero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras pessoas nas duas

ultimas semanas. Assim, marcaria o numero 4 se tivesse recebido bastante apoio, ou o nimero 1 se ndo tivesse

tido nenhum apoio dos outros nas duas Ultimas semanas.

Por favor leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta do nimero

da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

) z a Nem Boa .
Muito Ma Ma , Boa Muito Boa
Nem Ma
m li li
1 (61) C.O 0 avalia a sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
Nem
Muito . satisfeito . Muito
. Insatisfeito Satisfeito .
Insatisfeito nem Satisfeito
insatisfeito
At n 7 isfei
2 (64) e que po to, esta satisfeito(a) 1 2 3 4 5
com a sua saude?
As perguntas seguintes sdo para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas Ultimas semanas.
Nem muito . -
Nada Pouco Muito Muitissimo
nem pouco
Em que medida as suas dores
3 (F1.4) (fisicas) o(a) impedem de fazer 1 2 3 4 5
0 que precisa de fazer?
Em que medida precisa de
4 (F11.3) cuidados médicos para fazer a 1 2 3 4 5
sua vida diaria?
5 (F4.1) Até que ponto gosta da vida? 1 2 3 4 5
Em que medida sente que a sua
F24.2 . . 1 2 4
6( ) vida tem sentido? 3 >
Até nt n
7 (F5.3) té que ponto se consegue 1 > 3 4 5
concentrar?
8 (F16.1) Em que medida se §ente <'am 1 > 3 4 5
segurancga no seu dia-a-dia?
9 (F22.1) Em gue me:d_lda € saudavel o seu 1 > 3 4 5
ambiente fisico?

WHOQOL-BREF
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As seguintes perguntas sdo para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer certas coisas nas duas
Ultimas semanas.

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente
10 (F2.1) Tem energia _suf|C|ente para a 1 2 3 4 5
sua vida diaria?
11 (F7.1) E cap:az'de ,ageltar a sua 1 2 3 4 5
aparéncia fisica?
12 (F18.1) Tem dinheiro suficiente para 1 2 3 4 5

satisfazer as suas necessidades?
Até que ponto tem facil acesso
13 (F20.1) | as informagGes necessarias para 1 2 3 4 5
organizar a sua vida diaria?
Em que medida tem

14 (F21.1) | oportunidade para realizar 1 2 3 4 5
actividades de lazer?

Muito Ma Ma Nem bo:a Boa Muito Boa
nem ma

Como avaliaria a sua mobilidade
15 (F9.1) | [capacidade para se movimentar 1 2 3 4 5
e deslocar por si proprio(a)]?

As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em relacdo a varios
aspectos da sua vida nas duas Ultimas semanas.

Nem satisfeito

Insh:tl:lstf(;ito Insatisfeito _ ngm . Satisfeito SaTil;Ifte()ito
insatisfeito

Até que ponto esta satisfeito(a)

16 (F3.3) COm 0 Seu sono? 1 2 3 4 >
Até que ponto esta satisfeito(a)
com a sua capacidade para

17 (F10.3) desempenhar as actividades do 1 2 3 4 >
seu dia-a-dia?
Até que ponto esta satisfeito(a)

18 (F12.4) | com a sua capacidade de 1 2 3 4 5
trabalho?

19 (F6.3) Até que ponto esta satisfeito(a) 1 2 3 4 5

’ consigo proprio(a)?

20 (F13.3) Até que ponto esté satisfeito(a) 1 2 3 4 5
com as suas relagdes pessoais?

21 (F15.3) Até que ponto esta satisfeito(a) 1 2 3 4 5

com a sua vida sexual?

Até que ponto esta satisfeito(a)
22 (F14.4) | com o apoio que recebe dos 1 2 3 4 5
seus amigos?

Até que ponto esta satisfeito(a)

23 (F17.3) | com as condigdes do lugar em 1 2 3 4 5
que vive?
Até que ponto esta satisfeito(a)

24 (F19.3) | com 0 acesso que tem aos 1 2 3 4 5

servigos de saude?
Até que ponto esta satisfeito(a)
com os transportes que utiliza?

25 (F23.3)

As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas coisas nas duas
ultimas semanas.

Nunca Poucas AR Frequentemente Sempre
vezes vezes
Com que frequéncia tem
26 (F8.1) sentime_ntos negativos, tais 1 5 3 4 5
como tristeza, desespero,
ansiedade ou depressdo?

WHOQOL-BREF 4
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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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Teixeira F 1.2, Coelho R -2, Silva AM 1.2, Vaz C .2, Vieira D 1.2, Proenga C 12, Moura C 456,
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1 Department of Psychology of ISCS-N (CESPU); 2 UnIPsA; 3 CINEICC; 4 Hospital S. Jodo, 5 Porto Medical
School; ¢ Unidade de Investigagdo Cardiovascular da Faculdade de Medicina do Porto

6th World Congress on Pediatric Critical Care,
Sydney, 13-17 March 2011

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
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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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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



04-04-2011

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.
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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®*

, J.C. Areias®®, M.E.G. Areias™®

1Department 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
3CINEIC, Centro de Investigacéo do Nucleo de Estudos e Intervencédo Cognitivo-Comportamental, Porto, Portugal
4UNIPSA, Unidade de Investigacéo de Psicologia e Saude, Gandra, Portugal

5Unidade de Investigacdo Cardiovascular, Porto, Portugal

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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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
3CINEIC, Centro de Investigacéo do Nucleo de Estudos e Intervengéo Cognitivo-Comportamental, Porto, Portugal
4UNIPSA, Unidade de Investigacéo de Psicologia e Saude, Gandra, Portugal

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.
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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



04-04-2011

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
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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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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 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

@ Springer

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

@ Springer

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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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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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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