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PALAVRAS-CHAVE Resumo

Ajustamento Objetivos: Caracterizar a populacao de adolescentes e jovens adultos com cardiopatias con-
psicossocial; génitas (cc) ao nivel do seu ajustamento psicossocial e morbilidade psiquiatrica, bem como
Cardiopatias avaliar a qualidade de vida (QV), para perceber quais sdo as variaveis com impacto na vida e
congénitas; na adaptacao a doenca.

Morbilidade Populagdo e métodos: Participaram 74 pacientes com CC, sendo 41 do sexo masculino e 33 do
psiquiatrica; sexo feminino, com idades entre 12-26 (média = 18,76 & 3,86). Foram recolhidos os dados demo-
Qualidade de vida graficos e clinicos mais relevantes dos pacientes e foi aplicado um conjunto de instrumentos,

incluindo uma entrevista semiestruturada sobre topicos de suporte social, estilo de educacao
na familia, autoimagem e limitacdes fisicas, uma entrevista psiquiatrica estandardizada e ques-
tionarios para avaliar o ajustamento psicossocial na forma de autorrelato (YSR e ASR) e relato
dos cuidadores (CBCL e ABCL), bem como um questionario de avaliacdo da qualidade de vida
(WHOQOL-BREF).

Resultados: O sexo feminino relatou mais ansiedade/depressao (u=952,500; p=0,003),
alteracdes do pensamento (u=929,500; p=0,005) e comportamento agressivo (u=999,000;
p=0,000). Pacientes com CC complexas relataram mais alteracdes de pensamento (u =442,000;
p=0,027) e internalizacao (u=429,000; p=0,021). Comparativamente com a populag¢ao por-
tuguesa, os nossos participantes apresentaram melhor QV nos dominios relagdes sociais
(t=2,333; p=0,022) e ambiente (t=3,754; p=0,000). Os pacientes que nao foram submeti-
dos a intervencdes cirdrgicas revelaram melhor QV nos dominios fisico (t=-1,989; p=0,050),
de relacbes sociais (t=—2,012; p=0,048) e QV geral (u=563,000; p=0,037). A presenca de
um melhor suporte social esta relacionada com uma melhor QV nos pacientes em todos
os dominios avaliados, com destaque para o fisico (t=3,287; p=0,002) e relacdes sociais
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(t=3,669; p=0,000). Um melhor desempenho académico encontrava-se também associado
com uma melhor percecao de QV global (u=457000; p=0,046), com menos tendéncia ao iso-
lamento (u=812.500; p=0,031), menos sentimentos de ansiedade e de depressao (u=854000;
p=0,009), menos problemas de atencao (u=903500; p=0,001), e valores mais baixos de
internalizacao (u==817000; p=0,029) e de externalizacdo (u=2803500; p=0,042). As limitacoes
fisicas tinham um efeito nocivo no QV (u=947500; p=0,001).

Discussdo: As participantes do sexo feminino evidenciaram pior ajustamento psicossocial e
maior propensao a psicopatologia. As CC complexas exigem mais cuidados regulares, limitando
0 contacto social com pares, a integracao escolar e de lazer, e dificultando a adaptacao.
A realizacdo de cirurgias influencia a QV dos pacientes, pela exigéncia de mais cuidados
médicos, induzindo maiores limitacdes na sua vida diaria, o que dificulta a aquisicdo de uma
rede de suporte social satisfatoria.

Conclusdes: Os pacientes com CC evidenciaram uma maior tendéncia a apresentar psicopa-
tologia, sendo o sexo feminino mais predisposto a sofrer com os efeitos do desajustamento
psicossocial. O suporte social revelou um papel preponderante no ajustamento dos doentes.
© 2011 Sociedade Portuguesa de Cardiologia. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos os
direitos reservados.

Psychosocial adjustment, psychiatric morbidity and quality of life in adolescents and
young adults with congenital heart disease

Abstract

Objectives: We aimed to study the psychosocial adjustment (PSA), psychiatric morbidity
and quality of life of adolescents and young adults with congenital heart disease (CHD) to
determine which demographic and clinical variables negatively affect adjustment and which
increase resilience.

Methods: The study included 74 patients with CHD, 41 male and 33 female, aged between 12
and 26 years (mean 18.76+3.86). Demographic information and a complete clinical history were
obtained. The participants were interviewed regarding social support, family environment,
self-image and physical limitations. A s tandardized psychiatric interview was conducted, and
self-report questionnaires were administered for assessment of PSA (Youth Self Report and Adult
Self Report) and quality of life (World Health Organization Quality of Life — Short Version). A
caregiver completed an observational version of the PSA questionnaire (Child Behavior Checklist
or Adult Behavior Checklist).

Results: Female participants showed more feelings of anxiety and depression (U=952.500;
p=0.003), thought problems (U=929.500; p=0.005) and aggressive behavior (U=999.000;
p=0.000). They also showed a higher rate of psychopathology. Patients with complex forms
of CHD reported more thought problems (U=442.000; p=0.027) and internalization (U=429.000;
p=0.021). Compared to the Portuguese population as a whole, participants showed better qua-
lity of life in the domains of social relationships (t=2.333; p=0.022) and environment (t=3.754;
p=0.000). Patients who had undergone surgery had worse quality of life in physical terms (t=-
1.989; p=0.050), social relationships (t=-2.012; p=0.048) and general quality of life (U=563.000;
p=0.037), compared to those who were not operated. Better social support was associated with
better quality of life in physical terms (t=3.287; p=0.002) and social relationships (t=3.669;
p=0.000). Better school performance was also associated with better overall quality of life
(U=457.000; p=0.046), less withdrawn behavior (U=812.500; p=0.031), fewer feelings of anxi-
ety and depression (U=854.000; p=0.009), fewer attention problems (U=903.500; p=0.001), and
lower scores for internalization (U=817.000; p=0.029) and externalization (U=803.500; p=0.042).
Physical limitations had a detrimental effect on quality of life (U=947.500; p=0.001).
Discussion: Female participants were more prone to worse psychological adjustment and to
psychopathology. Patients with complex forms of CHD showed worse PSA, as they need regular
care, which restricts social contact with peers and family and integration in school and leisure
activities. Patients who had undergone surgery showed worse quality of life as they often have
long hospital stays, during which social activities are restricted, making it more difficult for them
to develop a good social support network. They require close medical care, and the restrictions
on their activities may be life-limiting. Their sense of survival may also be threatened.
Conclusions: Patients with CHD appear to be more prone to psychopathology and female pati-
ents are more likely to show worse PSA. Social support was shown to play a crucial role in
buffering stress and promoting patients’ adjustment.

© 2011 Sociedade Portuguesa de Cardiologia. Published by Elsevier Espana, S.L. All rights
reserved.
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Introducao

As cardiopatias congénitas podem ser designadas como
sendo as alteracdes que ocorrem durante a gestacao na
formacao do coracao, assim como dos vasos sanguineos,
proporcionando deste modo malformacdes cardiacas'.

Gragas a evolucao nos tratamentos clinicos e cirdrgicos
foi possivel aumentar a taxa de sobrevivéncia, sendo que
cerca de 85-90% das criancas com uma cardiopatia congé-
nita podem agora viver até a idade adulta com uma melhor
qualidade de vida'.

Uma vez que a evolucdo médica a diversos niveis tem
sido notavel e tem permitido que os pacientes portadores
desta patologia vivam cada vez mais anos € com meno-
res limitacoes decorrentes da sua cardiopatia, as questoes
relativas a sua adaptacao a doenca cada vez emergem com
maior destaque®. Assim, é imperativo compreender quais os
efeitos decorrentes de uma cardiopatia congénita a varios
niveis, uma vez que os resultados disponiveis na literatura
apresentam conclusées contraditorias®®.

Ainda que alguns estudos apresentem uma tendéncia a
existéncia de problemas comportamentais ou emocionais
nestes pacientes>®'?, outros dados revelam um funciona-
mento psicologico adaptativo nos adultos com cardiopatias
congénitas''. Da mesma forma, a gravidade da cardiopatia
parece estar relacionada com pior ajustamento psicossocial
e tendéncia a morbilidade psiquiatrica®®, enquanto outros
autores nao corroboram esta posicao’.

Também na qualidade de vida se verificam resultados
distintos, uma vez que enquanto alguns apresentam pior
bem-estar psicologico e qualidade de vida quando compara-
dos com a populacao saudavel*'?, outros ndo atribuem uma
relacdo entre a presenca de cardiopatia e uma menor quali-
dade de vida, encontrando valores semelhantes aos valores
encontrados na populacao saudavel'> ',

Este estudo pretende avaliar o ajustamento psicosso-
cial, a propensao para a psicopatologia e a qualidade de
vida numa populacao de adolescentes e jovens adultos com
cardiopatias congénitas, com ou sem correcdo cirlrgica e,
também, tentar clarificar a influéncia de algumas varia-
veis demograficas e clinicas, aumentando a resiliéncia e
favorecendo a adaptacéao, ou, pelo contrario, dificultando
o0 ajustamento e o bem-estar.

Populacdao e métodos

Participaram neste estudo 74 pacientes com cardiopa-
tias congénitas, tendo a recolha sido efetuada num Unico
momento temporal, ou seja, quando os pacientes se deslo-
cavam ao hospital para a consulta de cardiologia pediatrica
ou de cardiologia, sendo abordados para participar no
estudo. Apos terem sido informados de todos os aspetos ine-
rentes ao estudo, os pacientes que eram maiores de idade
ou os cuidadores, no caso de os pacientes serem menores de
idade, assinavam um termo de consentimento informado.

Dos 74 pacientes, 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), com uma variacao de idades
entre os 12-26 anos.

A gravidade da cardiopatia congénita era complexa
em 27 participantes, moderada em 13 e menor em 34.

Relativamente a severidade de lesoes residuais, quatro apre-
sentavam lesdes graves, 18 moderadas e 52 leves. Em
relacao 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,
trés foram diagnosticados entre o primeiro e o terceiro ano
de vida e trés obtiveram um diagnostico entre os trés e os
seis anos de idade.

No que diz respeito a idade em que foi realizada a pri-
meira intervencao cirdrgica, para os participantes que foram
submetidos a este tipo de intervencdes, verificou-se que dois
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 trés e os seis anos de idade e trés
entre os seis e 0s 12 anos.

No que se refere ao nivel de escolaridade, nove tinham
o segundo ciclo, 27 o terceiro ciclo, 33 o ensino secundario
e cinco o grau de licenciatura. Em relacao ao estado civil,
a maioria dos participantes eram solteiros (69), dois eram
casados, dois viviam em uniao de facto e um era divorciado.

Participaram também 64 cuidadores que acompanharam
os pacientes a consulta, tendo-lhes sido solicitado que pre-
enchessem um questionario. Este nimero final resultou de
que dez cuidadores se recusaram a participar ou nao se
encontravam presentes no momento da aplicacao do pro-
tocolo e, posteriormente, ndo manifestaram intencdo de
participar.

Para a realizacao deste estudo foram utilizados como
instrumentos uma ficha de identificacdo, uma entrevista
semiestruturada, uma entrevista psiquiatrica estandardi-
zada Schedule for Affective Disorders and Schizophrenia -
Lifetime version (SADS-L), o Youth Self Report (YSR) e o
Child Behavior Checklist (CBCL) para os pacientes cuja idade
era inferior aos 18 anos. Para os pacientes com idade supe-
rior aos 18 anos, foi utilizado o Adult Self Report (ASR) e
0 Adult Behavior Checklist (ABCL). Foi ainda aplicado um
questionario de qualidade de vida denominado questionario
de avaliacao da qualidade de vida (WHOQOL-Bref).

Na ficha de identificacao era feito o registo das variaveis
demograficas de cada participante, mais concretamente, os
seus elementos pessoais, como o estado civil, a escolari-
dade e a profissao, além de constarem todos os elementos
relativos a sua historia clinica, como o diagnostico e a gravi-
dade, tipo de cardiopatia, descricao das cirurgias realizadas,
lesdes residuais e a necessidade de terapia farmacoldgica.

A entrevista semiestruturada aplicada abordava areas
como o suporte social, o ambiente familiar, as limitacoes
funcionais, o percurso escolar e o autoconceito. Esta entre-
vista é composta por 38 questdes, variando entre op¢des de
resposta multipla e resposta curta.

A entrevista psiquiatrica estandardizada SADS-L foi apli-
cada no sentido de verificar a existéncia de psicopatologia
nos pacientes com cardiopatias congénitas.

O YSR e o ASR sdo questionarios de autorresposta
que permitem fazer uma descricao do funcionamento da
crianca ou do adulto. Para efeitos deste estudo, em
relacdo a estes instrumentos foram recolhidas as respostas
das escalas do isolamento, queixas somaticas, ansiedade/
depressao, alteracoes do pensamento, problemas de
atencdo, comportamento delinquente, comportamento



660

pocumento aescarregado de ntp./mup.//IWwWw.eisevier.pt el 1//Uz/ZUul14. LOopla para uso pessoal, esia totaimente proibida a transmissao aeste aocumento por quaiquer meio ou rorma.

R. Coelho et al.

Tabela 1 Teste de Mann-Whitney para as diferencas entre
género nas dimensdes do ajustamento psicossocial, no
autorrelato

ASR/YSR M(n=41) F®n=33) u p
(AR) Média Média

| 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 33,41 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

A/D: ansiedade/depressao; AP: alteracoes do pensamento;
AR: auto relato; CA: comportamento agressivo; CD: compor-
tamento delinquente; Ext: externalizacao; F: feminino; Int:
internalizacdo; I: isolamento; M: masculino; p: nivel de signi-
ficancia; PA: problemas de atencdo; QS: queixas somaticas; u: u
de Mann Whitney.

Negritos: valores com significancia estatistica.

agressivo, internalizacdo e externalizacdao. Os resultados
referentes a escala de problemas sociais do YSR ndo foram
incluidos, uma vez que nao possuia uma escala equiparada
no ASR'™.

O CBCL e o ABCL sao questionarios destinados a serem
preenchidos pelos pais ou cuidadores (alguém que os
conheca bem), pois as respostas descrevem a percecao do
funcionamento ou comportamento dos pacientes.

Os resultados do YSR e do ASR, bem como os resultados do
CBCL e do ABCL, foram agrupados por serem instrumentos
muito semelhantes e para permitir juntar um nimero maior
de respostas, com mais representatividade, sendo que, para
efeitos de tratamento estatistico, foram contabilizados os
resultados totais de cada escala.

O WHOQOL-Bref é um questionario para a avaliacdo sub-
jetiva da qualidade de vida, que pode ser aplicado quer a
individuos saudaveis quer a doentes com qualquer tipo de
patologia'®.

Este questionario é composto por 26 questdes, com res-
posta do tipo likert, podendo a cada questao ser atribuida
uma classificacao entre 1-5. O valor 5 corresponde ao valor
mais elevado, excetuando nas questdes trés, quatro e 26,
que estao formuladas negativamente e onde o valor 5 cor-
responde 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 para-
métricas e o teste Mann-Whitney para as variaveis nao
parameétricas.

Resultados

Na Tabela 1 encontram-se as diferencas no ajustamento psi-
cossocial entre os dois géneros, no autorrelato.

Na Tabela 2 figuram as diferencas no ajustamento psi-
cossocial entre os participantes com formas graves de CC
comparados com os que tém formas moderadas ou ligeiras.

Tabela 2 Teste de Mann-Whitney para as diferencas nas
dimensoes do ajustamento psicossocial de acordo com a gra-
vidade da cardiopatia congénita, no autorrelato

ASR/YSR (AR)  C (n=27) M/m u p
Média (n=47)
Média

I 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
Ccb 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

A/D: ansiedade/depressao; AP: alteracoes do pensamento; AR:
auto relato; C: complexa; CA: comportamento agressivo; CD:
comportamento delinquente; Ext: externalizacao; I: isolamento;
Int: internalizagdo; M/m: moderada ou menor; p: nivel de signi-
ficancia; PA: problemas de atencao; QS: queixas somaticas; u: u
de Mann Whitney.

Negritos: valores com significancia estatistica.

Na Tabela 3 figuram as diferencas no ajustamento psi-
cossocial entre participantes submetidos a intervencao
cirlrgica, quando comparados com os que nao necessitaram
de cirurgia, avaliados pelos cuidadores.

A Tabela 4 relata as diferencas do ajustamento psicosso-
cial entre participantes com percurso escolar satisfatorio e
os que tiveram um percurso mal sucedido.

A Tabela 5 apresenta os resultados da prevaléncia de
diagnostico psiquiatrico dos nossos participantes compara-
tivamente com os valores de referéncia de outros estudos.

E de salientar que as participantes de sexo feminino apre-
sentavam uma prevaléncia de psicopatologia mais de duas

Tabela 3 Teste de Mann-Whitney para as diferencas do
ajustamento psicossocial entre os doentes com e sem
intervencdes cirrgicas, no relato dos cuidadores

ABCL/CBCL  C/i S/i u p
(RC) (n=54) (n=11)
Média Média

| 32,67 34,64 315,000 0,751
Qs 30,87 43,45 412,000 0,041
A/D 31,35 41,09 386,000 0,117
AP 30,94 43,14 408,500 0,040
PA 33,21 31,95 285,500 0,840
D 32,88 33,59 303,500 0,907
CA 34,06 27,82 240,000 0,317
Int 32,70 34,45 313,000 0,779
Ext 32,96 33,18 299,000 0,972

A/D: ansiedade/depressao; AP: alteracoes do pensamento; CA:
comportamento agressivo; CD: comportamento delinquente;
C/1: com intervencao; Ext: externalizacao; I: isolamento; Int:
internalizacdo; p: nivel de significancia; PA: problemas de
atencao; QS: queixas somaticas; RC: relato dos cuidadores; S/i:
sem intervencoes; u: u de Mann Whitney.

Negritos: valores com significancia estatistica.
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Tabela 4 Teste de Mann-Whitney para as diferencas nas
dimensoes do ajustamento psicossocial entre participantes
com percurso escolar satisfatorio e os que tiveram um per-
curso mal sucedido, no autorrelato

ASR/YSR PEI PES u p
(AR) (n=26) (n=48)
Média Média

I 4475 33,57 812,500 0,031
QS 38,94 36,72 661,500 0,667
A/D 46,35 32,71 854,000 0,009
AP 43,52 34,24 780,500 0,070
PA 48,25 31,68 903,500 0,001
CDh 40,25 36,01 695,500 0,410
CA 41,29 35,45 722,500 0,263
Int 44,92 33,48 817,000 0,029

Ext 44,40 33,76 803,500 0,042

A/D: ansiedade/depressao; AP: alteracoes do pensamento;
AR: auto relato; CA: comportamento agressivo; CD: compor-
tamento delinquente; Ext: externalizacao; I: isolamento; Int:
internalizacdo; p: nivel de significancia; PA: problemas de
atencao; PEI: percurso escolar insatisfatorio; PES: percurso esco-
lar satisfatorio; QS: queixas somaticas; u: u de Mann Whitney.
Negritos: valores com significancia estatistica.

Tabela 6 Média e desvio padrao para os quatro dominios
da QV e QV geral, nos nossos participantes, e valores de
referéncia na populacao portuguesa

VR PE t p

M DP M DP

F 77,49 12,27 7529 13,516 —1,400 0,166
P 72,38 13,50 73,34 13,924 0,590 0,557
RS 70,42 14,54 74,91 16,573 2,333 0,022
A 64,89 12,24 70,65 13,209 3,754 0,000
G 71,51 13,30 72,47 15,89 0,518 0,606

A: dominio ambiente da QV; DP: desvio padrao; F: dominio fisico
da QV; G: QV geral; M: média; p: nivel de significancia; P: domi-
nio psicolégico da QV; PE: populacdo do estudo; RS: dominio
relacdes sociais da QV; t: t de Student; VR: valores de referén-
cia para a populacao saudavel portuguesa.

Negritos: valores com significancia estatistica.

Tabela 7 Teste T de Student para os quatro dominios da
QV e teste de Mann-Whitney para a QV Geral, comparando
doentes que foram submetidos a cirurgia com os que nao
tiveram intervencoes

C/1 (n=60)

S/1 (n=14) t p

M DP M DP

vezes superior aos de sexo masculino (33,3 e 14,6%, respeti-
vamente, sendo a diferenca estatisticamente significativa).

Na Tabela 6 constam os dados relativos a caracterizacao
da amostra em todos os dominios da QV, sendo comparados
com os valores de referéncia para a populagao portuguesa.

Na Tabela 7 figuram as diferencas da qualidade de vida
obtidas pelos pacientes que foram submetidos a intervencao
cirlrgica comparativamente com os que nao foram subme- G 35,12 47,71
tidos a cirurgia.

F 15,81 2,224 17,06 1,567 —-1,989 0,050
P 15,46 2,304 16,71 1,557 —1,928 0,058
RS 15,69 2,634 17,24 2,409 2,012 0,048
A 15,14 2,207 16,04 1,525 —-1,443 0,153

M M u p
563,000 0,037

A: dominio ambiente da QV; C/I: com intervencao; DP: des-
vio padrao; F: dominio fisico da QV; G: QV geral; M: média; p:
nivel de significancia; P: dominio psicologico da QV; RS: dominio
relacées sociais da QV; S/1: sem intervencao; t: t de Student; u:
u de Mann-Whitney.

Negritos: valores com significancia estatistica.

Tabela5 Prevaléncia de diagndstico psiquiatrico nos parti-
cipantes do nosso estudo comparativamente com os valores
de referéncia para diversas populacoes

Diagnostico psiquiatrico n (74) % Tabela 8 Teste T de Student para os quatro dominios da
Sem diagnostico 57 77 QV e teste de Mann-Whitney para a QV Geral, comparando
Com diagnéstico 17 23 os participantes com bom suporte social com os que tinham
Valores de 102 suporte insuficiente
referéncia 25 MSS (n =54) PSS (n=20)  t p
19,4¢
37,94 M DP M DP
18,1: F 16,52 2,011 14,77 2,083 3,287 0,002
25,2 P 16,16 2,167 14,45 1,935 3,094 0,003
47,48 RS 16,62 2,143 14,27 3,145 3,669 0,000
Fontes: World Health Organization'”, Alonso et al.'®, Kessler A 15,70 1,901 14,25 2,348 2,725 0,008
etal.””
a Percentagem da populacdao adulta mundial com desordens M M u p
mentais e comportamentais, definida pela Organizacao Mundial G 41,52 26,65 323,000 0,005

de Satde (OMS).

b Percentagem de populacdo com algum tipo de perturbacio
mental, de acordo com os dados do projeto ESEMeD em seis pai-
ses Europeus.
cdefe percentagem da populacio com algum tipo de
perturbagao nos paises Espanha, Franga, Italia, Alemanha e Esta-
dos Unidos da América, respetivamente.

A: dominio ambiente da QV; DP: desvio padrao; F: dominio fisico
da QV; G: QV geral; M: média; MSS: melhor suporte social; p:
nivel de significancia; P: dominio psicologico da QV; PSS: pior
suporte social; RS: dominio relacdes sociais da QV; t: t de Stu-
dent; u: u de Mann-Whitney.

Negritos: valores com significancia estatistica.
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Tabela9 Teste T de Student para os quatro dominios da QV
e teste de Mann-Whitney para a QV Geral, comparando par-
ticipantes com percurso escolar satisfatorio e insatisfatorio

PES (n=48) PEI (n=26) t p
M DP M DP

F 16,42 2,192 15,36 1,968 2,045 0,045
P 16,06 2,218 15,03 2,127 1,950 0,055
RS 16,15 2,327 15,67 3,185 0,752 0,455
A 15,73 2,210 14,52 1,708 2,413 0,018

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

A: dominio ambiente da QV; DP: desvio padrao; F: dominio fisico
da QV; G: QV geral; M: média; p: nivel de significancia; P: domi-
nio psicologico da QV; PES: percurso escolar satisfatorio; PEI:
percurso escolar insatisfatorio; RS: Dominio Relacdes Sociais da
QV; t: t de Student; u: u de Mann-Whitney.

Negritos: valores com significancia estatistica.

A Tabela 8 descreve as diferencas de qualidade de vida
entre grupos com bom suporte social e com ma qualidade
de suporte.

Na Tabela 9 encontram-se as diferencas relativas a qua-
lidade de vida, entre participantes com percurso escolar
satisfatorio e insatisfatorio.

E ainda importante referir que 51,4% dos participantes
do nosso estudo tiveram reprovagdes na escola (com média
de 1,74 anos +0,86).

Discussao

Neste estudo, os pacientes de sexo feminino apresentaram
de forma estatisticamente significativa mais queixas soma-
ticas, maiores indices de ansiedade e de depressao, mais
alteracées do pensamento, mais comportamentos agressi-
vos, bem como maior grau de internalizacao e, portanto,
pior ajustamento psicossocial.

As diferencas verificadas entre os sexos nos pacien-
tes com cardiopatias congénitas poderao estar relaciona-
das com a presenca de uma cicatriz localizada no peito,
resultante da intervencao cirdrgica, podendo afetar a ima-
gem corporal e a autoestima e revelar-se como um fator
de inseguranca e de incerteza no relacionamento interpes-
soal e sexual. Para além da cicatriz, outro aspeto que pode
constituir-se como um fator de inseguranca para as pacien-
tes com cardiopatias congénitas reside na possibilidade da
doenca cardiaca interferir na sua capacidade reprodutiva e
com o parto>®20,

De salientar que os pacientes do sexo feminino tendem
também a apresentar indices mais elevados de preocupacao
nos aspetos relacionados com o seu corpo, quando compa-
rados com o sexo masculino’.

Também revelam uma tendéncia para apresentar niveis
superiores de ansiedade/depressao perante obstaculos que
interferem a nivel interpessoal, o que se traduz em niveis
superiores de internalizacido®®.

As participantes do nosso estudo evidenciaram, assim,
um risco superior para apresentar problemas emocionais e

comportamentais, quando comparadas com os participantes
do sexo masculino?'.

Os pacientes com cardiopatias congénitas complexas
manifestavam em autorrelato mais queixas somaticas, mais
alteracoes do pensamento e também indices mais eleva-
dos de internalizacao, quando comparados com os pacientes
com cardiopatias congénitas menores ou moderadas. Os
resultados obtidos parecem sugerir que os adolescentes e
jovens adultos com cardiopatias congénitas complexas apre-
sentam pior ajustamento psicossocial, podendo este facto
estar associado a necessidade de estes pacientes requere-
rem mais cuidados a nivel médico no decurso da sua vida,
enquanto os adolescentes e jovens adultos com cardiopa-
tias congénitas leves ou moderadas poderdao manter uma
vida diaria idéntica a de outras pessoas da mesma idade
consideradas saudaveis®??.

Tendo em consideracao que as cardiopatias complexas
apresentam um maior risco para os individuos, quando com-
paradas com as cardiopatias menores ou moderadas, é
compreensivel que os adolescentes e jovens adultos que
tém uma forma complexa apresentem mais queixas soma-
ticas, estando estas associadas ao facto de os pacientes
se encontrarem mais vigilantes para os sinais emitidos
pelo seu corpo. Estes sinais tendem a interferir com o
seu pensamento, tornando-se, deste modo, mais ansiosos
relativamente a possiveis complicacdes que possam sur-
gir (a ansiedade é uma das componentes da escala de
internalizacao).

Quando avaliados pelos cuidadores, os adolescen-
tes e jovens adultos que nao tinham sido submetidos
a intervencoes cirlrgicas apresentavam mais queixas
somaticas, assim como alteragdes do pensamento compara-
tivamente com os adolescentes e jovens adultos que foram
sujeitos a intervengdes cirlrgicas. Os resultados obtidos no
estudo revelam que as intervengdes cirlrgicas exercem um
papel preponderante para melhorar a qualidade de vida dos
pacientes com cardiopatias congénitas®?3.

A doenca cardiaca congénita implica um acompanha-
mento médico regular, sendo que, por esta razao, muitos dos
pacientes necessitam de faltar mais a escola. Este afasta-
mento tem como consequéncia a diminuigcao do rendimento
académico, ansiedade/depressdo, problemas de atencéo,
indices superiores de internalizacdo e de externalizacao,
sendo que estes aspetos corroboram os dados obtidos no
estudo, ou seja, os pacientes que apresentavam um per-
curso escolar insatisfatorio apresentavam pior ajustamento
psicossocial’232¢,

No que se refere a morbilidade psiquiatrica, 23% dos
pacientes apresentavam diagnodstico psiquiatrico. Tendo
por base o valor de referéncia de 10% apresentado pela
Organizacdo Mundial de Saide (OMS) para a populacdao mun-
dial saudavel, os resultados sugerem que os adolescentes
e jovens adultos com cardiopatias congénitas poderao ter
mais propensao para a psicopatologia'’.

Contudo, quando comparada a nossa prevaléncia (23%)
com os valores apontados por um estudo que retne os dados
de seis paises europeus (25%) no que diz respeito a pre-
senca de algum tipo de perturbacao mental, pode constatar-
se uma semelhanca nos resultados obtidos'®. Num outro
estudo foram também encontrados resultados semelhan-
tes de prevaléncia de desordens mentais em Espanha
(19,4%), Italia (18,1%) e Alemanha (25,2%), embora estes se
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contraponham aos nUmeros mais dispares para Franca
(37,9%) e Estados Unidos da América (47,4%)".

Seria, porém, pertinente e desejavel comparar a pre-
valéncia de psicopatologia nos nossos doentes com valores
obtidos para a populacdo portuguesa, o que nao é possi-
vel por nao estarem ainda disponiveis, sendo esta uma das
limitacdes mais importantes do nosso estudo.

Comparando as participantes de sexo feminino com os de
sexo masculino, verificamos mais do dobro da prevaléncia
nas primeiras, o que é consistente com o pior ajusta-
mento psicossocial também verificado e com a prevaléncia
de psicopatologia (sobretudo de tipo depressivo e ansioso)
reportadas em estudos populacionais de varios paises.

Neste estudo, foi possivel verificar que a populagao
de pacientes com cardiopatias congénitas revelava uma
melhor percecao da sua qualidade de vida, comparativa-
mente com os valores de referéncia da populacao saudavel
portuguesa nos dominios das relacdes sociais e ambiente.
Outros autores também verificaram uma menor qualidade
de vida comparativamente com a populacao normal, sobre-
tudo 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 nao com
uma diferenca tao expressiva'?.

Os individuos que nao foram submetidos a qualquer
tipo de intervencao cirlrgica obtiveram melhor quali-
dade de vida ao nivel fisico, de relacdes sociais e geral, na
autoavaliacao, quando comparados com participantes sujei-
tos a cirurgia(s). Ainda que a grande parte dos pacientes com
cardiopatias congénitas sujeitos a correcdes cirirgicas ten-
dam a conseguir um funcionamento normal nos varios
vetores da sua vida, sao colocados em jogo alguns desa-
fios desenvolvimentais nos casos em que a cardiopatia tem
uma gravidade complexa ou moderada, o que dificulta o
planeamento a longo prazo do futuro dos pacientes?’.

O suporte social revelou uma grande influéncia na quali-
dade 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,
relacdes 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, mesmo como mediador de extrema impor-
tancia entre stress e bem-estar psicoldgico®. E também
importante destacar o papel atribuido ao suporte social,
uma vez que a percecao da disponibilidade de suporte social
€ muito importante para diminuir os efeitos do stress a nivel
dos problemas de salde, seja a nivel fisico ou psicologico?®.
Os individuos com um percurso escolar satisfatorio apre-
sentam melhor qualidade de vida a nivel fisico, ambiente
e qualidade de vida geral, além de uma tendéncia para
melhor qualidade de vida a nivel psicoldgico. O desempe-
nho escolar pode ser altamente afetado pelas cardiopatias
congénitas, ja que a necessidade de hospitalizacdes e
de restricao das atividades com os colegas pode implicar
afastamentos regulares da atividade escolar’?°.

Conclusoes

Os resultados obtidos neste estudo parecem evidenciar
que os adolescentes e jovens adultos com cardiopatias

congénitas apresentam uma predisposicao para apresentar
problemas emocionais e comportamentais. Entre eles, os
pacientes que parecem sofrer mais com os efeitos decor-
rentes do ajustamento psicossocial sao os pacientes do
sexo feminino, os pacientes com cardiopatias congénitas
complexas, os pacientes que nao foram sujeitos a
intervencgoes cirdrgicas (opinido dos cuidadores) e os paci-
entes com um percurso escolar insatisfatorio.

Os dados obtidos sobre morbilidade psiquiatrica nesta
populacao parecem indicar uma propensao ligeiramente
mais alta para ser afetado por disturbio psicopatologico.

Além disso, os participantes deste estudo revelaram uma
melhor qualidade de vida comparativamente a populacdo
portuguesa, tendo-se destacado o papel do suporte social.

No entanto, ainda que os 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 os pacientes tenham de por em jogo todas as
suas competéncias para conseguirem fazer face as tarefas
do desenvolvimento normativo e viver uma vida normal,
com algumas limitacées que sao suplantadas com recurso
as estratégias de coping que elaboraram.
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