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RESUMO

Introducdo: Doenca Cardiaca Congénita (DCC) é definida como ma formacao
cardiovascular presente desde o nascimento. A DCC em adultos tem emergido como uma area
de especial interesse em cardiologia devido a uma maior sobrevida destes pacientes.
Objetivos: Descrever o perfil clinico, demografico e socio-econdmico de adultos com
cardiopatias congénitas e avaliar a associacdo entre qualidade de vida e tipo de cardiopatia
congénita, e caracteristicas sociodemograficas. Métodos: Estudo transversal com 192
pacientes maiores de 18 anos matriculados no Ambulatério de Cardiopatia Congénita no
Adulto do Hospital Santa lzabel. Foi preenchida ficha com aspectos clinicos e exames
complementares, utilizando questionario especifico para dados demograficos e sécio-
econbmicos e avaliada qualidade de vida através do questiondario WHOQOL-bref.
Resultados: A média (DP) de idade foi 31,3 (12,2) anos, 108 (56,3%) mulheres, etnia parda
(60,7%), 112 (73,2%) solteiros, 62 pacientes empregados (40,8%). A idade no diagndstico
mostrou mediana de 4,0 anos (0,2 — 23,7). Quanto ao tipo de cardiopatia, 141 (73,4%) eram
acianogénicos, com hiperfluxo em 102 (72,3%). CIA Ostium Secundum em 45 (23,4%), T4F
34 (17,7%) e CIV 21 (10,9%) pacientes. A mediana da idade na cirurgia foi 13,2 anos (5,6 —
28,9) com tempo de poés-operatério de 9,0 anos (3,0 — 18,2). Foram classificados em:
Cirurgicamente Corrigido, 68 (36,5%); Cirurgicamente Curado, 55 (29,6%); Aguardando
Cirurgia, 28 (15,0%); Clinico, 22 (11,8%); Inoperavel, 11 (5,9%) e Cirurgicamente Paliado, 2
(1,1%). A maioria (64,4%) encontrava-se em Classe Funcional I/1V. Quarenta e cinco
mulheres (72,6%) apresentaram gestacdo com incidéncia de nativivos doentes ou natimortos
em 13,3%. Trinta e nove (20,3%) apresentavam hipertensdo pulmonar. No dominio fisico,

pacientes do sexo masculino, em classe funcional | e na faixa etaria entre 18 e 28 anos



apresentaram melhor qualidade de vida (QV) enquanto pacientes com classificacdo clinica
inoperavel mostrou a pior. Baixa escolaridade e classes sociais inferiores se associaram com
pior QV no dominio psicoldgico. Apenas pacientes na classe social E e no grupo inoperavel
mostrou menor QV no dominio das relacGes sociais. Conclusfes: Trata-se de populacédo
predominante na terceira década de vida, com corre¢cdo cirdrgica tardia e na sua maioria
submetida a pelo menos um procedimento intervencionista. A evolucdo clinica favoravel foi
predominante, relacionando-se a benignidade das patologias e a maior sobrevida dos casos
cirurgicamente curados ou corrigidos. A qualidade de vida foi influenciada pelo género,
classe funcional, faixa etaria, grau de instrucéo e classe social.

Palavras-chave: 1.Doenca cardiaca congénita. 2.Adulto. 3.Qualidade de vida. 4.Perfil socio-

econdmico.



ABSTRACT

Introduction: Congenital Heart Disease (CHD) is defined as cardiovascular malformation
present since birth. CHD in adults has emerged as an area of special interest in cardiology,
due to the longer survival of these patients. Objectives: To describe the clinical,
demographic and social profile of adults with congenital cardiopathies, and evaluate the
association between quality of life and type of congenital cardiopathy, and sociodemographic
characteristics. Methods: Cross-sectional study with 192 patients aged over 18 years, enrolled
at the Ambulatory clinic of Congenital Cardiopathy in the Adult of “Hospital Santa Izabel”.
A record chart was filled out with clinical aspects and complementary exams, using a specific
questionnaire for demographic and socio-economic data, and quality life was evaluated by
means of the WHOQOL-bref questionnaire. Results: Mean (SD) age was 31.3 (12.2) years,
108 (56.3%) women, ethnicity mulatto (60.7%), 112 (73.2%) single, 62 patient employed
(40.8%). Age when diagnosed showed median of 4 (0,17 -23,75). As regards type of
cardiopathy, 141 (73.4%) were acyanotic, with hyperflux in 102 (72.3%). Interauricular
communication (IAC) Ostium Secundum in 45 (23.4%), T4F 34 (17.7%) and interventricular
communication (IVC) in 21 (10.9%) patients. The median age at surgery was 13.25 years
(5,62 — 28,92) with post-operative time of 9,0 years (3,0 — 18,25). They were classified as:
Surgically Corrected, 68 (36.5%); Surgically Cured, 55 (29.6%); Awaiting Surgery, 28
(15.0%); Clinical, 22 (11.8%); Inoperable, 11 (5.%) and Surgically Palliated, 2(1.1%). The
majority (64.4%) were found to be Functional Class I/1V. Forty-five women (72.6%)
presented pregnancy with incidence of diseased liveborn or stillborn infants in13.3%. Thirty-
nine (20.3%) presented pulmonary hypertension. In the physical domain, patients of the male

sex, in Functional Class | and in age-range 18 to 28 years presented better quality of life



(QOL), while patients classified as clinically inoperable showed the worst QOL. Worst
educational level and lowest social classes were associated with worst QOL in the
psychological domain. Only patients in social class E and in the inoperable group showed
lower QOL in the social relationships domain. Conclusions: This study concerned a
population predominantly in the 3rd decade of life, with late surgical correction, and the
majority submitted to at least one intervention procedure. Favorable clinical evolution was
predominant, being related to the benign nature of pathologies and higher survival rate in
surgically cured or corrected cases.

Key words: 1.Congenital heart disease; 2.Adults; 3.Quality of Life; 4.Socio-economic profile.
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1. INTRODUCAO

Doenca Cardiaca Congénita (DCC) é definida como méa formacdo cardiovascular
presente desde o nascimento. Aproximadamente 4 a 10 nascidos vivos por 1000 sdo afetados
A sobrevida de pacientes com doenca cardiaca congénita, tratada ou ndo, vem
aumentando e devera produzir grande numero de adultos com doenca congénita, e mais
cardiologistas de adultos necessitardo treinamento para o manejo de lesdes moderadas e
complexas (2). A doenca cardiaca congénita em adultos tem emergido como uma area de
especial interesse cardiovascular, uma nova subespecialidade (3). Estudo epidemiol6gico
conduzido em Quebec, Canada, revelou que a prevaléncia de adultos com DCC seria 4,09 por
1000 para o ano 2000, representando um aumento de 85% comparado com 1985, enquanto
ocorreria um aumento de apenas 22% em criancas no mesmo periodo (4). Em particular,
existe um numero substancial de adultos jovens, portadores ou sobreviventes de correcdo
cirirgica de cardiopatia acianogénica e cianogénica, iniciando familia com questdes
psicossocial, educacional e financeira decorrentes do impacto causado pelo defeito cardiaco

congénito.

Além disso, para muitos pacientes com DCC se faz necessario um seguimento longo
com continuada investigacdo diagnostica e reintervencdo cirurgica. Porém, observa-se na
pratica clinica, que a lesdo cardiaca nem sempre é o principal problema nestes pacientes,
predominando questdes referentes a qualidade de vida como trabalho, participacdo em

atividades fisicas e gravidez.

A Organizagdo Mundial de Saude definiu satde como um estado de completo bem

estar fisico, mental e social, e ndo meramente a auséncia de doenca (5). Assim, é importante 0
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acesso ndo apenas a saude fisica, mas também, a um estado de equilibrio emocional, social e
ocupacional. Qualidade de vida é uma construcdo multidimensional que engloba estes quatro

dominios. E influenciada por experiéncias, crencas, expectativas e percepcao do individuo

A maioria dos estudos tem investigado o ajuste psicossocial e o desenvolvimento de
criangas e adolescentes com DCC (7). Qutros estudos tém avaliado a qualidade de vida em
termos de estado ocupacional, nivel de atividade fisica, grau de escolaridade e nimero de
descendentes naturais, sem objetivamente avaliar a mesma utilizando questionarios como um
instrumento genérico de investigacao . O exame da qualidade de vida utilizando
questionarios como um instrumento genérico de avaliacdo podera se tornar um fator

importante de acesso aos resultados de tratamentos clinicos e cirargicos.
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2. REVISAO DA LITERATURA

O numero de adultos com alguma forma de doenca cardiaca congénita (DCC) esta
aumentando rapidamente como resultado dos avancos em relacdo ao diagndstico néo

invasivo, técnicas cirurgicas, cuidados de pds-operatdrio e cateterismo intervencionista.

Doenca cardiaca congénita (DCC) em definicdo proposta por Mitchell et al. (1971) é
uma anormalidade estrutural do coracdo ou dos grandes vasos intratoracicos que é atualmente
ou potencialmente de significancia funcional (12). Esta definicdo exclui anormalidades das
grandes veias, como persisténcia da veia cava superior (mesmo embora possa ser importante
durante cirurgia), arritmias congénitas como sindromes do QT longo e Wolf-Parkinson-White
e leses como cardiomiopatia hipertrofica ou dilatada. Ainda que genes anormais que causam
estas desordens estejam presentes ao nascimento, as cardiomiopatias usualmente se
apresentam tardiamente na infancia ou adolescéncia. Lesdo determinada geneticamente, a
Sindrome de Marfan é usualmente incluida como DCC pelo fato do fenétipo ocorrer ao

nascimento (1).

Anomalias cardiacas podem se apresentar como isoladas (80 a 85%), como parte de
uma sindrome cromossémica (5 a 10%) ou genética (3 a 5%), assim como associadas a outras
condigdes, como resultados de fatores ambientais, infecciosos ou outros. Quando ocorrendo
de modo isolado, a hereditariedade é, na maioria dos casos, multifatorial ou poligénica.
Centenas de genes diferentes tem sido propostas no desenvolvimento de varias doencas
cardiacas. Amorim et al (2008) realizaram um estudo retrospectivo de banco de dados, parte
de um estudo colaborativo Latino-Americano para malformacgdes congeénitas, realizado na

Unidade Materna do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais, entre
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agosto de 1990 e dezembro de 2003. Neste estudo foi demonstrado entre 29.770 nascimentos
(28.915 nativivos e 855 natimortos), uma prevaléncia de DCC entre nativivos de 9,58:1000 e
de 87,72:1000 para natimortos. A doenca cardiaca isolada ocorreu em 37,2% de nativivos e
18,7% para natimortos, estando associadas a anomalias de outros 6rgdos e sistemas sem um
diagnostico sindromico em 31,4% de nativivos e 48,0% de natimortos. Além disso, em 23,1%
de nativivos e 32,0% dos natimortos a cardiopatia fazia parte de quadro sindrébmico. Analise
multivariada demonstrou uma associacdo entre DCC e baixo peso < 2,500g em todas as
apresentacdes clinicas, a idade materna > 35 anos foi associada com a presenca de DCC
apenas como caracteristica de uma sindrome genética. Foi detectada associacdo entre o sexo

feminino e DCC apenas com cardiopatia isolada (13).

A prevaléncia de DCC varia entre 4 a 10 por 1000 nascidos vivos (1,14). Estudos da
incidéncia de DCC usualmente estimam a incidéncia total e as proporcOes das diferentes
cardiopatias congénitas. Para estimar o numero de crian¢as nascidas com DCC que alcangam
a idade adulta, varios estudos utilizaram dados de incidéncia, taxa de nascimento anual e de
sobrevida para lesbes especificas com e sem terapia corretiva (1,2,14). Contudo, alguns destes
estudos subestimam a incidéncia por omissdo de doencas discretas ou por cura espontanea
precoce (Estenose Pulmonar Discreta, CIV, PCA). Pelo fato da incidéncia de DCC ser
semelhante, pesquisadores nos varios paises podem calcular seus dados a partir das taxas de
nascimento nacional, embora sobrevida ap6s tratamento seja semelhante apenas em paises

desenvolvidos (2).

Nos ultimos 50 anos houve aumento no nimero de adultos com DCC nos Estados
Unidos e pelo mundo. Aproximadamente 85% de criangas nascidas com DCC alcangam a
idade adulta, e com progressiva melhoria nas técnicas cirdrgicas, este nUmero aumentara

ainda mais nas proximas duas décadas (15). Marelli et al (2007), através de dados
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administrativos do sistema de salde em Quebec (Canada), entre 1983 e 2000 mostraram uma
prevaléncia maior de DCC em adultos desde 1985. Para lesGes severas (definidas como
Tetralogia de Fallot, Truncus Arteriosus, Transposicdo Complexas, Defeitos do Coxim
Endocardico e Coragdo Univentricular), 49% (1C95%: 47-50) dos pacientes no ano 2000 eram
adultos, aumentando em 85%, ou seja, de 0,21 para 0,38 por 1000 adultos, enquanto a
prevaléncia de lesdes severas em criancas aumentou em apenas 22%, de 1,19 para 1,45 por
1000 criangas no mesmo periodo. No mesmo ano, uma em cada 84 criancas tinham DCC,
com uma prevaléncia na populacdo adulta de 4,09 por 1000 ou um para 245 adultos com
DCC. A prevaléncia de DCC de todos os tipos no grupo adulto era significativamente maior
em mulheres, havendo também um predominio no sexo feminino entre adultos com DCC

severa (4).

Estudo realizado em Newcastle, no Reino Unido por Wren & O’Sullivan entre 1985 ¢
1994, mostrou que de 1942 casos de DCC diagnosticados em uma populacdo de 377.310
nascimentos (5,2/1000), 82% (1588) sobreviveram ao primeiro ano de vida com uma
expectativa de sobrevida além da idade de 16 anos em 1514 destes pacientes. ApoOs
diagnosticos adicionais serem realizados tardiamente na infancia, cerca de 2192 criangas eram
esperadas a sobreviverem ap6s 0s 16 anos com uma expectativa de acompanhamento na idade
adulta para 784 destes pacientes. Nesta populagéo adulta as lesdes seriam complexas em 28%,
moderadas em 54% e leves em 18%. Concluiram que, assumindo uma populacdo de 50
milhdes no Reino Unido, a necessidade de acompanhamento de adultos com DCC
corresponderia a mais de 200 casos por 100.000 nascimentos, ou mais de 1600 casos por ano

(16).

Em 2000, durante a 322 Conferéncia de Bethesda (17) voltada para os cuidados com 0

adulto cardiopata congénito, deu-se atencdo a estimativa do nimero de pacientes, o que seria
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essencial para o planejamento de programas e alocacdo de recursos. Nesta Conferéncia

estabeleceu-se a classificagdo de lesdes em complexas, moderadas e leves. (Tabelas 1,2,3)

Tabela 1: Tipos de Pacientes Adultos com Cardiopatia Congénita de Grande
Complexidade

Condutos, valvados ou ndo valvados

Cardiopatia congénita cianogénica (todas as formas)

Dupla via de saida ventricular

Sindrome de Eisenmenger

Procedimento tipo Fontan

Atresia mitral

Ventriculo Gnico

Atresia pulmonar

Doenga obstrutiva vascular pulmonar

Transposicao das grandes artérias

Atresia trictspide

Truncus arteriosus/Hemitruncus

Outras anormalidades de conexao atrioventricular ou ventriculoarterial néo
incluidas acima (Crisscross heart, isomerismo, sindromes heterotaxicas, inversdo
ventricular)

Modificado de Connelly MS, et al. Canadian Consensus
Conference on Adult Congenital Heart Disease, 1996. Can J
Cardiol 1998;14:395-452.



Tabela 2: Tipos de Pacientes Adultos com Cardiopatia Congénita de
Moderada Complexidade

Fistula aorta-ventriculo esquerdo

Drenagem venosa pulmonar andémala, parcial ou total
Defeito do canal atrioventricular (parcial ou completo)
Coarctacdo de aorta

Anomalia de Ebstein
Obstrucdo de via de saida ventricular direita infundibular

significante

direito

Defeito do septo atrial tipo ostium primum
Persisténcia de canal arterial (n&o fechado)
Insuficiéncia valvar pulmonar (moderada a severa)
Estenose valvar pulmonar (moderada a severa)
Aneurisma/Fistula do seio de valsalva
Defeito do septo atrial tipo seio venoso
Estenose aortica subvalvar ou supravalvar (exceto CMHO)
Tetralogia de Fallot
Defeito do septo ventricular com:

Auséncia de valvas

Regurgitacdo aortica

Coarctacéo de aorta

Doenca mitral

Obstrucdo na via de saida do ventriculo

Straddling tricaspide/mitral
Estenose subaortica

Modificado de Connelly MS, et al. Canadian Consensus
Conference on Adult Congenital Heart Disease, 1996. Can J
Cardiol 1998;14:395-452.

24
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Tabela 3: Tipos de Pacientes Adultos com Cardiopatia Congénita
Simples

Doenga nativa

Doenca valvar adrtica congénita isolada
Doenca valvar mitral congénita isolada (exceto valva em paraqueda,
cleft mitral)

Forame oval patente isolado ou defeito septal atrial pequeno
Defeito septal ventricular pequeno isolado (sem lesGes associadas)
Estenose pulmonar leve

Condic0es reparadas

Canal arterial ocluido ou ligado previamente
Defeito septal atrial tipo seio venoso ou secundum reparado sem
defeito residual

Defeito septal ventricular reparado sem defeito residual

Modificado de Connelly MS, et al. Canadian Consensus
Conference on Adult Congenital Heart Disease, 1996. Can J
Cardiol 1998;14:395-452.

Baseados no censo americano de nascimentos documentados de 1940 a 1989 e em
revisbes de dados de cateterismo cardiaco, encontros cirlrgicos e diagnosticos pds-morte
presentes no New England Regional Infant Cardiac Program (NERICP) (18), estimou-se uma
prevaléncia de 117.000 adultos com lesdes complexas no ano 2000. Usando modelo similar
em relacdo as lesdes moderadas incluindo pacientes inicialmente com lesGes leves que
adquiriam complicacdes (ex.: Comunicacdo Interventricular com lesdo valvular, Persisténcia
de Canal Arterial ndo corrigida) estimou-se uma populacdo de 302.000 adultos com DCC
moderada por volta do ano 2000. A estimativa do numero de adultos com lesdes leves é mais
dificil, lesdes como comunicacdo interventricular com fechamento espontaneo na infancia ou
a persisténcia de canal arterial que necessitaria de fechamento na idade adulta alteram a

prevaléncia destas patologias nesta faixa etaria. Assim, por volta do ano 2000, a estimativa de
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adultos com lesdes leves estaria em torno de 368.000. Um numero estimado de sobreviventes,
combinando lesdes leves, moderadas e complexas corresponderia a 787.800. A adicdo de
valva adrtica bicuspide é de aproximadamente 10% de casos detectados na faixa etaria adulta,
em particular Comunicacdo Interatrial Ostium Secundum, Anomalia de Ebstein e

Transposicdo Corrigida das Grandes Artérias aumentaria dramaticamente este nimero.

O perfil desta populacdo ira mudar nas proximas décadas por uma sobrevida maior de
pacientes com lesdes complexas e presenca de comorbidades adquiridas tais como
hipertensdo, doenca pulmonar, renal, miocardica e doenca arterial coronariana. A realizagdo
de reparos mais precoces e mudangas nos procedimentos cirargicos levardo a uma mudanca
no padrdo das doencas. Por exemplo, um paciente com Transposi¢do das Grandes Artérias
ndo mais sera submetido a cirurgia de Mustard ou Senning (com problemas tardios de
disfuncdo do ventriculo sisttmico ou arritmias), mas tera uma cirurgia de troca arterial com
diferentes sequelas na idade adulta, especialmente as referentes a doenca coronariana.
Pacientes com fisiologia univentricular e procedimentos tipo Fontan irdo aumentar em
nimero na vida adulta. A prevaléncia de Sindrome de Eisenmenger apresentara uma
incidéncia menor em decorréncia de um reparo mais precoce nas lesées de shunt. O nimero
de pacientes adultos com DCC e indicacdo de transplante cardiaco provavelmente ira

aumentar em decorréncia de uma longevidade maior nestes pacientes (14).

A Tetralogia de Fallot é a cardiopatia cianogénica mais comum, e a primeira a ser
corrigida cirurgicamente com sucesso. Desde os anos 50, avangos no diagndstico, técnicas
cirirgicas e cuidados no pés-operatério levaram a um melhor prognostico para criangas
nascidas com DCC em geral e para aquelas com Tetralogia de Fallot em particular. Em
muitos paises, adultos com Tetralogia de Fallot ira ultrapassar em nimero ao grupo etario

pediatrico (62). Embora o reparo cirurgico seja satisfatorio, o coracdo operado ndo €
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anatomicamente normal. Os pacientes apresentam graus variaveis de insuficiéncia pulmonar,
cicatrizes em atrio e ventriculo direito, proteses reparando a comunicacdo interventricular,
levando a complicacGes, principalmente arritmias e anormalidades hemodinamicas. Apesar
destas sequelas, que devem ser compreendidas para um adequado Seguimento nestes

pacientes, os resultados a longo prazo ainda permanecem satisfatérios (61).

A Transposicdo Completa das Grandes Artérias representa a cardiopatia cianogénica
mais frequente no primeiro ano de vida com uma mortalidade de 90% neste periodo em
pacientes ndo operados (63). O procedimento cirirgico mais comum em pacientes que agora
sdo adultos corresponde as cirurgias de desvio a nivel atrial tipo Cirurgias de Senning ou
Mustard. A cirurgia de desvio a nivel atrial tem sido suplantada pelo procedimento de troca a
nivel arterial (Cirurgia de Jatene), com os primeiros pacientes agora chegando a faixa etéaria
adulta. Uma proporcdo menor de pacientes (menos de 10%), com comunicagdo
interventricular e estenose pulmonar/subpulmonar associada, foram submetidos a Cirurgia de
Rastelli com o redirecionamento do sangue a nivel ventricular e um conduto valvado do
ventriculo direito para a artéria pulmonar. A taxa de sobrevida em pacientes submetidos a
procedimentos de desvio a nivel atrial € de aproximadamente 75% a 85% em 25 anos. As
causas de morte incluem morte sUbita (arritmias), insuficiéncia cardiaca, obstrucdo de
enxerto, doenca vascular pulmonar e reoperacdo (64). No momento, dados de sobrevida a
médio prazo seguindo a cirurgia de troca arterial estdo comecando a surgir. S&o conhecidas
complicacdes como dilatacdo da raiz neo-aortica, regurgitacdo da valva neo-aortica, estenose
de artéria pulmonar e estenose/ocluséo de coronaria (65). A curva de sobrevida para pacientes
com Cirurgia de Rastelli encontra-se em torno de 70% em 15 anos, com a morte subita,
disfuncéo ventricular esquerda e reoperacao para troca de conduto valvado contribuindo para

a mortalidade tardia (66).
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O prognostico de pacientes com fisiologia de coracdo univentricular (Ventriculo
Unico, Atresia Triclspide) ndo operados é pobre, com uma sobrevida mediana de 14 anos
(mortalidade de 4,8% ao ano), a maioria apresenta sintomas como cianose e intolerancia ao
exercicio (67). A Cirurgia de Fontan e suas modificacGes sdo procedimentos paliativos para
pacientes com ventriculo funcional ou anatomicamente (nico, ou com uma malformacéo
complexa considerada inadequada para reparo biventricular. Avancos em técnicas cirdrgicas
tem levado a uma melhor sobrevida inicial e tardia nestes pacientes. Tem sido relatado taxa de
sobrevida entre 86% e 94% em 10 anos, e 82% a 87% em 15 a 20 anos (68). O
desenvolvimento de Enteropatia Perdedora de Proteinas reduz a sobrevida para cerca de 50%
em 5 anos (69). As causas mais comuns de mortalidade tardia sdo arritmias, insuficiéncia

cardiaca e complicacdes tromboembdlicas (70).

A DCC em adultos tem emergido como uma area de interesse cardiovascular, uma
nova subespecialidade (3). Centros terciarios para o cuidado de adultos com DCC teve inicio
na decada de 60 no Hospital Geral de Toronto e em 1975 no National Heart Hospital London
(hoje Royal Brompton and National Heart Hospitals). A partir deste periodo, outros centros
surgiram como na Mayo Clinic (1988), UCLA Adult Congenital Heart Disease Center (1978)
e na Universidade de lowa Adolescent/Adult Congenital Heart Disease Clinic com inicio em
1981 (3). No Brasil, o atendimento ao adulto com DCC encontra-se restrito a poucos centros
onde a assisténcia em cardiologia pediatrica ja é oferecida ha algumas décadas. Além disso,
existe uma escassez de publicagdes na literatura sobre as experiéncias de servigos em adultos
com cardiopatias congénitas no nosso meio. Em 2001, Atik & Atik publicaram em revista
nacional a experiéncia do InCor-FMUSP com o acompanhamento de 600 pacientes com DCC
na idade adulta, com variacdo de 10 a 86 anos, os casos em evolugdo natural correspondendo

a 55% (333 pacientes) e 0s em evolucao pos-operatoria a 45% (267 pacientes) (19). Amaral et
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al (2010) descreveram o perfil clinico basico de 413 adultos com cardiopatias congénitas
atendidos no ambulatério de cardiopatia congénita no adulto do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto no periodo de janeiro de 2000 a dezembro de 2007,
Os individuos foram classificados entre grupos tratados e ndo tratados, predominaram
pacientes tratados invasivamente (218 pacientes), residentes na regido e a maioria com idade
abaixo de 40 anos. Defeitos como CIA, CIV e estenose pulmonar predominaram no grupo de
ndo tratados, sendo que no grupo de tratados, a maioria tinha sido submetida a correcdo de

CIA, Tetralogia de Fallot, Coarctagdo de Aorta e CIV (20).

Os pacientes adultos com DCC podem se apresentar ao cardiologista em situagdes
diversas, o quadro clinico estara na dependéncia da doenca e dos procedimentos realizados na
infancia. O perfil clinico destes pacientes pode estar relacionado a: a) Adultos com histéria de
defeito com fechamento espontaneo ou pequenos defeitos sem repercussdo hemodindmica; b)
Pds-operatorio tardio de lesdes corrigidas; c) Presenca de cardiopatias complexas, ou nao,
“corrigidas” com lesGes residuais e novas complicacbes hemodindmicas; d) Cardiopatias
submetidas apenas a cirurgia paliativa prévia; e) Cardiopatias ndo diagnosticadas ou nao
consideradas graves o suficiente para intervencdo ainda na infancia (21). Um melhor
entendimento do prognéstico apos cirurgia cardiaca ou cateterismo intervencionista requer
conhecimento do defeito congénito no pré-operatério, da natureza e efeitos da intervencao
terapéutica e dos defeitos residuais pds-cirargicos e intervencionistas. O sucesso é estimado
ndo apenas pela sobrevida, mas pela qualidade de vida e necessidade de reoperacao (3).

E importante ressaltar que neste grupo de pacientes sdo preocupagdes frequentes as
oportunidades de emprego, formagdo de familia, participacdo em atividades esportivas e
exercicio fisico regular (21). Mulheres em pds-operatorio tardio de DCC constitui uma

populacdo crescente numa nova categoria de cardiopatia e gravidez. As oportunidades de
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emprego para adultos com DCC sao influenciados pela escolaridade, tipo de lesdo cardiaca,
presenca de cirurgia cardiaca prévia e relutancia do empregador em contratar individuos com
doenca cardiaca preexistente (3).

Desde 1948, quando a Organizacdo Mundial de Saude definiu satde como sendo néo
apenas a auséncia de doenca e enfermidade, mas, também, a presenca de bem-estar fisico,
mental e social (22), a avaliacdo da qualidade de vida vem se constituindo um importante
instrumento em pesquisa na pratica clinica com um aumento exponencial de trabalhos desde
1973 (23). Qualidade de vida foi definida pelo grupo de Qualidade de Vida da Organizacéao
Mundial de Saude como “a percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes” (24). O termo “qualidade de vida® e, mais especificamente,
“qualidade de vida relacionada a saude™ refere-se aos dominios fisico, psicolégico e social
vistos como areas distintas que sdo influenciadas pelas experiéncias, crencgas, expectativas e
percepcdes do individuo (25,26,27) . Desde que expectativas em relagdo a salde e a
habilidade em enfrentar limitacbes possam afetar a percep¢do de salde e satisfacdo com a
vida, duas pessoas com o0 mesmo estado de salde poderdo ter diferentes qualidades de vida.
Mensurar qualidade de vida é uma tarefa complexa, confiar apenas em dados indicando o
estado de saude poderd omitir fatores relevantes como o limiar de tolerancia ou desconforto
do individuo. Muitos dos componentes da qualidade de vida ndo séo observados diretamente,
sendo entdo utilizados questionarios formados por “itens” que medem um mesmo conceito
ou construto e quando agrupados correspondem aos diferentes dominios. As respostas
convertidas a valores numéricos podem ser combinados em escalas de pontuacéo e traduzidas

em um valor quantitativo que indica a qualidade de vida. (23)
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O interesse na qualidade de vida entre pacientes com DCC tem aumentado. A maioria
dos estudos tem investigado o ajuste psicossocial e desenvolvimento de criancas e
adolescentes com DCC, sem referéncias a qualidade de vida (7). Outros abordam a qualidade
de vida em termos de estado marital, ocupacional, nivel de atividade fisica, escolaridade ou
numero de descendentes sem o uso de instrumentos de medida da qualidade de vida
(8,9,10,11) . Estes estudos incluiram pacientes com anormalidades cardiovasculares
relativamente simples, tais como comunicacdo interventricular e estenose aortica ou pulmonar
isoladas, ou examinaram um grupo diagndstico particular. A qualidade de vida nestes casos
era compativel com a da populacdo geral (8,9).

Lane et al (2002) avaliaram a qualidade de vida em adultos com DCC com um estudo
observacional e transversal em um hospital geral de Birmingham, Reino Unido. Foi utilizado
0 36 item short form health survey (SF-36) para mensuracdo da qualidade de vida em 471
pacientes com idade acima de 16 anos. Os pacientes foram classificados em cinco categorias
de tratamento: 1- Grupo cirurgicamente curado; 2- Grupo cirurgicamente corrigido; 3- Grupo
cirurgicamente paliado; 4- Grupo clinico; 5- Grupo inoperavel. Com os resultados, observou-
se que pacientes no grupo cirurgicamente curado (exemplo, correcdo de comunicacgao
interatrial) tiveram uma pior qualidade de vida em todos os dominios, exceto para dor, do que
a populagdo geral. Pacientes com tratamento paliativo apresentaram qualidade de vida
semelhante a populacéo geral, embora ambos 0s grupos tivessem funcdo fisica e percepcao de
salude pior que a populacdo geral. Pacientes considerados inoperaveis apresentaram
significativamente pior funcéo fisica, percepcao geral de saude e significativa pior qualidade
de vida em todos os dominios comparados a populacdo geral. Pacientes com cardiopatia
cianogénica apresentavam pior qualidade de vida quando comparados a pacientes

acianogénicos da mesma idade e género (6).
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Estudo recente realizado em Berna, Suica analisou a qualidade de vida e problemas
psicossociais em pacientes adultos operados para correcdo de Transposicdo das Grandes
Artérias, Tetralogia de Fallot e Comunicacao Interventricular com pelo menos dez anos de
seguimento pds-operatorio. Foram utilizados o SF-36, o teste HADS (Hospital Anxiety and
Depression Scale) e um questionario adicional para questdes especificas da vida diaria. Neste
estudo, observou-se que a qualidade de vida nestes pacientes era excelente e comparavel a
populacdo padrdo, sem uma diferenca significativa entre os grupos diagnosticos. Contudo,
estes pacientes estavam expostos a uma alta frequéncia de complicacGes e problemas
psicossociais, itens que ndo foram avaliados por questionarios padrao tipo o SF-36 ou HADS
(28).

Moons et al (2005) avaliaram a qualidade de vida individual em adultos com DCC
utilizando o Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life (SEIQoL), em uma
subamostra de 514 pacientes que foram comparados em relacdo a idade, género, escolaridade
e estado ocupacional com 446 individuos do grupo controle. Foram identificados doze
dominios afetando a qualidade de vida dos pacientes, sendo familia, emprego/educacéo,
amigos, saude e lazer os dominios mais proeminentes. Significativamente menos pacientes
comparados ao grupo controle considerou os aspectos financeiros, bem-estar material e futuro
como sendo determinantes importantes da qualidade de vida (29).

Um dos assuntos fundamentais em avaliacdo de qualidade de vida é determinar o que é
importante para o individuo, especialmente quando o instrumento € para uso em diferentes
culturas. Sobre isso, uma analise realizada pelo Grupo de Qualidade de Vida da OMS
demonstrou que é possivel desenvolver uma medida da qualidade de vida aplicavel e valida

para uso em diversas culturas e organizou um projeto colaborativo em 15 centros, cujo
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resultado foi a elaboracdo do World Health Organization Quality of Life-100 (WHOQOL-
100) (30).

Devido a necessidade de instrumentos curtos e de rapida aplicacdo, foi, entdo,
desenvolvida a versdo abreviada do WHOQOL-100, o WHOQOL-bref, cuja verséo final ficou
composta por 26 questdes. A primeira questdo refere-se a qualidade de vida de modo geral e a
segunda, a satisfacdo com a propria saude. As outras 24 estdo divididas nos dominios fisico,
psicolégico, das relacGes pessoais e meio ambiente, sendo um instrumento que pode ser
utilizado tanto para populacdes saudaveis como para populacdes acometidas por agravos e
doencas cronicas. Além do carater transcultural, os instrumentos WHOQOL valorizam a
percepcdo individual da pessoa, podendo avaliar qualidade de vida em diversos grupos e
situacOes. A versdo em portugués foi realizada segundo metodologia preconizada pelo centro

WHOQOL para o Brasil e apresentou caracteristicas psicométricas satisfatorias (31,32).

Tabela 4: Dominios e facetas do WHOQOL-bref

Dominio 1 - Dominio fisico
1. Dor e desconforto
2. Energia e fadiga
3. Sono e repouso
9 . Mobilidade
10 . Atividade da vida cotidiana
11 . Dependéncia de medicagéo ou de tratamentos
12 . Capacidade de trabalho
Dominio 2 - Dominio psicoldgico
4 . Sentimentos positivos
. Pensar, aprender, memdria e concentracéo
. Auto-estima
. Imagem corporal e aparéncia
. Sentimentos negativos
24 . Espiritualidade/religido/crencas pessoais
Dominio 3 - Relages sociais
13 . Relagbes pessoais
14 . Suporte (Apoio) social
15 . Atividade sexual

o N o o1
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Tabela 4: Dominios e facetas do WHOQOL-bref (Continuacéo)

Dominio 4 - Meio ambiente
16 . Seguranca fisica e protecédo
17 . Ambiente no lar
18 . Recursos financeiros
19 . Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade
20 . Oportunidades de adquirir novas informacdes e habilidades
21 . Participacéo em, e oportunidades de recreacao/lazer
22 . Ambiente fisico: (polui¢do/ruido/transito/clima)
23 . Transporte

Kluthcovsky & Kluthcovsky (2009) em revisdo bibliogréafica sobre estudos que utilizaram o
WHOQOL-bref como instrumento para coleta de dados em avaliagbes de qualidade de vida,
selecionaram 169 resumos de artigos publicados sobre o tema até 31 de dezembro de 2006. O primeiro
estudo foi publicado em 1998, constatando-se um aumento progressivo de publicagBes que utilizaram
0 WHOQOL-bref ao longo dos anos, principalmente em 2005 e 2006 (62,5% do total) (33).

Fleck et al realizaram o teste de campo da versdo abreviada em portugués do WHOQOL-bref
em uma amostra de pacientes da cidade de Porto Alegre,RS e mostrou que o instrumento apresenta
caracteristicas satisfatorias de consisténcia interna, validade discriminante, validade de critério,
validade concorrente e fidedignidade teste-reteste. Ao preservar cada uma das 24 facetas do
instrumento original (WHOQOL-100), a versdo abreviada preservou a abrangéncia do construto
“qualidade de vida™ incluindo itens ndo s6 referentes a aspectos fisicos e psicoldgicos, mas também
relativos ao meio ambiente e relagBes sociais. A versdo abreviada WHOQOL-bref mostrou-se uma
alternativa Util para as situacbes em que a versdo longa é de dificil aplicabilidade como em estudos
epidemioldgicos e/ou com utilizacdo de maltiplos instrumentos de avaliacdo (31).

Apesar de, no Brasil, existirem centros de referéncia em cardiologia pediatrica e cirurgia
cardiaca em pediatria, o0 atendimento sistematizado ao adulto com cardiopatia congénita esta restrito a
poucos centros onde a assisténcia a crianga é oferecida hd algumas décadas. Estudos referentes a
experiéncia global desses centros e publicacdes abordando especificamente adultos com cardiopatia

congénita sdo escassos, tornando o desenvolvimento da pesquisa nessa area particularmente
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interessante e necessario no nosso meio (20). Além disso, o conhecimento gerado pela avaliagdo da
gualidade de vida nestes pacientes torna-se relevante ndo sé no aspecto de resultados terapéuticos

como também no acesso ao estado emocional e social destes individuos.

3. OBJETIVOS

3.1-GERAL

Descrever o perfil clinico, demogréafico, s6cio-econémico e qualidade de vida em

adultos com cardiopatias congénitas.

3.2 - ESPECIFICO

Avaliar a associacdo entre qualidade de vida e tipo de cardiopatia congénita,

classificacdo clinica e caracteristicas séciodemogréficas.

4. JUSTIFICATIVA

No Brasil, e especialmente na Bahia ndo existem estudos que caracterizem variaveis
como perfil clinico, demogréfico, socio-econémico e qualidade de vida de adultos com

cardiopatias congénitas.

A delineacgdo do perfil clinico e sécio-demografico de cardiopatas congénitos adultos
em centros onde se oferece assisténcia em cardiologia pediatrica torna-se importante no
planejamento de programas, alocacdo de recursos e mostra 0 surgimento de uma nova area na
cardiologia onde a capacitacdo de todos os profissionais envolvidos se faz necessario no

cuidado destes pacientes.

Os avangos tecnoldgicos levaram a uma redugdo na mortalidade e a uma maior

sobrevida na idade adulta. A avaliagdo da qualidade de vida é um importante instrumento no
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acesso aos resultados de tratamentos clinicos e cirdrgicos nesta populacdo e podem indicar a

necessidade de um maior apoio psicossocial em alguns destes pacientes.

5. CASUISTICA, MATERIAL E METODOS

5.1 DESENHO DO ESTUDO

Estudo de corte transversal, descritivo e analitico.

5.2 POPULACAO DO ESTUDO

5.2.1 Populagao Alvo - Adultos com cardiopatia congénita.

5.2.2 Populacgdo Acessivel — A amostra foi obtida por conveniéncia composta por uma
populacdo de individuos com idade a partir de 18 anos, portadores de cardiopatia congénita
matriculados no Ambulatério de Cardiopatia Congénita no Adulto do Hospital Santa Izabel, o

qual é referéncia terciaria de Cardiologia no Estado da Bahia.
5.3 CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE
5.3.1 Critérios de Incluséo:

Foram incluidos todos os pacientes adultos maiores que 18 anos portadores de
cardiopatia congénita acompanhados no ambulatorio de referéncia para essa condicao clinica

no Hospital Santa Izabel no periodo de Marco de 2010 a Agosto de 2012.
5.3.2 Critérios de Exclusao:

Foram excluidos os individuos que, apesar de receberem auxilio e explica¢des, ndo
conseguiram responder aos questionarios propostos ou se recusaram a assinar o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido.
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5.4 ESTRUTURACAO DO AMBULATORIO DE CARDIOPATIA CONGENITA

NO ADULTO DO HOSPITAL SANTA IZABEL

Por tratar-se de hospital referéncia em cardiologia, onde a cirurgia cardiaca em
pediatria j& ocorre ha mais de trés décadas, observou-se um aumento no nimero de pacientes
na faixa etaria adulta e que ainda eram acompanhados no ambulatério de cardiopediatria.
Com o objetivo de reestruturacdo do servico, foi criado a partir de marco de 2010 o
Ambulatério de Cardiopatia Congénita no Adulto com um turno semanal para o
acompanhamento destes pacientes, a partir da idade de 18 anos, assim como a admissdo de

novos pacientes cardiopatas congénitos adultos referenciados para o servico.

5.5 ASPECTOS CLINICOS E EXAMES COMPLEMENTARES

Todos os individuos participantes foram cadastrados em ficha clinica (Apéndice 1)
com informacBes sobre nome, registro, data de nascimento, sexo, etnia, estado civil,
escolaridade, profissdo e idade. Foram submetidos a exame fisico que incluiram peso, altura,
frequiéncia cardiaca, pressao arterial, circunferéncia abdominal e oximetria de pulso. Todos os

dados presentes na ficha clinica foram coletados pelo pesquisador.

Foi efetuado a medida do IMC (indice de Massa Corporea) dividindo-se 0 peso em
quilogramas pelo quadrado da altura em metros, de acordo com recomendagdes da
Organizacdo Mundial de Salde para avaliacdo do perfil antropométrico e nutricional de
populacdes de adultos. A classificacdo de peso pelo IMC utilizada corresponde a Baixo Peso
(< 18,5 Kg/m?), Peso Saudavel (18,5 — 24,9Kg/m2), Sobrepeso (25 — 29,9Kg/m?) e Obesidade

(> 30Kg/m?) (55).
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A medida da circunferéncia abdominal foi avaliada com o paciente de pe, ao final da
expiracdo, no ponto médio entre o Ultimo arco costal e a crista iliaca antero-superior com fita
inelastica em posicdo horizontal. Foi utilizado como ponte de corte para risco cardiovascular
aumentado medida de circunferéncia abdominal igual ou superior a 94 cm em homens e 80

cm em mulheres, segundo recomendacgéo da OMS para caucasianos (59).

Na avaliagdo do exame fisico foram observados: mucosas (normo, hipo ou
hipercromia), presenca de cianose (+ a 4+ na escala de 4+), pulsos (simetria e amplitude:
normal, diminuido, aumentado), aparelho cardiovascular (inspe¢do, palpacdo de precordio e
ausculta cardiaca: tipo, intensidade e irradiacdo de sopros, presenca de bulhas extras e ruidos,
avaliacdo de 22 bulha), aparelho respiratorio (simetria de murmdrio vesicular, presenca de
ruidos adventicios), abdomem (visceromegalias) e extremidades (bagqueteamento digital,

cianose, edemas).

Para medida da pressdo arterial (PA) seguiu-se as recomendacdes para diagnéstico e
seguimento da VI Diretrizes Brasileiras de Hipertensao (39). Foi utilizado esfigmomanémetro
anerdéide Welch Allyn e inicialmente obtidas medidas em ambos o0s bragos com o paciente na
posicdo sentada e utilizado o braco com o maior valor em trés medidas com intervalo de um

minuto e considerada a média das duas ultimas como a PA real.

Foi estimado oximetria utilizando-se oximetro de pulso OX-P10.

Todos realizaram eletrocardiograma cuja analise foi efetuada pelo pesquisador
baseando-se na Diretriz da Sociedade Brasileira de Cardiologia sobre Anélise e Emissédo de
Laudos Eletrocardiograficos (2009) com laudo descritivo: Analise do ritmo e quantificacdo da
FC, analise da duracdo, amplitude e morfologia da onda P e duragdo do intervalo PR,

determinacdo do eixo elétrico de P e QRS, andlise da duragédo, amplitude e morfologia do
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QRS, andlise da repolarizacao ventricular, descricdes das alteragdes do ST-T, QT e U quando
presentes e laudo conclusivo com a sintese dos diagnosticos listados. Abreviaturas foram

usadas entre parénteses apds a denominagdo padrdo de diagnostico (34).

Na Radiografia de Toérax foram avaliados: tamanho da area cardiaca com medidas do
indice cardiotoracico, definido como a relacdo entre o didmetro transverso do coracéo e o
didmetro interno do torax. Foi considerada area cardiaca aumentada um ICT maior que 0.5.
Foram analisadas a presenca ou auséncia de congestdo pulmonar ou de hipofluxo pulmonar
35). Ecocardiograma com doppler e mapeamento de fluxo em cores foram realizados em
todos os pacientes matriculados no Ambulatério de Cardiopatia Congénita no Adulto por dois
ecocardiografistas experientes em patologia cardiaca congénita. Foi descrito anatomia, funcéo
ventricular (pelos métodos de Teicholz e/ou Simpson) e estimativa de pressdao pulmonar
utilizando parametros hemodinamicos como: Tempo de aceleragédo do fluxo pulmonar (TAC);
Tempo de ejecdo da curva do fluxo pulmonar (TEJ); Velocidade do fluxo pulmonar e adrtico;
Integral de tempo/velocidade (VTI) adrtica e pulmonar; Pressdo média (PMAP) e pressao
diastolica da artéria pulmonar (PDAP) além da estimativa das relagdes de fluxo pulmonar e

sistémico (QP/QS) (26).

Quando realizado, o cateterismo teve laudo em ficha clinica com descricdo de
anatomia, oximetria e manometria além de célculos das medidas de fluxo e resisténcia

pulmonar.

Foram incluidos ainda na avaliacdo clinica dados laboratoriais como: glicemia,
colesterol total, HDL-colesterol, LDL-colesterol, triglicéridas, proteinas totais e fracGes, acido
arico, uréia, creatinina, sédio, potassio, TGO, TGP, hematocrito, hemoglobina, TSH, T3, T4

Livre e tempo de protombina com RNI (pacientes em uso de anticoagulantes). Estes exames
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laboratoriais foram solicitados pelo convénio do Sistema Unico de Saude e realizados em

ambulatoério credenciados.

Na ficha clinica foi incluida historia obstétrica com numero de gestacdes, partos e
abortos. Para ambos os sexos foi registrado presenca e nimero de descendentes, além do
registro da presenca de cardiopatia congénita utilizando-se termos como nativivos saudaveis,

nativivos doentes ou natimortos.

Os pacientes foram classificados em classe funcional (CF) na apresentacdo pelos
critérios da New York Heart Association (NYHA) a saber: CF I — Sem limitacGes das
atividades usuais (movimentar ou empurrar objetos pesados da casa (+_34Kg), corrida leve,
caminhada subindo ladeira. CF Il — Confortavel no repouso, porém atividades usuais resultam
em sintomas de insuficiéncia cardiaca com cansaco e falta de ar. CF Il — Confortavel no
repouso, porém atividade fisica leve (intercurso sexual, jardinagem, caminhar, brincar com
criancas, limpeza em geral) resulta em sintomas de insuficiéncia cardiaca. CF IV — Sintomas
de insuficiéncia cardiaca mesmo em repouso, e qualquer atividade fisica aumenta o

desconforto (37).

O tipo de doenca cardiaca congénita foi descrito baseando-se na nomenclatura e
classificacdo proposta por Anderson e colaboradores (1987). Foi baseado em dados
anatdmicos observados levando em consideracdes critérios embriol6gicos e morfogenéticos.
Morfologia de camaras, conexdes e relagfes foram descritas utilizando-se termos anatdmicos

e espacial em sistema de andlise sequencial (38).

Foi descrita presenca de comorbidades como hipertensdo arterial sistémica cujos
criterios de diagnostico e classificacdo seguiram as recomendacGes da VI Diretrizes

Brasileiras de Hipertensdo (2010) (39). O diagnostico de dislipidemias apresentou como
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critérios os descritos na IV Diretriz Brasileira Sobre Dislipidemias e Prevencdo da
Aterosclerose (2007) (40). Além da presenca de diabetes melito (41) e disfuncéo tireoideana

baseada na presenca de anormalidades nos valores hormonais.
5.6 CLASSIFICACAO CLINICA

Para analise do seguimento clinico os pacientes foram classificados em uma das seis

categorias:
1 - Grupo cirurgicamente curado: Submetidos a cirurgia cardiaca curativa.

2 - Grupo cirurgicamente corrigido: Submetidos a correcdo anatdbmica com

possibilidade de defeitos residuais e necessidade de reintervencdo cirdrgica posterior.

3 - Grupo cirurgicamente paliado: Submetidos a cirurgia paliativa com ou sem

antecipacdo de reintervenc&o cirdrgica.
4 - Grupo clinico: Sem indicagdo clinica para cirurgia ou intervencao cardiaca.

5 - Grupo inoperavel: Pacientes mantidos do ponto de vista clinico podendo ser

incluidos em programa de transplante cardiaco.

6 - Grupo clinico aguardando cirurgia: Pacientes avaliados no ambulatério com

indicacdo cirtrgica aguardando procedimento.
5.7 ASPECTOS DEMOGRAFICOS E SOCIO-ECONOMICOS

Os individuos participantes do estudo foram avaliados por questionario especifico
adaptado a partir do formulario usado no Projeto Sistema Informativo Demogréafico e
Socioecondmico dos Usuarios do Hospital das Clinicas da FMUSP — SIDESC, composto de

57 questdes acopladas ao item 58 com a escala de medicdo de nivel socioeconémico
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utilizando-se o critério ABIPEME desenvolvido pela Associacdo Brasileira de Institutos de

Pesquisa de Mercado e aplicados pela equipe do servico social (42). (Apéndice 2)

5.8 INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA: WHOQOL

bref

Na avaliacdo da qualidade de vida foi preenchida ficha na versdo em portugués do
World Health Organization Quality of Life bref (WHOQOL bref), que consiste na versdo
abreviada do WHOQOL 100, desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em
1998, na busca de se formular um instrumento que avaliasse a qualidade de vida dentro de
uma perspectiva genuinamente internacional (OMS, 1998). Ele consta de 26 questdes,
relativas aos 15 ultimos dias. A primeira questdo abrange a qualidade de vida geral e a
segunda, a satisfacdo geral com a propria saude. Os 24 itens restantes representam cada uma
das 24 facetas originais do WHOQOL 100 e abrangem os quatro dominios: Fisico,
Psicologico, Relacdes Sociais e Meio Ambiente, ja mencionados. Em cada dominio analisado
pela escala de aferi¢do da qualidade de vida foi utilizado a média e desvio-padrdo. Os escores
poderiam variar na escala de 0 — 100, e quanto maior o escore, melhor a qualidade de vida

(32).

Para manter uma uniformidade, este instrumento foi sempre administrado pela
assistente social e no convite ao preenchimento do questionario deixamos claro a nao
interferéncia com o tratamento e que as perguntas seriam baseadas nos sentimentos
relacionados a sua saude fisica, emocional, em relagdo com amigos e familiares e seu meio

ambiente nas duas ultimas semanas. (Apéndice 3)
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5.9 DEFINICOES E OPERACIONALIZACAO DAS VARIAVEIS
5.9.1 Variaveis Dependentes
Qualidade de vida avaliada nos dominios: Fisico, Psicologico, Rela¢des Sociais e

Meio Ambiente

5.9.2 Variaveis Independentes
Variaveis sociodemogréficas e clinicas:

a. ldade: relatada em anos e meses. Para categorizar a variavel idade utilizou-se a
distribuicdo em quartis.

b. Género: masculino e feminino;

c. Etnia: categorizadas como branca, parda e preta levando-se em consideracéo a raca
autodeclarada;

d. Estado civil: categorizados como com companheiro e sem companheiro. Os
pacientes vilvos, solteiros e divorciados considerados como sem companheiro, e nas demais
situacOes conjugais considerados como com companheiro;

e. Grau de escolaridade: categorizadas em dois grupos: até ensino fundamental
completo e a partir do ensino médio;

f. Classificacdo social: categorizadas em classes B2, C, D e E;

g. Tipo de cardiopatia: categorizadas em acianogénica e cianogénica;

h. Capacidade funcional: categorizadas em Classe Funcional | e Classe Funcional
/11,

i. Classificacdo clinica: categorizadas em grupos: Cirurgicamente curado,
Cirurgicamente corrigido, Cirurgicamente paliado, Clinico, Inoperavel e Clinico aguardando

cirurgia;
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5.10 ANALISE ESTATISTICA

Os dados foram organizados em um banco de dados desenvolvido para a estruturacéo
do ambulatério de cardiopatias congénitas no adulto do Hospital Santa Izabel. Utilizado o
programa SPSS — Statistical Package for the Social Science para ambiente Windows, verséao

17.0.

A analise descritiva foi feita por frequéncia, com os respectivos 1C95%, medianas,
médias e desvio-padrbes. Para comparacdo de frequéncias (das variaveis qualitativas) entre os
grupos, foi utilizado o Teste do Qui-quadrado ou o Teste exato de Fisher, caso ocorra um

valor esperado menor que 5.

Foi testada a normalidade da amostra observando-se histograma, tamanho do desvio-
padrdo, diferenca entre média e mediana, Skewness, Kurtosis e testes estatisticos de
normalidade (Kolmogorov-Smirnov e Shapiro-Wilk). Como a distribuicdo dos dados
mostrava transgressdo moderada quanto a normalidade na maioria das varidveis, optou-se
pelo uso do Teste U de Mann-Whitney para avaliacdo de amostras independentes e o Teste H

de Kruskal-Wallis quando foram comparados trés ou mais grupos.

Para quantificar o grau de relacdo linear entre as variaveis preditoras e os desfechos,
foi utilizado o coeficiente de correlacdo de postos de Spearman levando-se em consideracdo a

falta de normalidade na distribuicdo dos dados.

Para avaliar a diferenca entre as categorias de variaveis nao dicotdmicas utilizou-se 0s
Testes Post Hoc de Tukey (quando verificada homogeneidade de variancias) ou Teste de

Games-Howell (na auséncia da homogeneidade de variancias).



45

Para descrever a relacdo entre duas ou mais variaveis explicativas foi utilizado

regresséo linear multipla.
O nivel de significancia foi definido como valor de p < 0.05.

5.11 CONSIDERAGOES ETICAS
Durante todo o estudo foram observadas as diretrizes sobre a pesquisa com seres
humanos da declaracdo de Helsinque e da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude.
Este estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Santa lzabel e

aprovado em 10 de maio de 2011. (Anexo 1)

Todos os individuos receberam informacdes detalhadas sobre os objetivos do projeto e

foram convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. (Apéndice 4)

6. RESULTADOS

Entre Marco de 2010 e Agosto de 2012 foram cadastrados 192 pacientes. Destes, 137
(71,4%) tiveram a avaliacdo da qualidade de vida pelo preenchimento do questionario
WHOQOL-bref além da avaliacdo dos aspectos demogréaficos e sécioecondbmicos através de
questionario especifico. Também foram utilizados dados de prontuarios para preenchimento
de ficha clinica. Como os dados clinicos foram parcialmente coletados antes da aplicacdo dos
questionarios, e alguns destes pacientes perderam o seguimento no periodo acima referido,

alguns dos aspectos demograficos e clinicos foram descritos em nimero amostral diferente.

A idade variou entre 18 e 70 anos, com uma media (DP) de 31,3 (12,2) anos. A

maioria dos participantes do estudo era de mulheres correspondendo a 108 pacientes (56,3%).
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Quanto ao Estado Civil foram classificados como: com companheiro (casado) e sem
companheiro (solteiro, viuvo ou divorciado), este ultimo correspondendo a 73,2% do total
(112 pacientes). No grupo sem companheiro, 75 pacientes (66,9%) estavam na faixa etaria de
18 a 28 anos enquanto 34 pacientes do grupo com companheiro (83%) encontravam-se na
faixa etaria de 28 a 70 anos (p<0,001). Quando se correlacionou estado civil com o0 género
ndo existiu diferenca significativa (p=0,268). Em relacdo ao tipo de cardiopatia, pacientes
com a forma acianogénica apresentavam um percentual maior de co-habitacdo (32,7%)

qguando comparados aos portadores de cardiopatia cianogénica (10,0%) (p=0,006).

Quanto a etnia, a raca parda foi autodeclarada em 91 pacientes (60,7%) dos casos,
seguida pela preta (31,3%) e branca (8,0%). As opcbes amarela, indigena e sem declarar ndo
foram utilizadas pelos pacientes. Em relacdo ao estado ocupacional, 62 (40,8%) apresentavam
emprego em atividade e quanto a escolaridade, 61 (39,9%) referiam o 2° grau completo.
Cento e trinta e dois pacientes (92,9%) encontravam-se na classe social C e D. (Tabela 5)
Tabela 5: Caracteristicas s6cio-demograficas de adultos cardiopatas congénitos acompanhados em centro de

referéncia. Salvador. Brasil
Marco de 2010 a Agosto de 2012

Varidveis N %
N =192
Idade (anos) Média + DP
31,3+£12,.2
Sexo
Masculino 84 43,8
Feminino 108 56,3
Estado Civil N =153
Com Companheiro 41 26,8
Sem Companheiro 112 73,2

Escolaridade
Analfabeto/1° Grau Incompleto 55 36,0
1° Grau Completo 32 20,9
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Tabela 5: Caracteristicas socio-demograficas de adultos cardiopatas congénitos acompanhados em centro de
referéncia. Salvador. Brasil
Marco de 2010 a Agosto de 2012 (Continuacéo)

2° Grau Completo 61 39,9

Superior Completo 5 3,3
Ocupacéo Atual N =152

Empregados 62 40,8

Estudantes 35 23,0

Aposentado ou Pensionista 24 15,8

Desempregado 17 11,2

Doméstica 14 9,2
Etnia N =150

Parda 91 60,7

Preta 47 31,3

Branca 12 8,0
Classe Social N =142

B2 4 2,8

C 57 40,1

D 75 52,8

E 6 4,2

Quanto ao tipo de cardiopatia, predominou a forma acianogénica em 141 pacientes
(73,4%), sendo que em 72,3% dos casos estavam associados a hiperfluxo pulmonar. As
cardiopatias cianogénicas estavam presentes em 51 pacientes (26,6%), 82,4% mostravam
hipofluxo pulmonar. A idade no diagndstico mostrou uma mediana de 4,0 anos (0,17 —
23,75). Cento e vinte e cinco pacientes (68,2%) realizaram algum tipo de procedimento
(cirurgia, intervencdo hemodindmica ou ambos), sendo considerados cirurgicamente curados
ou corrigidos em 66,1% dos casos. Os demais estavam nos grupos clinico (11,8%), inoperavel
(5,9%) ou clinico aguardando cirurgia (15,0%). A idade no procedimento cirirgico ou

intervencionista mostrou uma mediana de 13,25 anos (5,62 — 28,92), com um tempo de pos-



48

operatorio mediana de 9,0 anos (3,0 — 18,25). O intervalo entre idade no diagnoéstico e idade

na cirurgia mostrou uma mediana de 6,08 anos (1,65 — 12,34). (Tabela 6)

Tabela 6: Perfil Clinico de adultos cardiopatas congénitos acompanhados em centro de referéncia.Salvador.
Brasil
Marco de 2010 a Agosto de 2012

Variaveis N %

Tipo de Cardiopatia

N =192
Acianogénica 141 73,4
Normofluxo 28 19,9
Hipofluxo 11 7,8
Hiperfluxo 102 72,3
Cianogeénica 51 26,6
Normofluxo 2 3,9
Hipofluxo 42 82,4
Hiperfluxo 7 13,7
Classificagéo Clinica N %
N=186
Cirurgicamente Curado 55 29,6
Cirurgicamente Corrigido 68 36,5
Cirurgicamente Paliado 2 1,1
Clinico 22 11,8
Inoperével 11 59
Clinico Aguardando Cirurgia 28 15
Tipo de Procedimento Realizado
Cateterismo Intervencionista 25 13,4
Cirurgia 113 60,7
Cateterismo Intervencionista + Cirurgia 13 7
Mediana (P25 - P75)
Idade no Diagnostico 4 (0,17 — 23,75)
Idade na Cirurgia 13,25 (5,62 —28,92)
Tempo de Pés-operatério 9 (3,0 - 18,25)

Intervalo Diagndstico-Cirurgia 6,08 (1,65-12,34)
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Dos pacientes avaliados, 96 (64,4%) estavam em Classe Funcional 1. Houve gestacdo
em 62 pacientes, 72,6% dos casos em pacientes do sexo feminino, com 39 gestacOes
mostrando nativivos saudaveis (86,7%) e seis gestacfes com nativivos doentes ou natimortos
(13,3%). Nenhum paciente do sexo masculino apresentou descendéncia com patologia
cardiaca. Dos 192 pacientes, houve incidéncia de hipertensdo pulmonar em 20,3% (39
pacientes). Foi avaliada a incidéncia de comorbidades adquiridas como: hipertenséo arterial

sistémica, hipercolesterolemia, hipotireoidismo e diabetes melitus. (Tabela 7)

Tabela 7: Perfil Clinico de adultos cardiopatas congénitos acompanhados em centro de referéncia. Salvador.
Brasil
Marco de 2010 a Agosto de 2012

Variaveis N %
Capacidade Funcional N =149

| 96 64,4
1 52 34,9
11 1 0,7
Gestacoes N =153 62 40,5
Homens 17 27,4
Mulheres 45 72,6
Nativivos Saudaveis 39 86,7
Nativivos Doentes ou Natimortos 6 13,3
Hipertens&o Pulmonar N =192 39 20,3

Co-morbidades Adquiridas

HAS N =150 37 247
Hipercolesterolemia N =128 32 25

Hipotireoidismo N =108 8 7.4
Diabetes Melitus N =131 8 6,1

Quando avaliado o IMC, 98 pacientes (58,0%) foram considerados com peso normal e

em 11 (6,5%) com obesidade (p<0,001). A medida da circunferéncia abdominal encontrava-se
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aumentada para o género em 24/37 pacientes considerados com sobrepeso (80%) e em 11/11

(100%) pacientes do grupo de obesos (p<0,001). A incidéncia de HAS mostrou-se elevada no

grupo de sobrepeso e obesos quando comparados aos individuos de peso normal (p<0,001).

(Tabela 8)

Tabela 8: Relac&o entre indice de Massa Corporal, HAS e Circunferéncia Abdominal aumentada para

0 género
IMC HAS CA aumentada para o género
N =169

Kg/m2 N (%) N (%) N (%)

<185 23 (13,6) 1(4,3) 0 (0)
18,5-24,9 98 (58,0)* 16 (16,5) 16 (19,5)
25,0-29,9 37(21,9) 17 (45,9)* 24 (80)*

<300 11 (6,5)* 8 (72,1)* 11 (100)*

*p <0.001

Quanto aos tipos de cardiopatias, a Comunicacdo Interatrial Tipo Ostium Secundum

prevaleceu com 45 casos (23,4%), Tetralogia de Fallot em 34 (17,7%), Comunicacéao

Interventricular em 21 casos (10,9%) seguidas pela Estenose Pulmonar Valvar, Defeito do

Septo Atrioventricular Forma Parcial (Comunicacdo Interatrial Tipo Ostium Primum),

Comunicacdo Interatrial Tipo Seio Venoso e Coarctacdo de Aorta. As demais patologias

seguem em ordem de frequéncia na Tabela 9.

Tabela 9: Incidéncia dos tipos de cardiopatias

Tipos de Cardiopatia N %

CIA Ostium Secundum 45 23,4%
T4F 34 17,7%
Clv 21 10,9%
EPV 9 4,7%
DSAV Parcial (CIA OP) 8 4,2%



Tabela 9: Incidéncia dos tipos de cardiopatias (Continuacéo)

CIA Seio Venoso + DAPVP 6 3,1%
Coarctacdo de Aorta 6 3,1%
CIV + EPI 4 2,1%
DSAV Total 4 2,1%
CIA Ostium Secundum + EPV 3 1,6%
Anomalia de Ebstein 3 1,6%
PCA 3 1,6%
CIV + AP + Colaterais S-P 3 1,6%
CIV + Membrana Subaortica 2 1,0%
CIV + Insuficiencia Aortica 2 1,0%
Anomalia de Ebstein + WPW 2 1,0%
CIA +CIV 2 1,0%
TGA 2 1,0%
VU Tipo Esquerdo + HP 2 1,0%
Atresia Tricuspide 1A 2 1,0%
Atresia Tricuspide IB 2 1,0%
Estenose SubAo Tipo Membrana 2 1,0%
FOP 2 1,0%
CIA Ostium Secundum + EPIV 1 0,5%
CIV + EPV 1 0,5%
CIV Pés-trauma 1 0,5%
CIV + Comunicagdo VE-AD 1 0,5%
EPI 1 0,5%
DSAV Parcial (CIA + BAVT) 1 0,5%
DSAVP + Cleft Mitral + Membrana Subaortica 1 0,5%
DSAVP + EPV Moderada 1 0,5%
Anomalia de Ebstein + BAVT 1 0,5%
PCA + Estenose Supravalvar Aortica 1 0,5%
PCA + Memb. SupraVAo + Mioc. Ndao Comp. 1 0,5%
TGA + CIV 1 0,5%
TGA Corrigida + BAVT 1 0,5%
TGA Corrigida 1 0,5%
Atresia Tricuspide I1B 1 0,5%
Coarctacdo de Aorta + EM Congénita 1 0,5%
Sind. Hipoplasia Coragdo Direito 1 0,5%
Dextrocardia + EPIV 1 0,5%
Truncus Tipo IV 1 0,5%
Isomerismo E + CIA OS + HP Severa 1 0,5%
Isomerismo D + DVSVD + EP 1 0,5%
Estenose Supravalvar Aortica + DAPVPSD 1 0,5%
DATVVPP + HP 1 0,5%
TOTAL 192 100,0%
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Em relacdo aos procedimentos cirargicos predominaram a Atriosseptoplastia em 33
casos (29,2%), Correcdo Total de Tetralogia de Fallot em 32 casos (28,3%), seguidos de
Ventriculosseptoplastia em 8 casos (7,1%). Os demais procedimentos cirrgicos encontram-se

descritos na Tabela 10.

Tabela 10: Tipos de Procedimentos Cirdrgicos

Cirurgias N %

Atriosseptoplastia 33 29,2
Correcdo Total T4F 32 28,3
Ventriculosseptoplastia 8 7,1
Correcdo de DSAV Parcial 4 3,5
Correcdo de DSAV Parcial + Implante de MP Definitivo 1 0,9
Correcdo de DSAV Parcial + Protese Metalica Mitral 1 0,9
Correcdo de Coarctagéo da Aorta 4 3,5
Cirurgia de Glenn Bidirecional + Ampliacdo da VSVD 1 0,9
Cirurgia de Glenn Bidirecional + Blalock Taussig 1 0,9
Cirurgia de Glenn Bidirecional + Fontan 1 0,9
Cirurgia de Fontan 1 0,9
Cirurgia de Senning 2 1,8
Plastia TricUspide 1 0,9
Plastia Trictspide + Implante de MP Definitivo 1 0,9
Correcdo de DSAV Total 2 1,8
Implante de Marcapasso Definitivo 1 0,9
Correcdo de CIA +CIV 1 0,9
Correcdo de CIA + CIV + Resseccdo de Membrana Subaortica 1 0,9
Correcdo de CIA + CIV + Implante de MP Definitivo 1 0,9
Bioprétese Tricuspide 1 0,9
Comissurotomia Pulmonar 1 0,9
Cirurgia de Jatene 1 0,9
Correcdo PCA 1 0,9
Cirurgia de Waterston-Cooley 1 0,9
Infundibulectomia VE 1 0,9
Resseccdo de Anel Supravalvar Ao + Cor. DAPVPSD 1 0,9
Correcéo de DATVP + CIA 1 0,9
Ventriculosseptoplastia + Protese Metalica Adrtica 1 0,9
Ventriculosseptoplastia + Ressec¢do de Membrana Subaortica 1 0,9
Ventriculosseptoplastia + Infundibulectomia Pulmonar 4 3,5
Infundibulectomia VD + Comissurotomia Pulmonar 1 0,9
Infundibulectomia VD + Plastia de VP com Pericardio Bovino 1 0,9

Total 113 100,0
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Procedimentos hibridos com cirurgia e intervencdo hemodinamica estiveram presentes
em 13 casos, com a Valvuloplastia Pulmonar Percutanea associada a Correcdo Total de
Tetralogia de Fallot ocorrendo em 4 pacientes, os demais procedimentos encontram-se

descritos na Tabela 11.

Tabela 11: Tipos de Procedimentos Hibridos

Cateterismo Intervencionista + Cirurgia N

Corregdo Total T4F + Valvuloplastia Pulmonar

Atriosseptostomia + Cirurgia de Senning

Cirurgia de Fontan + Implante de Plug p/ fechamento de fistula AV e VV
Valvuloplastia Pulmonar + Glenn Bidirecional + Amplia¢do VSVD
Fechamento de PCA ¢/ Plug + Corre¢do PCA c/ Retirada de dispositivo
Ablacdo WPW + Atriosseptoplastia

Comissurotomia Pulmonar + Valvuloplastia Pulmonar

Infundibulectomia VD ¢/ Comissurotomia Pulmonar + Valvuloplastia Pulmonar

L e = S S

Angioplastia Aortica + Correcéo Cirargica de Coarctacéo de Aorta

Total

-
w

A Valvuloplastia Pulmonar Percutanea prevaleceu como Cateterismo Intervencionista

tendo sido realizado em 12 pacientes do total de 25, conforme demonstrado na Tabela 12.

Tabela 12: Tipos de Cateterismo Intervencionista

Cateterismo Intervencionista N

Valvuloplastia Pulmonar Percutanea 12
Aortoplastia por Baldo

Fechamento Percutaneo de Canal Arterial

Implante de Plug para Fechamento de Fist. AV e VV

Fechamento Percutaneo de FOP

4
3
1
Fechamento Percutaneo de CIA (Amplatzer) 1
1
Ablacdo de Feixe Andmalo (Pré-excitacdo) 1

2

Atriosseptostomia

Total 25
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Vinte e dois pacientes sdo acompanhados como grupo clinico, sendo a Comunicagéo
Interventricular sem repercussdo hemodinamica a patologia mais frequente, estando presente

em 14 casos do total de 22 pacientes. (Tabela 13)

Tabela 13: Tipos de cardiopatias presentes no Grupo Clinico

Grupo Clinico N
CIV sem Repercussdo 14
Anomalia de Ebstein 3
EPV Leve 2
Estenose Subaortica Tipo Membrana 1
FOP 1
CIA OS sem Repercusséo 1

Total 22

A Comunicacdo Interatrial Ostium Secundum € a patologia que prevalece no grupo

clinico aguardando cirurgia, correspondendo a 17 casos do grupo de 28 pacientes. (Tabela 14)

Tabelal4: Tipos de cardiopatias presentes no grupo clinico aguardando cirurgia

Grupo Clinico Aguardando Cirurgia N

CIAOS

DSAV Parcial Tipo OP + Ins. Importante VAVE
EPV Severa

PCA + Mioc. Ndo Compactado + Membrana SubAo
T4F

CIA SV + DAPVPSD

EPIV Moderada

CIV PMSubAo ¢/ Repercussao Clinica

CIV + Ins. Aortica Grave

CIV PMSubAo + Membrana SubAo

Atresia Tricuspide I1B

[y
~

L e e e = T = T = )

Total

N
[ee)
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No grupo considerado inoperavel, de 11 pacientes, cinco apresentavam diagndéstico de
hipertensdo pulmonar severa, trés com malformagéo vascular pulmonar associada a patologia
de base que impossibilitava correcédo cirdrgica, dois com disfuncgao ventricular na presenca de
cardiopatia complexa e um paciente com Tetralogia de Fallot que apresentava sequela de

tuberculose pulmonar.

Dos 137 pacientes que responderam ao questionario WHOQOL-bref, 80 (58,4%)
eram do sexo feminino e 57 (41,6%) do sexo masculino, sem significancia estatistica quanto
ao tamanho amostral (p=0,42). Do total de 26 questdes, 134 pacientes (97,8%) responderam
mais de 25 questdes e nenhum respondeu menos de 80% do questionario, a questdo menos
respondida correspondia ao dominio social e relacionava-se a satisfacdo com a vida sexual

com abstencgéo na resposta em 16,8% dos pacientes.

Em relagdo a variavel género, houve significancia estatistica apenas na pontuacdo para
o dominio fisico, com uma média de 62,88 + 16,88 para o sexo masculino e 55,78 + 17,45

para o feminino (p = 0,006).

N&o houve diferenca da qualidade de vida nos dominios fisico, psicolégico, social e

meio ambiente em relagéo a etnia.

Quanto ao estado civil, a varidvel sem companheiro mostrou uma tendéncia a maior

escore de qualidade de vida no dominio fisico (p = 0,092).

A idade foi distribuida em quartis, mostrando no dominio fisico um escore de
qualidade de vida maior no grupo de 18 a 28 (p < 0,05), sem diferenca em relacdo aos demais

dominios.
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Quanto a classificacdo social houve significancia estatistica com um maior escore de
qualidade de vida apenas no dominio meio ambiente para a classe B2 quando comparado as

classes C, D e E (p <0,05).

Quando comparado o grau de escolaridade, pacientes que apresentavam melhor
escolaridade mostravam um escore de qualidade de vida maior no dominio psicologico (p =

0,031), sem diferenca quanto aos demais dominios. (Tabela 15)

Tabela 15: Distribuicdo das médias dos dominios da qualidade de vida em relacéo ao perfil sécio-demogréfico de

adultos cardiopatas congénitos acompanhados em centro de referéncia. Salvador. Brasil

Margo de 2010 a Agosto de 2012

Dominios
Fisico Psicolégico Social Meio Ambiente
Género
Feminino 55,78 (17,45)** 59,70 (11,28) 69,67 (15,53) 51,46 (11,90)
Masculino 62,88 (16,88)** 62,68 (9,23) 74,18 (12,89) 54,08 (11,78)
Etnia
Branca 51,49 (15,71) 61,73 (11,84) 74,30 (16,84) 47,39 (14,34)
Preta 60,53 (19,36) 62,35 (19,81) 70,73 (16,11) 52,47 (12,32)
Parda 58,90 (16,74) 60,14 (10,74) 71,54 (13,65) 53,33 (11,24)
Estado Civil
Com companheiro 55,45 (16,53) 61,56 (8,42) 71,25 (15,06) 53,67 (10,08)
Sem companheiro 60,11 (17,80) 60,67 (11,35) 71,67 (14,50) 52,08 (12,58)
Idade
18a20 64,61 (16,45)* 63,13 (11,65) 74,37 (14,77) 53,69 (12,31)
20,1a28 65,54 (15,95)* 61,76 (10,30) 72,74 (12,83) 54,78 (11,39)
28,1a38 50,46 (18,87) 61,42 (7,45) 66,13 (15,51) 49,96 (12,11)
38,1a70 53,77 (14,36) 58,09 (12,03) 72,98 (14,97) 51,96 (12,00)
Classificacdo Social
B2 75,00 (5,05) 71,87 (13,77) 70,83 (20,97) 69,53 (6,44)*
C 60,32 (18,36) 61,96 (10,62) 72,92 (14,68) 53,68 (12,19)
57,74 (16,65) 60,15 (10,13) 71,81 (13,57) 51,59 (11,02)
E 48,21 (18,86) 56,94 (11,98) 59,72 (21,35) 45,83 (14,88)
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Tabela 15: Distribuicao das médias dos dominios da qualidade de vida em relacao ao perfil sécio-demogréafico de
adultos cardiopatas congénitos acompanhados em centro de referéncia. Salvador. Brasil
Margo de 2010 a Agosto de 2012 (Continuag&o)

Escolaridade
Ensino Fundamental 57,62 (18,70)

60,12 (15,95)

59,02 (10,57)*
63,33 (10,08)*

71,17 (15,36)
72,01 (13,75)

51,94 (11,17)

Ensino Médio/Superior 53,31 (12,76)

*p<0,05 *p<0,01

N&o houve diferenca na qualidade de vida nos dominios fisico, psicoldgico, social e

meio ambiente quanto ao tipo de cardiopatia.

Em relacdo a Classe Funcional observou-se apenas em relacdo ao dominio fisico uma
diferenca significativa com um escore de qualidade de vida maior para os pacientes em Classe

Funcional I quando comparados aos pacientes em Classe Funcional 11 e 111 (p < 0,001).

Quanto a classificacdo clinica, os pacientes considerados inoperaveis mostraram um
escore de qualidade de vida no dominio fisico mais baixo (p = 0,011). Apesar de ndo haver
significancia estatistica, o0 grupo inoperavel manteve um escore de qualidade de vida inferior
em relacdo a todos os dominios quando comparados aos pacientes nos demais grupos. (Tabela

16).

Tabela 16: Distribuicao das médias dos dominios da qualidade de vida em relacéo ao perfil clinico de adultos
cardiopatas congénitos acompanhados em centro de referéncia. Salvador. Brasil
Marco de 2010 a Agosto de 2012

Dominios

Fisico Psicolégico Social Meio Ambiente
Tipo de Cardiopatia
Acianogénica 58,63 (17,71) 61,20 (10,71) 72,09 (14,59) 52,49 (11,80)
Cianogénica 59,04 (17,11) 60,08 (10,08) 69,79 (14,78) 52,75 (12,31)
Capaciadade Funcional
CF1 63,48 (16,79)** 61,79 (10,56) 72,52 (14,39) 52,94 (11,49)
CFllell 50,50 (15,80)** 59,90 (10,92) 70,17 (15,42) 51,88 (12,85)
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Tabela 16: Distribuicdo das médias dos dominios da qualidade de vida em relacdo ao perfil clinico de adultos
cardiopatas congénitos acompanhados em centro de referéncia. Salvador. Brasil
Marco de 2010 a Agosto de 2012 (Continuag&o)

Classificagdo Clinica

Cir. Curado 56,27 (17,87) 60,43 (10,97) 69,92 (15,88) 52,29 (12,46)
Cir. Corrigido 61,97 (17,24) 60,64 (9,68) 74,43 (11,21) 53,50 (10,63)
Clinico 67,62 (10,75) 65,28 (9,67) 69,44 (16,57) 52,92 (11,17)
Inoperavel 39,80 (14,64)* 58,93 (12,60) 58,33 (15,96) 47,32 (15,57)
Clinico aguardando Cirurgia 55,78 (17,29) 59,84 (10,98) 73,21 (15,17) 52,53 (13,79)

*p < 0,05 **p < 0,001

Quando utilizado a Correlagdo de Spearman, foi demonstrado uma associagao inversa

entre qualidade de vida e faixa etaria (r = -0,347; p<0,001) como demonstrado no Grafico 1.

Gréfico 1: Correlagdo entre dominio fisico e idade
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Quando realizado correlacdo linear entre idade na cirurgia e os diversos dominios,
observou-se um escore de qualidade de vida menor em individuos com maior faixa etaria nos
dominios fisico (r = -0,348; p=0,001 ) (Gréafico 2) e psicoldgico (r = -0,321; p=0,003)

(Grafico 3). Ndo houve significancia estatistica quanto aos dominios social e meio ambiente.
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Gréfico 2: Correlacdo entre dominio fisico e idade na cirurgia
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Gréfico 3: Correlagdo entre dominio psicoldgico e idade na cirurgia
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Né&o foi demonstrado diferencas na qualidade de vida quando se correlacionou o tempo

de pds-operatorio e os dominios fisico (p = 0,344), psicologico (p = 0,053), social (p = 0,638)

ou meio ambiente (p = 0,831).

Na analise multivariada apenas os individuos com idade superior a 28 anos e

apresentando capacidade funcional I1/111 tiveram impacto significante na qualidade de vida no

dominio fisico. Apesar de n&o significante, homens mostraram um incremento médio de 5,23

na qualidade de vida (p = 0,059).

No dominio psicoldgico pacientes com melhor escolaridade mostravam uma melhor

qualidade de vida (p = 0,020) enquanto aqueles na classe social C,D e E apresentavam pior

(p = 0,031). Nao houve diferencas entre as variaveis do modelo completo e o dominio social.

Quando avaliado o dominio meio ambiente apenas a classe social mostrou impacto

com reducdo média na qualidade de vida nas classes C,D e E de 17,68 pontos (p = 0,004).

(Tabela 17)

Tabela 17: Regressao linear multipla entre variaveis do modelo completo e os dominios fisico, psicoldgico, social e meio

ambiente

Dominios
Fisico Psicolégico Social Meio Ambiente
r2=0,284 rz2=0,107 r2=0,042 r2=0,095
B (1C 95%) B (1C 95%) B (1C 95%) B (1C 95%)

Variaveis do Modelo
Completo

Género - 10,66) - 6,80) - 9,57) 7,16)

Idade - - 4,93)*** - - 294) - - 2,11) - 2,59)

Estado Civil - 4,59) - - 2,19) - 6,10) - 3,31)

Escolaridade - 7,52) 7,74)* - 6,20) 5,29)

Classe Social - - 1,87) 1,04)* 16,82) 5,86)**

Capacidade Funcional 5,82)*** - - 2,75) - - 3,74) - 4,05)

*p<0,05 *p<0,01 ***p<0,001
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7. DISCUSSAO

O presente estudo foi realizado em ambulatério de referéncia para adultos com
cardiopatia congénita, em centro terciario onde a assisténcia a cardiologia pediatrica ja é
oferecida ha algumas décadas. Até onde conhecemos, este € o primeiro trabalho no Brasil que
avaliou o perfil clinico de adultos com cardiopatia congénita e utilizou um instrumento para
avaliar a qualidade de vida destes pacientes. NO nosso meio existe uma escassez de
publicacBes na literatura sobre as experiéncias de servi¢cos em adultos com DCC e poucos
trabalhos abordando especificamente adultos com cardiopatia congénita (19,20,43,44,45).

Este estudo mostrou uma populacdo predominante na terceira década de vida e na sua
maioria com uma idade no diagndstico por volta do periodo pré-escolar. Este dado corrobora
com o fato de uma maior sobrevida destes pacientes que chegaram a submeter-se a
procedimento cirdrgico estar relacionada a lesdes menos graves. Por outro lado, a menor
incidéncia de patologias mais complexas nesta populacdo pode estar relacionada a auséncia
do diagnostico e encaminhamento a centro de referéncia em tempo habil. Quando analisado o
intervalo de tempo entre diagndstico e procedimento cirdrgico observou-se uma mediana de 6
anos, o que pode ser traduzido pela dificuldade do acesso ao servico de saude, a patologias
que justificavam aguardar o momento ideal de cirurgia (Ex.: Anomalia de Ebstein) ou a lesdes
menos graves, que apesar de diagnosticadas precocemente, a auséncia de sintomas na
primeira e segunda década de vida explicavam a demora na procura da correc¢do cirurgica da
patologia.

O sexo feminino prevaleceu correspondendo a 56,3% dos participantes, possivelmente
relacionado ao grande nimero de pacientes portadores de CIA. Em outros estudos a

prevaléncia de DCC de todos os tipos no grupo adulto era significativamente maior em
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mulheres (4) e foi detectada a associacdo entre o sexo feminino e cardiopatia isolada (13).
Embora os estudos em DCC venham a estimar a incidéncia e proporcdes de diferentes
patologias, ndo foram encontradas referéncias na literatura quanto a diferenca na incidéncia
em relacdo ao género no grupo adulto.

Quanto a etnia, a raca parda foi autodeclarada em 91 pacientes (60,7%), compativel
com a miscigenacao racial encontrada no nosso meio (46). No nosso estudo, quando avaliado

0 estado marital, observou-se um percentual maior de pacientes sem companheiro (73,5%),
correlacionando-se a uma menor faixa etaria e aos portadores de cardiopatia cianogénica.
Apesar de alguns estudos demonstrarem que o estado marital de adultos com DCC €
comparavel a da populacdo geral com uma frequéncia ligeiramente mais baixa para adultos
com cardiopatia cianogénica nao reparada (47,48), outros como o de Gersony et al (1993)
mostraram que pacientes com DCC cohabitam menos ou o fazem mais tardiamente quando
comparados ao grupo controle (49).

Observamos que 40,8% destes pacientes apresentavam emprego em atividade e 23,0%
eram estudantes. Tinham como fonte de renda aposentadoria ou pensdo 15,8% destes
pacientes e apenas 11,2% consideravam-se desempregados. Na classificacdo social, 92,2%
dos pacientes estavam nas classes C e D pelo critério ABIPEME. Estes dados sociais
corroboram com o fato de serem pacientes acompanhados em centro de referéncia para o SUS
onde o poder aquisitivo é baixo. N&do foi possivel comparacdo com dados nacionais pela falta
de trabalhos nesta area.

No presente estudo, ambos os sexos foram incluidos quando avaliados presenca de
gestacdo e descendentes. Apenas no sexo feminino observou-se presenca de algum tipo de
cardiopatia, relato de natimorto ou aborto entre os descendentes com um percentual de 13,3%

das gestagdes. A recorréncia de DCC em descendentes varia de 2 a 50% tendo uma maior
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incidéncia quando o portador de DCC ¢é a mée. O risco de recorréncia € maior em desordens
genéticas tipo gen Unico ou em anormalidades cromossdmicas. Nos casos de cardiopatia
isolada a taxa de recorréncia varia entre 2 e 4% (53).

Notamos um predominio da forma acianogénica com hiperfluxo pulmonar entre os
192 pacientes, sendo a CIA Ostium Secundum e a CIV as patologias mais frequentes.
Estenose pulmonar valvar, Defeito do Septo Atrioventricular Parcial tipo CIA Ostium
Primum, CIA tipo Seio Venoso e Coarctacdo de Aorta foram menos frequentes, constituindo
amostra semelhante a de outros servicos (20,50). A CIA representa a segunda anomalia
congénita mais comumente encontrada na idade adulta, cerca de 40% dos casos sobrevivem
além dos 40 anos (51), sendo a valva adrtica bicuspide a mais comum, representando 2% da
populacdo geral e que na idade adulta exterioriza-se atraves de estenose adrtica pela fuséo
comissural ou degeneracdo calcica (19). No nosso estudo, a CIA correspondeu a anomalia
mais frequente na incidéncia total de cardiopatias, prevalecendo como a patologia
diagnosticada mais tardiamente, o que foi traduzido pela sua alta prevaléncia no grupo clinico
aguardando cirurgia.

A CIV é raramente encontrada no adulto apesar de ser, dentre todas, a segunda
anomalia mais frequente. Fato que se deve a ocorréncia do fechamento espontaneo em cerca
de 50 a 75% dos defeitos pequenos nos dois primeiros anos de vida e, por outro lado, a
necessidade de operacdo precoce em defeitos com maior repercussdo (19). No nosso trabalho,
a CIV correspondeu a segunda patologia em incidéncia no grupo das cardiopatias
acianogeénicas e, entre os pacientes acompanhados no grupo clinico, representou o tipo de
patologia mais comum quando diagnosticada como defeito pequeno sem repercussao
hemodinamica. Este dado corresponde ao subgrupo de pacientes com diagndstico de sopro

cardiaco sem indicacéo cirargica acompanhados neste ambulatério.
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Dentre as cardiopatias cianogénicas prevaleceu a Tetralogia de Fallot corrigida na sua
quase totalidade. Dos 34 pacientes, 32 foram submetidos a correcdo total do defeito
anatdmico sendo que em dois, um apresentou diagnostico tardio aguardando cirurgia com a
idade de 21 anos e outro paciente com contraindicacdo cirargica por apresentar sequela de
tuberculose pulmonar. A Tetralogia de Fallot € a patologia cianogénica mais comum apds o
primeiro ano de vida, com uma incidéncia de aproximadamente 10% de todos os tipos de
DCC. Tem sido relatado uma sobrevida em 35 anos ap6s 0 reparo cirdrgico em cerca de 85%
dos casos (52). A Tetralogia de Fallot é uma das malformacdes cardiacas cujo prognostico foi
dramaticamente transformado pela cirurgia cardiaca. Atualmente, a maioria dos pacientes
operados possuem uma vida familiar e profissional normal, sem limitacdo importante nas
atividades diarias incluindo atividade em esportes, e sem uso de medica¢des (60). Embora o
reparo cirurgico seja satisfatorio, anormalidades hemodindmicas residuais como a estenose
pulmonar residual, regurgitacdo pulmonar, aneurisma infundibular e disfuncdo ventricular
direita respondem pelas principais causas de reoperacao e mortalidade tardia. A morte subita é
a mais severa complicagéo tardia, correspondendo a menos de 5% dos casos, e relacionada
principalmente a arritmias ventricular (61).

Para analise de seguimento clinico os pacientes foram classificados em grupos onde 0s
termos curado, corrigido ou paliado representassem o grupo cirlrgico ou submetido a
cateterismo intervencionista. Pacientes com patologias simples ou sem indicacdo de
intervencdo a curto e médio prazo estavam classificados como grupo clinico, enquanto
pacientes portadores de DCC complexas com prognoéstico desfavoravel e contraindicacao
cirurgica foram classificados como inoperavel. Esta classificacdo correspondeu a utilizada por
Lane et al (2002) quando examinou a qualidade de vida em adultos com DCC (6). No nosso

caso, detectamos a necessidade de complementar com um novo grupo representado por
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pacientes diagnosticados tardiamente na idade adulta e com indicacdo cirargica e que
permaneciam aguardando cirurgia.

Neste estudo, a amostra populacional consistiu de pacientes considerados
cirurgicamente curados ou corrigidos em 64% dos casos. A atriosseptoplastia e a correcao
total de Tetralogia de Fallot correspondiam a 57,5% destes individuos. Esta casuistica
mostrou um perfil semelhante ao de Amaral et al (2010) (20), o que pode estar relacionado a
uma relativa maior sobrevida nestes casos além de uma necessidade de acompanhamento
especifico a esses pacientes. Existiu uma baixa ocorréncia de cardiopatias complexas neste
grupo, provavelmente pela baixa sobrevida, ndo realizacdo de técnicas cirdrgicas mais
complexas e auséncia de suporte adequado no pos-operatério em décadas anteriores neste
Servico.

Em procedimentos de cateterismo intervencionista prevaleceu a valvuloplastia
pulmonar por baldo. Alguns tipos de intervencdo foram realizados como complementares a
procedimentos cirargicos prévios como em tratamento hibrido. Dentre estes procedimentos
estdo incluidos aqueles com necessidade do uso de dispositivos para fechamento de fistulas
AV e VV, além de fechamento de defeitos septais e PCA. Vale ressaltar que em
procedimentos percutaneos onde a necessidade de dispositivos se faz necessario, existem
restricOes por parte do SUS, o que gera limitacOes na realiza¢cdo dos mesmaos.

Observamos que 64,4% dos pacientes encontravam-se em Classe Funcional 1 o que
pode estar relacionado a alta prevaléncia de patologias como CIA e CIV corrigidas. Embora a
Tetralogia de Fallot prevaleca entre a forma cianogénica nesta casuistica, a anatomia mais
favoravel nas formas corrigidas podem explicar uma melhor evolucgéo tardia neste periodo de
avaliacdo. Obtivemos uma incidéncia de hipertensdo pulmonar em 20,3% dos pacientes, cinco

destes pacientes (2,6%) apresentavam diagndstico de Sindrome de Eisenmenger e eram
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considerados inoperaveis. Amaral et al (2010) relatou a incidéncia de 4,0% em Sindrome de
Eisenmenger nos pacientes portadores de lesdes com repercussdo importante e que
aguardavam intervencao cardiovascular no momento do estudo (20).

Além dos aspectos relacionados a malformacdo cardiaca, outro fator relevante no
acompanhamento destes pacientes sdao as comorbidades adquiridas. A hipertensdo arterial
sistémica esteve presente em 24,7% dos casos e a dislipidemia em 25,0%. Outras entidades
como o hipotireoidismo e diabetes melitus em 7,4% e 6,1%, respectivamente. A presenca
destas patologias apontam para a necessidade de atendimento multidisciplinar em centro
terciario e além de necessitarem de terapéutica especifica, podem comprometer
hemodinamicamente a evolucdo da cardiopatia de base.

Como fator relevante no acompanhamento deste pacientes encontra-se a presenca de
fatores de risco cardiovascular para doenca arterial coronariana. A associa¢do do IMC e a
medida da circunferéncia abdominal pode oferecer uma forma combinada de avaliacdo de
risco e ajudar a diminuir as limitagdes de cada uma das avalia¢bes isoladas (57). Houve
associacdo entre sobrepeso e obesidade com o aumento da circunferéncia abdominal e a
incidéncia de HAS. Este resultado esta de acordo com alguns estudos na populagdo brasileira
que relacionam indices antropométricos e fatores de risco por caracteristicas étnicas (58).

Para avaliacdo da qualidade de vida nestes pacientes utilizamos a versao abreviada em
portugués do Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida da OMS (WHOQOL-bref). A
OMS criou 0 Grupo de Qualidade de Vida, The WHOQOL Group (1995), e definiu o termo
como percepgédo do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e do sistema de
valores em que vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes.
Assim, o instrumento desenvolvido por esse organismo internacional em estudo multicéntrico

baseia-se nos pressupostos de que a qualidade de vida é uma construcdo subjetiva (percepcéo
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do individuo em questdo), multidimensional e composta por elementos positivos (por
exemplo, mobilidade) e negativos (dor). O instrumento WHOQOL-bref é uma versédo
abreviada, com 26 questdes, extraidas do WHOQOL-100, entre as que obtiveram os melhores
desempenhos psicométricos, cobrindo quatro dominios: a) fisico, b) psicoldgico, c) relacdes
sociais e d) meio ambiente. (31)

Para manter uma uniformidade, este instrumento foi sempre administrado pelo
entrevistador e nenhum dos entrevistados respondeu a menos de 80% do questionario o que
possibilitou a avaliacdo adequada dos escores nos diversos dominios. Ndo houve diferenca
entre 0s géneros quanto ao tamanho amostral entre os respondedores e 0s nao respondedores.

O dominio fisico envolveu os questionamentos relacionados a incapacidade pela dor,
energia para o dia-a-dia, padrdo de sono, atividades do dia-a-dia, capacidade para o trabalho e
necessidade de tratamento medico para levar a vida diaria. Os resultados do nosso estudo
mostraram melhor qualidade de vida com significancia estatistica em relacdo ao dominio
fisico para o sexo masculino, pacientes em Classe Funcional | e em pacientes na faixa etéria
entre 18 e 28 anos. O escore mais baixo no dominio fisico estava relacionado a classificacao
clinica Inoperavel. Também ficou demonstrado que a maior faixa etéaria no ato cirdrgico levou
0s pacientes a uma pior qualidade de vida no dominio fisico. Lane et al (2002) realizou o
primeiro estudo que avaliou qualidade de vida entre adultos com DCC usando um
instrumento validado e mostrou que o grupo considerado inoperavel mostrou uma diferenca
significante em relagcdo aos demais grupos apenas em termo de capacidade fisica e percepcao
geral da saude. Todos os pacientes portadores de DCC neste estudo mostraram uma
capacidade fisica inferior quando comparados a populacdo geral o que poderia estar
relacionada a restri¢Ges fisicas impostas por pais e médicos na infancia e adolescéncia, pratica

prevalente entre estes pacientes até recentemente. (6)
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O dominio psicologico é caracterizado pelas questdes que retratam o sentido da vida,
modo de aproveitar a vida, concentracdo, aceitacdo da aparéncia fisica, satisfacdo consigo
mesmo e frequéncia de sentimentos negativos. No nosso estudo constatou-se que apenas o0
grau de escolaridade e a classificacdo social mostravam diferencas na qualidade de vida.
Pacientes com melhor escolaridade apresentavam melhor qualidade de vida enquanto que
classes sociais mais baixas mostravam qualidade de vida pior. Pacientes com DCC encontram
dificuldades na infancia pelas auséncias na escola devido a doenca, tratamento ou recuperacao
de procedimentos além de déficits de aprendizagem. Sabe-se que existe uma interrelacéo entre
nivel socioeconémico e nivel de escolaridade, os niveis de educacdo formal no nosso pais
ainda dependem de uma renda familiar adequada. No nosso trabalho utilizamos o critério
ABIPEME de classificacdo socioecondmica que leva em consideracdo variaveis como nivel
de escolaridade, renda individual ou familiar e posse de itens de conforto familiar com facil
aplicacdo por parte do entrevistador e de resposta do ponto de vista do entrevistado. (42)

O dominio de relagdes sociais retrata as relacGes pessoais com os amigos, familiares e
a vida sexual. Neste estudo, quando realizado analise multivariada, ndo foi observado
diferencas entre as varidveis género, idade, co-habitacdo, grau de escolaridade, classe social
ou capacidade funcional e o dominio social. Apesar de ndo apresentar significancia estatistica,
observamos uma menor pontua¢do no escore dos pacientes com classe social E e no grupo
Inoperavel. Moons et al (2004) avaliaram a qualidade de vida individual em adultos com DCC
e encontrou no dominio familia o maior determinante da qualidade de vida nestes pacientes
seguido por saude, amigos e futuro. Bem-estar material e financeiro foi duas vezes mais
importante para o grupo controle quando comparado aos pacientes. (29)

O dominio do meio ambiente retrata a seguranga, ambiente fisico saudavel, renda,

disponibilidade de informagdes, lazer, condi¢Ges de moradia, acesso aos servicos de saude e
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meio de transporte. Quando avaliado este dominio, observou-se uma pior qualidade de vida
relacionada as classes C,D e E quando comparado a classe B2. Minayo (2000) observou que
em todas a sondagens feitas sobre qualidade de vida, valores ndo materiais, como amor,
liberdade, solidariedade e insercdo social, realizacdo pessoal e felicidade, compdem sua
concepcao. Referiu-se, também, ao patamar material minimo e universal para se falar em
qualidade de vida e que diz respeito a satisfacdo das necessidades mais elementares da vida
humana: alimentagdo, acesso a dgua potavel, habitacdo, trabalho, educacdo, saude e lazer;
elementos materiais que tem como referéncia no¢des relativas de conforto, bem-estar e

realizacdo individual e coletiva. (54)
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8. LIMITACOES E PERSPECTIVAS

Uma das maiores limitacdes do presente estudo € sua execucdo com uma amostra de
conveniéncia e em um centro de referéncia onde o perfil sdciodemografico ndo permite uma
generalizacdo dos dados obtidos. A maior prevaléncia de uma classe social mais baixa com
todas as limitaches de acesso a centro de referéncia, além do fato de que procedimentos
realizados em décadas anteriores ndo corresponderem ao padrdo atual, ndo nos permite a
comparacao dos resultados obtidos com as proximas geracoes.

Os dados obtidos neste trabalho levam a perspectivas futuras na elaboracéo de estudos
especificos nesta area da cardiologia. A evolucado tardia no tratamento das doencas cardiacas
congénitas com suas sequelas, além das comorbidades adquiridas mostram a necessidade de
estruturacdo de servicos com equipe multidisciplinar e treinamento de profissionais nesta area

de atuacéo.
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9. CONCLUSOES

Foi observada uma alta prevaléncia da forma acianogénica com hiperfluxo pulmonar, em
particular patologias como CIA e CIV. Entre as formas cianogénicas prevaleceu a Tetralogia

de Fallot. A maioria destas patologias encontrava-se corrigida cirurgicamente.

Observou-se evolugdo clinica favoravel na maioria dos individuos, provavelmente
relacionando-se a benignidade das patologias e a maior sobrevida naqueles considerados

cirurgicamente curados ou corrigidos.

Observou-se moderada frequéncia de hipertensédo arterial pulmonar, em 2,6% dos casos

foi diagnosticado Sindrome de Eisenmenger.

Em relacdo ao dominio fisico, pacientes do sexo masculino, em classe funcional I e na
faixa etaria entre 18 e 28 anos apresentaram melhor qualidade de vida. E aqueles com

classificaco clinica Inoperéavel a pior qualidade de vida.

Pacientes com pior escolaridade e em classes sociais mais baixas mostraram pior

qualidade de vida no dominio psicoldgico.

No dominio do meio ambiente a pior qualidade de vida foi relacionada a classe social

mais baixa.
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O recurso utilizado para avaliagio (questionario WHOQOL) ¢ de ficil compreensdo para o
avaliador aplicar devido as alternativas serem categorizadas em 3 niveis.

Pca Almeida Couto,500 CEP 40050-410 Salvador-BA C6C.15.153.745/0002-49
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" o HOSPITAL SANTA IZABEL
SANTA CASA DE MISERICORDIA DA BAHIA

ASPECTOS ETICOS:

Do ponto de vista ético, o profissional se responsabiliza através do termo de consentimento em
participar, conforme as Diretrizes ¢ Normas Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos, do Conselho Nacional de satide, Resolugdo n° 196/1996.

PARECER DO CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Santa Izabel, acatando o parecer do relator designado
para o referido protocolo, em uso de suas atribui¢des, aprova o Projeto de Pesquisa supracitado,
estando o mesmo de acordo com as Resolugdes 196/96 e 251/97.

=
-

'yerﬁa-Hospital Santa Izabel

~

Pca Almeida Coute,500 CEP 40050-410 Salvador-BA C6C.15.153,745/0002-49



APENDICES

APENDICE 1: FICHA CLINICA

Ficha Clinica:

Nome:

Registro: DN:
Etnia: Estado civil:
Peso: Altura:
Circunferéncia Abdominal:

FC: PA:
Mucosas: Cianose:
ACV:

Abdomem:

CF NYHA:

Gestagoes:

Medicamentos em uso:

Dados Laboratoriais:
Glicemia: Col Total:
Triglicéridas:
Ureia: Creatinina: Na+:

Ht: Hb:

TSH: T3: T4L:

Rx Térax PA:
ECG:

Ecocardiograma:

HDL-C:

TP ¢/ RNI:

Sexo:
Escolaridade:

IMC:

Oximetria de Pulso:
Pulsos:

Ap. Resp.:

Extremidades:

Descendentes:

LDL-C:

Proteinas Totais e Fragoes:

K+: TGO: TGP:

Profissao:

Ac. Urico:
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Cateterismo Diagndstico:

Idade no Diagndstico: Idade na Cirurgia:

Cirurgia Realizada:

Data: Tempo de Pds-operatorio:

Cateterismo Intervencionista:

Data: Tempo pds-intervencgao:

Classificagao Clinica:

Outras Observagoes:
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APENDICE 2: QUESTIONARIO PERFIL DEMOGRAFICO E SOCIO-ECONOMICO

Nome:
Registro: Data de Nascimento:

Estudo Demografico e Perfil Socioecon6mico de Pacientes Cardiopatas
Congénitos Adultos do Hospital Santa lzabel:

1 - Vinculo com o Hospital Santa lzabel:

[JSUS

[]Convénio

[ Particular
2 - Sexo:

[1Masculino
[IFeminino
3 - Raga:

[IBranca
[JAmarela
[IPreta
[JParda
[JIndigena
[1Q0utra
4 — Data de Nascimento:

/ / Anos Meses

5 — Estado Civil:

[]Solteiro

[JCasado

[1Vidvo

[1Separado Nao Judicialmente
[1Desquitado

[IDivorciado

INS/NR



6 — Qual a situagao conjugal do paciente?

[1Com companheiro(a)
[1Sem companheiro(a)
CJNS/NR

7 — Em que pais nasceu?

8 —Em que Estado da federagao nasceu?

9 — Em que municipio nasceu?

10 — Em que pais mora de forma permanente?

11 — Em que Estado brasileiro mora de forma permanente?

12 — A regiao que o paciente mora fica na:

JArea urbana

JArea rural
13 — O paciente utiliza o Tratamento Fora de Domicilio (TFD) para vir a
Salvador?

[1Sim
[INao
14 — O paciente estuda?
L1Sim
[INao
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15 — Qual o curso mais elevado que freqlientou, no qual concluiu pelo menos
uma série?

[]Alfabetizacdao de adultos

[JAntigo primario

[JAntigo ginasio

[1Antigo classico, Cientifico, Normal
[JEnsino Fundamental ou 1° Grau
[JEnsino Médio ou 2° Grau
[]Superior — Graduagao
[1Pds-Graduagao

[INenhum

16 — Qual a ultima série concluida com aprovagao?

[IPrimeira
[1Segunda
[ITerceira

[1Quarta

[1Quinta

[1Sexta

[]Sétima

[]Oitava

[JCurso ndo seriado
[INenhuma

17 — O paciente tem religidao?

[]1Sim
[INao
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18 - Qual a religiao do paciente?

[ICatélica

[ Protestante/Evangélica
[JJudaica

[JBudista

[Espirita

[JCandomblé (Religides afro)
[JMucgulmana

[1QOutra

[IN3o tem religiao

19 — O paciente tem convénio de assisténcia médica?
L1Sim

[INao

20 — Qual o nome do convénio de assisténcia médica que o paciente tem?

21— 0 convénio do paciente é:

[Particular
[1De empresa empregadora
[JDe sindicato/associacdo
0 Nao se aplica a paciente que declara nao ter convénio de assisténcia
médica
22 — O paciente exerce trabalho remunerado regularmente?

[]1Sim
[INao
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23 —Se o paciente nao trabalha, qual o motivo?

E estudante

[1E aposentado

[]Estad desempregado

1E dona de casa

1E doente

[1Vive de renda

[10utro motivo

[IN3o se aplica a paciente que exerce trabalho remunerado regularmente
24 — Qual a ocupacao do paciente no seu trabalho principal?

89

[IN3o se aplica a estudante/ dona de casa/ pessoa que vive de renda/
paciente que nao trabalha ha mais de 6 meses

25 — Qual o ramo de atividade do negdcio ou empresa onde o paciente exerce
seu trabalho principal?

[IN3o se aplica a estudante/ dona de casa/ pessoa que vive de renda/
paciente que nao trabalha ha mais de 6 meses

26 — O paciente tem direito a algum tipo de previdéncia?

L1Sim
[INao
27 — O paciente contribui com o INSS?

[]1Sim
[INao



28 — O paciente tem previdéncia municipal?

L1Sim
[INao
29 — O Paciente tem previdéncia estadual?

[1Sim
[INao
30 — O paciente tem previdéncia federal?

[1Sim
[INao
31 - O paciente recebe algum beneficio previdenciario?

[1Sim
[INao
32 - O paciente recebe auxilio-doenca?

L1Sim
[INao
33 — O paciente recebe aposentadoria por contribuicdo/idade/especial?
[1Sim
[INao
34 — O paciente recebe aposentadoria por invalidez?
L1Sim
[INao
35 - O paciente recebe pensao por morte?
[1Sim
[INao

36 — O paciente recebe seguro desemprego?

L[] Sim
[] Nao
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37 — O paciente tem previdéncia privada?

L1Sim
[INao
38 — O paciente recebe algum beneficio de previdéncia privada?

[1Sim

[INao
39 — Quanto o paciente recebe mensalmente em fung¢ao do seu trabalho
considerando:

[1Salario RS ) )

(Trabalho eventual RS , ,

"1Aposentadoria RS ) )
"1Pens3o por morte RS , )
"1 Auxilio doenca RS , )
[]Seguro desemprego RS , ,
[JValor mensal da renda RS , )

[IN3o se aplica a estudante/dona de casa/dependente de outros

40 — Quem é o responsavel pelo sustento da casa?

[1Pai do paciente

[1Mae do paciente

[1COnjuge do paciente

[IFilho(a) do paciente

[Jlrmao(a) do paciente

[10utros

[IMais de um responsavel

[JN3o se aplica a morador de rua/institucionalizado

OBS.: Se paciente institucionalizado, encerre a entrevista.

41 — Qual a ocupagao do principal responsavel pelo sustento da casa em seu
trabalho principal?
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42 — Qual o ramo de atividade do negdcio ou da empresa onde o responsavel
pelo sustento da casa exerce seu trabalho principal?

43 - Quanto o principal responsavel pelo sustento da casa recebe mensalmente
em funcdo do seu trabalho, considerando:

‘1Salario RS , )

[ Trabalho eventual(bico) RS , ,
"1Aposentadoria RS , )
[1Pens3o por morte RS , ,
[1Seguro desemprego RS , ,
"1Auxilio doenca RS ) ,

[JN3o se aplica a estudante/dona de casa/pessoa que vive de renda

44 — Quantas pessoas moram na casa do paciente contando com ele?(excluindo
empregados)

N° de pessoas

45 — Juntando o que todos ganham, com seu trabalho e demais fontes, quanto
vocés recebem por més? RS ,

46 — Renda per capta: RS , , Entrevistador

nao perguntar, calculo posterior.
47 — O paciente mora em:

[]Alojamento

[JFavela

(] Cortigo/quarto de comodo
[]Pensao
[]Casa/apartamento

[/Rua

[lInstituicdao
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[JOutro

[1Se morador de rua ou institucionalizado, encerre a entrevista

48 — O domicilio do paciente é:

[1Cedido

[1Alugado

[IFinanciado

[JProprio

[JPréprio/terreno alheio
[JOcupado/invadido

[]1Se institucionalizado encerre a entrevista

49 — Quantos comodos existem na casa? (Considere todas as dependéncias
internas, inclusive banheiro)

N° de comodos

50 — As paredes da casa que o paciente mora (domicilio permanente) sao de:

[JPau a pique/adobe

[JBarro/lata/compensado fino/madeira aproveitada
[IMadeira (tipo pré-fabricada)

[ITijolo ou bloco sem revestimento

[ITijolo ou bloco com revestimento

[1Outro material

51 — O chao da casa na maior parte dos comodos é de:

[ITerra batida
[JCimento
[JCeramica/pedra
[JTaco/assoalho/carpete



[JMarmore/porcelanato
[1Qutro material
52 — A cobertura da casa é de:

L1Zinco

[1Telha sem forro

[ITelha com forro de madeira

[ILaje (s9)

[ITelha ou amianto com estuque ou laje
[ILaje com revestimento (apartamento)
[1Outro material

53 — O abastecimento de agua nessa casa é de:

[IRede geral
[TPogo/nascente
[10utros
54 — A distribuicao de dagua na casa é:

[]Com canalizagao interna
[1Sem canalizagao interna
55 — O esgoto de agua na casa é:

[JFossa rudimentar
[1Fossa séptica
[IRede publica
[JQutra forma
56 — Na casa ha energia Elétrica?

L1Sim
[INao
57 — Na rua existe pavimenta¢ao?
[1Sim
[INao
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56 — Na rua existe coleta de lixo?

L1Sim
[INao
57 - O paciente dispde de linha telefénica?

L1Sim
[INao

58 — CLASSIFICACAO ECONOMICA BRASIL

A —Quem é o chefe de familia na sua casa?

() oproéprio paciente

() outros:

B — Qual foi o grau de instrucdo mais alto que (chefe de familia) obteve?

Qual o ultimo ano de escola que o (chefe de familia) cursou?

PONTOS ABIPEME

Analfabeto/Primario incompleto 0

Primario completo/Ginasio incompleto

Ginasial completo/Colegial incompleto

Colegial completo/Superior incompleto

UVWIN |

Superior completo
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C— Na sua casa tem

(cada item abaixo)

NAO
TEM

TEM

IS
+ o
c

Televisao em cores

Radio

Banheiro

Automovel

Empregada mensalista

Aspirador de po6

Maquina de lavar

Videocassete e/ou DVD

Geladeira

Freezer (aparelho independente) ou parte
da geladeira duplex

OO0 |0O|0O|0O|O|O|O|O

R ININERIFRINININEIN

RININRIRIDIDDRWINIW

RININR|IRPIdMOIDIW|Dd

RININIR[R[DMOI™S|GO

CLASSE PONTOS
Al 30-34
A2 25-29
Bl 21-24
B2 17-20

C 11-16
D 6-10
E 0-5

Formulario n°

Data da pesquisa / /

Cdd. de Classe:

N° de Pontos:
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APENDICE 3: INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA:

WHOQOL bref

WHOQOL - ABREVIADO

Versdo em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenacio do GRUPO WHOQOL no Brasil

Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleclk

Professor Adjunto

Departamente de Psiquiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Porio Alegre — RS - Brasil
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Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, satde e
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé nio tem
certeza sobre que resposta dar em uma questiio, por favor, escolha entre as alternativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragBes, prazeres e preocupacdes. NOs
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéneia as  duas
iltimas semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questio
poderia ser:

nada | muito médio | muito | completamente
pouco

Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o mimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanio, vocé deve circular o
numero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

nada. | muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o niimero 1 se vocé nio recebeu "nada" de apoio.

8]



Por favor,

leia cada questao, veja 0 que vocé acha e circule no niimero e lhe parece a melhor resposta.
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muito ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
5}
2 Quido satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 4 5
com a sua saide?

As quesibes seguintes sio sobre

o quanto voceé tem senlido algumas coisas nas (iltimas duas semanas.

nada muito mais ou bastant extremamente
pouco menos e
3 Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
4 O guanto vocé precisa de algum 1 2 3 4 5
tratamento médico para levar sua vida
didria?
5 O gquanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 Em que medida vocé acha que a sua vida 1 2 3 4 5
tem sentido?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 Quio seguro(a) vocé se senfe em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
9 Quio saudavel € o seu ambiente fisico 1 2 3 4 3
(clima, barulhe, poluigho, atrativos)?

As questbes seguintes perguntam sobre
certas coisas nestas tltimas duas semanas.

quio completamente

vocé tem sentido ou é capaz de fazer

nada | muito médio muito | completamente
pouco

10| Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5

11| Vocé ¢ capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4 3
necessidades?

13 | Quéo disponiveis para vocé estdo as ! ,} 3 4 5
informagGes que precisa no seu dia-a-dia? -

14 | Em que medida vocé tem oportunidades de 1 2 3 4 5
atividade de lazer?




As questdes seguintes perguntam sobre
aspectos de sua vida nas tltimas duas semanas.

quiie bem ou satisfeito

vocé se sentiu a respeito de varios
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muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Quao bem vocé é capaz de se locomover? 1 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito salisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
16 | Qudéo satisfeito(a) vocé esté com o seu 1 3 4 3
sono?
17 | Qudo satisfeito(a) vocé est4 com sua i 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua 1 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quio satisfeito(a) voeé esté consigo 1 3 4 3
mesmo?
20 | Quao satisfeito(a) vocé esta com suas 1 3 4 5
relagbes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua vida 1 3 4 5
sexual?
22 | Quio satisfeito(a) vocé esta com o apoio 1 2 3 4 5
que voce recebe de seus amigos?
23 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com as I 2 3 4 5
condi¢des do local onde mora?
24 | Quio satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 3 4 5
acesso aos servigos de saide?
25 | Quio satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 3 4 3
meio de transporte?
As questdes seguintes referem-sea  com que freqiiéncia  vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
ultimas duas semanas.
1 da s fieqlientements muio sempe
Vers freqientemente
26 | Com que freqiiéncia vocé tem 1 2 3 4 3

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressio?

Alguém Ihe ajudou a preencher este questiondrio?.......ooooo

Quanto tempo vocé levou para preencher este QUESHONATIO?. .o

Voci tem algum comentirio sobre o questionsrio?

OBRIGADO PELA  SUA COLABORACAO




101

APENDICE 4: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa: Perfil Clinico, Demogréafico e Socio-econdmico de Adultos Com Cardiopatias Congénitas em Centro de
Referéncia em Salvador — Bahia.

Instituicdo: Hospital Santa Izabel (Praga Almeida Couto, 500 Nazaré Salvador-Bahia)

O Sr(a) esta sendo convidado a participar da pesquisa “Perfil Clinico, Demografico e Sécio-econémico de Adultos Com
Cardiopatias Congeénitas em Centro de Referéncia em Salvador - Bahia”, com objetivos de descrever o perfil dos pacientes
adultos com cardiopatias congénitas atendidos no Hospital Santa Izabel e avaliar a qualidade de vida desses individuos.

O tema cardiopatia congénita no adulto é importante por tratar-se de pacientes nascidos com doenga no coragdo ja em
acompanhamento neste hospital desde a infancia ou que apresentaram diagnéstico desta doenga somente na vida adulta. Os
participantes desta pesquisa responderédo a dois questionarios: um questionario especifico para avaliar aspectos demogréaficos e
socio-econbmicos, ou seja, responder perguntas sobre idade, estado civil, escolaridade, profissdo, além de informar sobre local
e condigBes de moradia e outras questdes referentes ao sustento da casa e se existe algum tipo de pensdo ou aposentadoria. Um
segundo questionario ira avaliar a qualidade de vida geral e a satisfacdo geral com a propria saide. A avaliagdo durante as
consultas no ambulatério sera registrada em ficha clinica onde constard dados sobre peso, altura, presenca de sopro cardiaco,
nivel de pressdo arterial, se houve gestacdes e nimero de filhos. Também serdo registrados os resultados de exames
laboratoriais, de ecocardiograma, Rx de Térax e de cateterismo cardiaco caso tenha sido realizado. Os resultados desta pesquisa
serdo divulgados em congressos e revistas cientificas. Os pesquisadores garantem guardar sigilo em relagdo a identidade dos
participantes e estes tém a garantia de esclarecimento em relacdo a qualquer divida, antes e durante o curso da pesquisa,
estando livres para recusar-se a participar da pesquisa, assim como retirar este consentimento a qualquer momento, sem
penalizacéo ou prejuizo ao seu cuidado. Nao havera remuneragéo aos participantes.

O pesquisador responsavel chama-se Anabel Gées Costa.
Endereco: Praca Almeida Couto, 500. Tel.:.(71)2203-8297.

Este termo é composto de duas vias de igual conteido, sendo a primeira para arquivamento pelo pesquisador e a segunda para
paciente.

B, et s dou meu consentimento para participar desta pesquisa, apés ter lido,
recebido esclarecimentos e compreendido.

Salvador, [

Assinatura do Participante Impressdo Digital

Assinatura do Pesquisador

Assinatura da testemunha
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APENDICE 5: ARTIGO CIENTIFICO
ARTIGO CIENTIFICO ENVIADO PARA PUBLICACAO

NUmero do artigo: 5905

Titulo: PERFIL CLINICO, DEMOGRAFICO E SOCIO-ECONOMICO DE ADULTOS COM
CARDIOPATIAS CONGENITAS EM CENTRO DE REFERENCIA EM SALVADOR -
BAHIA

Nome da revista: Arquivos Brasileiros de Cardiologia

Data de submissao: 19/08/2013
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PERFIL CLINICO, DEMOGRAFICO E SOCIO-ECONOMICO DE ADULTOS COM
CARDIOPATIAS CONGENITAS EM CENTRO DE REFERENCIA EM SALVADOR -
BAHIA

Clinical, Demographic and Social Profile of Adults with Congenital Cardiopathies in
Reference Centre at Salvador - Bahia

Anabel Gées Costa ?, Nilzo Augusto Mendes Ribeiro®, Adriano Dias Dourado Oliveira®,
Maria Lucia Duartel], Daniela Ardo Pinto de Souza®, Ana Marice Ladeia
a Médica Cardiopediatra do Hospital Santa Izabel e mestranda do Curso de Pds-Graduacdo em
Medicina e Saude Humana da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica
b Médico Cirurgido Cardiovascular do Hospital Santa Izabel
¢ Médico Hemodinamicista do Hospital Santa Izabel
d Médica Ecocardiografista do Hospital Santa 1zabel
e Assistente Social do Hospital Santa 1zabel
f Médica Cardiologista, Doutora em Medicina pela Universidade Federal da Bahia e Prof.
Adjunta da Escola Bahiana de Medicina e Satde Publica

Instituico: Escola Bahiana de Medicina e Satde Publica e
Hospital Santa Izabel — Santa Casa de Misericordia da Bahia

Correspondéncia: Anabel Gées Costa

Av. Santa Luzia, 610 Ed. Ravello 1501 — Horto Florestal — 40295-050 — Salvador, BA — Brasil
Tel.: 55 71 3022 4824 / 9989 4824

E-mail: anabelgc@terra.com.br

Fontes de Financiamento: O presente estudo ndo teve fontes de financiamento externas.
Potencial Conflito de Interesses: Declaro ndo haver conflito de interesses pertinentes.

Vinculacdo Académica: Este estudo é parte da dissertacdo de mestrado de Anabel Goes Costa
vinculado ao Curso de Pds-Graduagdo em Medicina e Saude Humana da Escola Bahiana de
Medicina e Saude Pdblica.

NuUmero de Tabelas: 8 Tabelas
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RESUMO

Fundamento: Doenca Cardiaca Congénita (DCC) é definida como méa formacao
cardiovascular presente desde o nascimento. A DCC em adultos tem emergido como uma area
de especial interesse em cardiologia devido a uma maior sobrevida destes pacientes. Objetivo:
Descrever o perfil clinico, demografico e socio-econémico de adultos com cardiopatias
congénitas. Métodos: Estudo transversal com 192 pacientes maiores de 18 anos matriculados
no Ambulatorio de Cardiopatia Congénita no Adulto do Hospital Santa Izabel. Foi preenchida
ficha com aspectos clinicos e exames complementares, utilizando questionario especifico para
dados demogréficos e socio-econdmicos. Resultados: A média de idade foi 31,3 £ 12,2 anos,
108 (56,3%) mulheres, etnia parda (60,7%), 112 (73,2%) solteiros, 62 pacientes empregados
(40,8%). A idade no diagndstico mostrou mediana de 4 (1 més a 60 anos). Quanto ao tipo de
cardiopatia, 141 (73,4%) eram acianogénicos, com hiperfluxo em 102 (72,3%). CIA Ostium
Secundum em 45 (23,4%), T4F 34 (17,7%) e CIV 21 (10,9%) pacientes. A mediana da idade
na cirurgia foi 13,25 anos (1 més a 70 anos) com tempo de pds-operatdrio de 9 anos (2 meses a
37 anos). Foram classificados em: Cirurgicamente Corrigido, 68 (36,5%); Cirurgicamente
Curado, 55 (29,6%); Aguardando Cirurgia, 28 (15,0%); Clinico, 22 (11,8%); Inoperavel, 11
(5,9%) e Cirurgicamente Paliado, 2(1,1%). A maioria (64,4%) encontrava-se em Classe
Funcional I/1V. Quarenta e cinco mulheres (72,6%) mulheres apresentaram gestacdo com
incidéncia de nativivos doentes ou natimortos em 13,3%. Trinta e nove (20,3%) apresentavam
hipertensdo pulmonar. Conclusdo: Trata-se de populacdo predominante na terceira década de
vida, com correcdo cirdrgica tardia e na sua maioria submetida a pelo menos um procedimento
intervencionista. A evolucao clinica favoravel foi predominante, relacionando-se a benignidade
das patologias e a maior sobrevida dos casos cirurgicamente curados ou corrigidos.

Palavras-chave: 1.Doenca cardiaca congénita. 2.Adulto. 3.Perfil sdcio-econémico.
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INTRODUCAO

Doenca Cardiaca Congénita (DCC) é definida como ma formacdo cardiovascular presente
desde o nascimento. Aproximadamente 4 a 10 nascidos vivos por 1000 séo afetados (7). A
sobrevida de pacientes com doenca cardiaca congénita, tratada ou ndo, é esperada em produzir
grande numero de adultos com doenca congénita, e mais cardiologistas de adultos necessitardo
treinamento para o0 manejo de lesdes moderadas e complexas (2). A doencga cardiaca congénita
em adultos tem emergido como uma area de especial interesse cardiovascular, uma nova
subespecialidade (3). O perfil desta populacdo ird mudar nas préximas décadas por uma
sobrevida maior de pacientes com lesbes complexas e presenca de comorbidades adquiridas tais
como hipertensdo, doenca pulmonar, renal, miocardica e doenca arterial coronariana. A
realizacdo de reparos mais precoces e mudancas nos procedimentos cirargicos levardo a uma

mudanca no padrao das doengas.

O objetivo deste estudo foi descrever o perfil clinico e sdcioeconébmico de adultos com
cardiopatias congénitas. A delineacdo do perfil clinico e séciodemografico de cardiopatas
congénitos adultos em centros onde se oferece assisténcia em cardiologia pediatrica torna-se
importante no planejamento de programas, alocacdo de recursos e mostra o surgimento de uma
nova area na cardiologia onde a capacitacdo de todos os profissionais envolvidos se faz

necessario no cuidado destes pacientes.

METODOLOGIA:

Trata-se de um estudo de corte transversal, descritivo e analitico. Os pacientes envolvidos no

estudo eram individuos maiores de 18 anos com cardiopatia congénita acompanhados no
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Ambulatoério de Cardiopatia Congénita no Adulto do Hospital Santa Izabel. Este ambulatorio é
de referéncia terciaria em cardiologia no estado da Bahia desde marco de 2010. No momento
192 pacientes sdo acompanhados. Foram utilizados dados de prontuarios para preenchimento
de ficha clinica além da avaliacdo dos aspectos demograficos e socioecondmicos atraves de
questionario especifico. Como varidveis de interesse foram definidos tipo de patologia:
cianogénica ou acianogénica com normofluxo, hipofluxo ou hiperfluxo pulmonar. Para analise
do seguimento clinico os pacientes foram classificados em uma das seis categorias: grupo
cirurgicamente curado (G1), grupo cirurgicamente corrigido (G2), grupo cirurgicamente
paliado (G3), grupo clinico (G4), grupo inoperavel (G5) e pacientes com indicacdo cirdrgica
aguardando procedimento (G6). Em relacdo ao tipo de procedimento realizado, foram
classificados em pacientes submetidos a cateterismo intervencionista, cirurgia, cateterismo

intervencionista + cirurgia e tratamento clinico ou aguardando cirurgia.

Na avaliacdo clinica destes pacientes, alem de dados do exame fisico foi efetuada medida do
indice de massa corpdrea, da circunferéncia abdominal e medida de pressdo arterial, e todos
realizaram eletrocardiograma e Rx Térax em PA. Ecocardiograma com doppler e mapeamento
de fluxo em cores foram realizados em todos os pacientes por dois ecocardiografistas
experientes em patologia cardiaca congénita. Quando realizado, o cateterismo teve laudo em
ficha clinica com descricdo de anatomia, oximetria e manometria além de célculos das medidas
de fluxo e resisténcia pulmonar. Foram incluidos ainda na avaliacdo clinica dados laboratoriais
como: glicemia, colesterol total, HDL-colesterol, LDL-colesterol, triglicéridas, proteinas totais
e fracOes, acido urico, uréia, creatinina, sodio, potassio, TGO, TGP, hematdcrito, hemoglobina,

TSH, T3, T4 Livre e tempo de protombina com RNI (pacientes em uso de anticoagulantes).
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Para ambos os sexos foi registrado nimero de gestacdes, partos e abortos, presenca e numero
de descendentes, além do registro da presenca de cardiopatia congénita utilizando-se termos

como nativivos saudaveis, nativivos doentes ou natimortos.

Os pacientes foram classificados em classe funcional na apresentacdo pelos critérios da New
York Heart Association (4). Foi descrita presenca de comorbidades como hipertensdo arterial
sistémica cujos critérios de diagnostico e classificacdo seguiram as recomendacbes da VI
Diretrizes Brasileiras de Hipertensdo (5). O diagnostico de dislipidemias apresentou como
critérios os descritos na IV Diretriz Brasileira Sobre Dislipidemias e Prevencdo da
Aterosclerose (6), além da presenga de diabetes melito (7) e disfuncéo tireoideana baseada na

presenca de anormalidades nos valores hormonais.

Os dados foram organizados em um banco de dados desenvolvido para a estruturacdo do
ambulatorio de cardiopatias congénitas no adulto do Hospital Santa lzabel. Utilizado o
programa SPSS — Statistical Package for the Social Science para ambiente Windows, versao
17.0. A andlise descritiva foi feita por frequéncia, com os respectivos 1C95%, medianas, médias
e desvio-padrbes. Para comparacdo de frequéncias (das variaveis qualitativas) entre 0s grupos,
foi utilizado o Teste do Qui-quadrado ou o Teste exato de Fisher, caso ocorra um valor

esperado menor que 5.

Durante todo o estudo foram observadas as diretrizes sobre a pesquisa com seres humanos da
declaracdo de Helsinque e da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude. Este estudo
foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Santa Izabel e aprovado em 10 de
maio de 2011. Todos os individuos receberam informacdes detalhadas sobre os objetivos do

projeto e foram convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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RESULTADOS:

Foram acompanhados 192 pacientes adultos cardiopatas congénitos, 108 (56,3%) do sexo
feminino, idade media de 31,3 £ 12,2 anos. Cento e doze pacientes (73,2%) ndo coabitavam, 61
(39,9%) tinham o ensino médio, 62 (40,8%) tinham emprego em atividade e 91 (60,7%)
autodeclaravam-se raca parda. Cento e trinta e dois pacientes (92,2%) encontravam-se na classe

social C e D. (Tabela 1)

As cardiopatias mais frequentes foram comunicacdo interatrial ostium secundum (25,2%),
tetralogia de Fallot (19,5%) e comunicacdo interventricular (11,4%). Os demais tipos

anatdbmicos sao mostrados na Tabela 2.

A cardiopatia acianogénica foi mais frequente (n=141, 73,4%), das quais 102 (72,3%)
correspondiam a cardiopatia acianogénica com hiperfluxo pulmonar. Nos pacientes com
cardiopatias cianogénicas (n=51, 26,6%) predominavam as com hipofluxo pulmonar (82,4%).
Os pacientes foram classificados cinco grupos em: 1) cirurgicamente curado (n=55, 29,6%), no
qual predominavam cardiopatias acianogénicas; 2) cirurgicamente corrigido (68, 36,5%),
52,9% correspondiam a forma anatdbmica cianogénica; 3) clinico (n=22, 11,8%), com
predominio de comunicacdo interventricular sem repercussdo hemodinamica, estando presente
em 14 casos do total de 22 pacientes; 4) aguardando cirurgia (n=28, 15,0%), dezessete destes
apresentavam comunicacgdo interatrial ostium secundum e 5) pacientes inoperaveis (n=11,
5,9%), cinco destes apresentavam diagnostico de hipertensdo pulmonar severa, trés com
malformacdo vascular pulmonar associada a patologia de base que impossibilitava correcao
cirurgica, dois com disfuncdo ventricular na presenca de cardiopatia complexa e um paciente

com tetralogia de Fallot que apresentava sequela de tuberculose pulmonar.
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Quanto aos tipos de procedimentos realizados, 113 pacientes (60,7%) foram submetidos a
cirurgia e 25 (13,4%) a cateterismo intervencionista. Treze pacientes (7,0%) realizaram ambos
os procedimentos (cirurgia + intervencdo hemodinamica). Dos pacientes avaliados, 96 (64,4%)
estavam na classe funcional I. Houve gestacdo em 62 pacientes, 72,6% dos casos em pacientes
do sexo feminino, com 39 gestacbes mostrando nativivos saudaveis (86,7%) e seis gestacdes
com nativivos doentes ou natimortos (13,3%). Nenhum paciente do sexo masculino apresentou
descendéncia com patologia cardiaca. Dos 192 pacientes, houve incidéncia de hipertensdo
pulmonar em 20,3% (39 pacientes). Foi avaliada a incidéncia de comorbidades adquiridas
como: hipertensdo arterial sistémica, hipercolesterolemia, hipotireoidismo e diabetes melitus. A
idade no procedimento cirdrgico ou intervencionista mostrou uma mediana de 13,25 anos (1
més a 70,0 anos), com um tempo de pds-operatério mediana de 9,0 anos (2 meses a 37,0 anos).
O intervalo entre idade no diagnostico e idade na cirurgia mostrou uma mediana de 6,08 anos

(1 més a35anos). (Tabela 3,4,5)

As cirurgias mais frequentes foram atriosseptoplastia, 33 (29,2%) e correcdo total de tetralogia
de Fallot, 32 pacientes (28,3%) (Tabela 6). A valvuloplastia pulmonar por cateter baldo foi o
procedimento de intervencdo hemodindmica mais comum, tendo sido realizado em 12 pacientes
do total de 25, seguidos pela aortoplastia por baldo em 4 pacientes e fechamento percutaneo de
canal arterial em 3 pacientes. Outros procedimentos realizados corresponderam a implantes de
dispositivos para fechamento de fistulas arteriovenosas e venovenosas, fechamento percutaneo
de comunicagdo interatrial ostium secundum, atriosseptostomia além de ablacdo de feixe
andmalo (pré-excitacdo). Procedimentos hibridos com cirurgia e intervengdo hemodinamica
estiveram presentes em 13 casos, com a valvuloplastia pulmonar percutanea associada a
tetralogia de Fallot ocorrendo em 4 pacientes, 0os demais procedimentos encontram-se descritos

na tabela 7.
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Quando avaliado o IMC, 98 pacientes (58,0%) foram considerados com peso normal e em 11
(6,5%) com obesidade (p<0,001). A medida da circunferéncia abdominal encontrava-se
aumentada para o género em 24/37 pacientes considerados com sobrepeso (80%) e em 11/11
(100%) pacientes do grupo de obesos (p<0,001). A incidéncia de HAS mostrou-se elevada no
grupo de sobrepeso e obesos quando comparados aos individuos de peso normal (p<0,001).

(Tabela 8)

DISCUSSAO

O presente estudo foi realizado em ambulatério de referéncia para adultos com cardiopatia
congénita, em centro terciario onde a assisténcia a cardiologia pediatrica ja é oferecida ha
algumas décadas. No nosso meio existe uma escassez de publicacdes na literatura sobre as
experiéncias de servicos em adultos com DCC e poucos trabalhos abordando especificamente
adultos com cardiopatia congénita (8,9,10,11,12).

Este estudo mostrou uma populacdo predominante na terceira década de vida e na sua maioria
com uma idade no diagnostico por volta do periodo pré-escolar. Este dado corrobora com o fato
de uma maior sobrevida destes pacientes que chegaram a submeter-se a procedimento cirdrgico
estar relacionada a lesBes menos graves. Por outro lado, a menor incidéncia de patologias mais
complexas nesta populacdo pode estar relacionada a auséncia do diagnostico e
encaminhamento a centro de referéncia em tempo habil. Quando analisado o intervalo de tempo
entre diagnostico e procedimento cirirgico observou-se uma mediana de seis anos, 0 que pode
ser traduzido pela dificuldade do acesso ao servico de salde, a patologias que justificavam
aguardar o momento ideal de cirurgia (Ex.. Anomalia de Ebstein) ou a lesbes menos graves,
que apesar de diagnosticadas precocemente, a auséncia de sintomas na primeira e segunda

década de vida explicavam a demora na procura da correg&o cirirgica da patologia.
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O sexo feminino prevaleceu correspondendo a 56,3% dos participantes, possivelmente
relacionado ao grande nimero de pacientes portadores de CIA. Em outros estudos a prevaléncia
de DCC de todos os tipos no grupo adulto era significativamente maior em mulheres (13) e foi
detectada a associacdo entre o sexo feminino e cardiopatia isolada (14). Embora os estudos em
DCC venham a estimar a incidéncia e proporcdes de diferentes patologias, ndo foram
encontradas referéncias na literatura quanto a diferenca na incidéncia em relagdo ao género no
grupo adulto.

Quanto a etnia, a raca parda foi autodeclarada em 91 pacientes (60,7%), compativel com a
miscigenacao racial encontrada no nosso meio (15). No nosso estudo, quando avaliado o estado
marital, observou-se um percentual maior de pacientes sem companheiro (73,5%),
correlacionando-se a uma menor faixa etaria e aos portadores de cardiopatia cianogénica.
Apesar de alguns estudos demonstrarem que o estado marital de adultos com DCC ¢é
comparavel a da populacdo geral com uma frequéncia ligeiramente mais baixa para adultos
com cardiopatia cianogénica nédo reparada (16,17), outros como o de Gersony et al (1993)
mostraram que pacientes com DCC cohabitam menos ou o fazem mais tardiamente quando
comparados ao grupo controle (18).

Observamos que 40,8% destes pacientes apresentavam emprego em atividade e 23,0% eram
estudantes. Tinham como fonte de renda aposentadoria ou pensdo 15,8% destes pacientes e
apenas 11,2% consideravam-se desempregados. Na classificacdo social, 92,2% dos pacientes
estavam nas classes C e D pelo critério ABIPEME. Estes dados sociais corroboram com o fato
de serem pacientes acompanhados em centro de referéncia para o SUS onde o poder aquisitivo
é baixo. N&o foi possivel comparacdo com dados nacionais pela falta de trabalhos nesta area.
No presente estudo, ambos os sexos foram incluidos quando avaliados presenca de gestacédo e

descendentes. Apenas no sexo feminino observou-se presenca de algum tipo de cardiopatia,
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relato de natimorto ou aborto entre os descendentes com um percentual de 13,3% das
gestacdes. A recorréncia de DCC em descendentes varia de 2 a 50% tendo uma maior
incidéncia quando o portador de DCC é a mae. O risco de recorréncia € maior em desordens
geneticas tipo gen unico ou em anormalidades cromossdmicas. Nos casos de cardiopatia
isolada a taxa de recorréncia varia entre 2 e 4% (19).

Notamos um predominio da forma acianogénica com hiperfluxo pulmonar entre os 192
pacientes, sendo a CIA Ostium Secundum e a CIV as patologias mais frequentes. Estenose
pulmonar valvar, Defeito do Septo Atrioventricular Parcial tipo CIA Ostium Primum, CIA tipo
Seio Venoso e Coarctacdo de Aorta foram menos frequentes, constituindo amostra semelhante
a de outros servicos (9,20). A CIA representa a segunda anomalia congénita mais comumente
encontrada na idade adulta, cerca de 40% dos casos sobrevivem além dos 40 anos (21), sendo a
valva adrtica bicuspide a mais comum, representando 2% da populacdo geral e que na idade
adulta exterioriza-se através de estenose aortica pela fusdo comissural ou degeneragédo célcica
(8). No nosso estudo, a CIA correspondeu a anomalia mais frequente na incidéncia total de
cardiopatias, prevalecendo como a patologia diagnosticada mais tardiamente, o que foi
traduzido pela sua alta prevaléncia no grupo clinico aguardando cirurgia.

A CIV é raramente encontrada no adulto apesar de ser, dentre todas, a segunda anomalia mais
frequente. Fato que se deve a ocorréncia do fechamento espontaneo em cerca de 50 a 75% dos
defeitos pequenos nos dois primeiros anos de vida e, por outro lado, a necessidade de operagdo
precoce em defeitos com maior repercussdao (8). No nosso trabalho, a CIV correspondeu a
segunda patologia em incidéncia no grupo das cardiopatias acianogénicas e, entre 0s pacientes
acompanhados no grupo clinico, representou o tipo de patologia mais comum quando

diagnosticada como defeito pequeno sem repercussdo hemodinamica. Este dado corresponde ao
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subgrupo de pacientes com diagnostico de sopro cardiaco sem indicacdo cirurgica
acompanhados neste ambulatorio.

Dentre as cardiopatias cianogénicas prevaleceu a tetralogia de Fallot corrigida na sua quase
totalidade. Dos 34 pacientes, 32 foram submetidos a correcéo total do defeito anatdbmico sendo
que em dois, um apresentou diagnostico tardio aguardando cirurgia com a idade de 21 anos e
outro paciente com contraindicacdo cirdrgica por apresentar sequela de tuberculose pulmonar.
A tetralogia de Fallot é a patologia cianogénica mais comum ap0s o primeiro ano de vida, com
uma incidéncia de aproximadamente 10% de todos os tipos de doenca cardiaca congénita e tem
sido relatado uma sobrevida em 35 anos ap0s 0 reparo cirirgico em cerca de 85% dos casos
(22). A tetralogia de Fallot € uma das malformacbes cardiacas cujo prognostico foi
dramaticamente transformado pela cirurgia cardiaca. Atualmente, a maioria dos pacientes
operados possui uma vida familiar e profissional normal, sem limitacdo importante nas
atividades diarias incluindo atividade em esportes, e sem uso de medicacdes (23). Embora o
reparo cirurgico seja satisfatério, anormalidades hemodindmicas residuais como a estenose
pulmonar residual, regurgitacdo pulmonar, aneurisma infundibular e disfuncdo ventricular
direita respondem pelas principais causas de reoperacdo e mortalidade tardia. A morte subita é
a mais severa complicacdo tardia, correspondendo a menos de 5% dos casos, € esta relacionada
principalmente a arritmias ventricular (24).

Para andlise de seguimento clinico os pacientes foram classificados em grupos onde os termos
curado, corrigido ou paliado representassem o grupo cirdrgico ou submetido a cateterismo
intervencionista. Pacientes com patologias simples ou sem indicacdo de intervencdo a curto e
médio prazo estavam classificados como grupo clinico, enquanto pacientes portadores de
cardiopatia congénita complexa com progndéstico desfavoravel e contraindicagdo cirargica

foram classificados como inoperavel. Esta classificagdo correspondeu a utilizada por Lane et al
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(2002) quando examinou a qualidade de vida em adultos com DCC (25). No nosso caso,
detectamos a necessidade de complementar com um novo grupo representado por pacientes
diagnosticados tardiamente na idade adulta e com indicacdo cirirgica, € que permaneciam
aguardando cirurgia.

Neste estudo, a amostra populacional consistiu de pacientes considerados cirurgicamente
curados ou corrigidos em 64% dos casos. A atriosseptoplastia e a correcdo total de tetralogia de
Fallot correspondiam a 57,5% destes individuos. Esta casuistica mostrou um perfil semelhante
ao de Amaral et al (2010) (9), o que pode estar relacionado a uma maior sobrevida relativa
nestes casos além de uma necessidade de acompanhamento especifico a esses pacientes. Existiu
uma baixa ocorréncia de cardiopatias complexas neste grupo, provavelmente pela baixa
sobrevida, ndo realizacdo de técnicas cirurgicas mais complexas e auséncia de suporte
adequado no pds-operatorio em décadas anteriores neste servico.

Em procedimentos de cateterismo intervencionista prevaleceu a valvuloplastia pulmonar por
baldo. Alguns tipos de intervencdo foram realizados como complementares a procedimentos
cirargicos prévios como em tratamento hibrido. Dentre estes procedimentos estdo incluidos
aqueles com necessidade do uso de dispositivos para fechamento de fistulas arteriovenosas e
venovenosas, além de fechamento de defeitos septais e PCA. Vale ressaltar que em
procedimentos percutdneos onde a necessidade de dispositivos se faz necessario, existem
restricdes por parte do SUS, o que gera limitacGes na realiza¢cdo dos mesmaos.

Observamos que 64,4% dos pacientes encontravam-se em classe funcional | o que pode estar
relacionado a alta prevaléncia de patologias como CIA e CIV corrigidas. Embora a tetralogia
de Fallot prevaleca entre a forma cianogénica nesta casuistica, a anatomia mais favoravel nas
formas corrigidas pode explicar uma melhor evolugdo tardia neste periodo de avaliacéo.

Obtivemos uma incidéncia de hipertensdo pulmonar em 20,3% dos pacientes, cinco destes



115

pacientes (2,6%) apresentavam diagndstico de Sindrome de Eisenmenger e eram considerados
inoperaveis. Amaral et al (2010) relatou a incidéncia de 4,0% em Sindrome de Eisenmenger
nos pacientes portadores de lesbes com repercussao importante e que aguardavam intervencgéo
cardiovascular no momento do estudo (9).

Além dos aspectos relacionados a malformacdo cardiaca, outro fator relevante no
acompanhamento destes pacientes sdo as comorbidades adquiridas. A hipertensao arterial
sistémica esteve presente em 24,7% dos casos e a dislipidemia em 25,0%. Outras entidades
como o hipotireoidismo e diabetes melitus em 7,4% e 6,1%, respectivamente. A presenca
destas patologias aponta para a necessidade de atendimento multidisciplinar em centro terciario
e além de necessitarem de terapéutica especifica, podem comprometer hemodinamicamente a
evolucdo da cardiopatia de base.

Como fator relevante no acompanhamento deste pacientes encontra-se a presenca de fatores de
risco cardiovascular para doenca arterial coronariana. A associacdo do IMC e a medida da
circunferéncia abdominal pode oferecer uma forma combinada de avaliacdo de risco e ajudar a
diminuir as limitacbes de cada uma das avalia¢Ges isoladas (26). Houve associagdo entre
sobrepeso e obesidade com o aumento da circunferéncia abdominal e a incidéncia de HAS.
Este resultado estd de acordo com alguns estudos na populacdo brasileira que relacionam
indices antropomeétricos e fatores de risco por caracteristicas étnicas (27).

Uma das maiores limitacbes do presente estudo é sua execucdo com uma amostra de
conveniéncia e em um centro de referéncia onde o perfil séciodemogréfico ndo permite uma
generalizacdo dos dados obtidos. A maior prevaléncia de uma classe social mais baixa com
todas as limitagdes de acesso a centro de referéncia, além do fato de que procedimentos
realizados em décadas anteriores ndo corresponderem ao padrdo atual, ndo nos permite a

comparacéo dos resultados obtidos com as proximas geragoes.
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Os dados obtidos neste trabalho levam a perspectivas futuras na elaboracdo de estudos
especificos nesta area da cardiologia. A evolucao tardia no tratamento das doencas cardiacas
congénitas com suas sequelas, além da identificacdo das comorbidades adquiridas mostram a
necessidade de estruturacdo de servicos com equipe multidisciplinar e treinamento de

profissionais nesta area de atuacéo.
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Tabela 1: Caracteristicas sdcio-demograficas de adultos cardiopatas congénitos acompanhados em centro de
referéncia Salvador. Brasil
Margo de 2010 a Agosto de 2012

Variaveis N %
N =192
|dade (anos) Média + DP
3131122
Sexo
Masculino 84 438
Feminino 108 56,3
Estado Civil N =153
Com Companheiro 41 26,8
Sem Companheiro 112 732
Escolaridade
Analfabeto/1° Grau Incompleto 55 36,0
1° Grau Completo 32 20,9
2° Grau Completo 61 39,9
Superior Completo 5 33
Ocupagéo Atual N =152
Empregados 62 40,8
Estudantes 35 23,0
Aposentado ou Pensionista 24 15,8
Desempregado 17 11,2
Doméstica 14 9,2
Etnia N =150
Parda 91 60,7
Preta 47 313
Branca 12 8,0
Classe Social N =142
B2 4 28
C 57 40,1
D 75 52,8

E 6 4,2




Tabela 2: Incidéncia dos tipos de cardiopatias

Tipos de Cardiopatia N %
CIA Ostium Secundum 45 23,4%
TAF 34 17,7%
Clv 21 10,9%
EPV 9 4,7%
DSAV Parcial (CIA OP) 8 4,2%
CIA Seio Venoso + DAPVP 6 3,1%
Coarctagao de Aorta 6 3,1%
CIV +EPI 4 2,1%
DSAV Total 4 2,1%
CIA Ostium Secundum + EPV 3 1,6%
Anomalia de Ebstein 3 1,6%
PCA 3 1,6%
CIV + AP + Colaterais S-P 3 1,6%
CIV + Membrana Subaortica 2 1,0%
CIV + Insuficiencia Aortica 2 1,0%
Anomalia de Ebstein + WPW 2 1,0%
CIA+CIV 2 1,0%
TGA 2 1,0%
VU Tipo Esquerdo + HP 2 1,0%
Atresia Tricuspide IA 2 1,0%
Atresia Triclspide IB 2 1,0%
Estenose SubAo Tipo Membrana 2 1,0%
FOP 2 1,0%
CIA Ostium Secundum + EPIV 1 0,5%
CIV + EPV 1 0,5%
CIV Pés-trauma 1 0,5%
CIV + Comunicagéo VE-AD 1 0,5%
EPI 1 0,5%
DSAV Parcial (CIA + BAVT) 1 0,5%
DSAVP + Cleft Mitral + Membrana Subaortica 1 0,5%
DSAVP + EPV Moderada 1 0,5%
Anomalia de Ebstein + BAVT 1 0,5%
PCA + Estenose Supravalvar Aortica 1 0,5%
PCA + Memb. SupraVAo + Mioc. Nao Comp. 1 0,5%
TGA +CIV 1 0,5%
TGA Corrigida + BAVT 1 0,5%
TGA Corrigida 1 0,5%
Atresia Tricuspide 11B 1 0,5%
Coarctagdo de Aorta + EM Congénita 1 0,5%
Sind. Hipoplasia Corag&o Direito 1 0,5%
Dextrocardia + EPIV 1 0,5%
Truncus Tipo IV 1 0,5%
Isomerismo E + CIA OS + HP Severa 1 0,5%
Isomerismo D + DVSVD + EP 1 0,5%
Estenose Supravalvar Aortica + DAPVPSD 1 0,5%
DATVVPP + HP 1 0,5%
TOTAL 192 100,0%
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Tabela 3: Perfil Clinico de adultos cardiopatas congénitos acompanhados em centro de referéncia. Salvador.

Brasil
Margo de 2010 a Agosto de 2012

Variaveis N %
Tipo de Cardiopatia
N =192
Acianogénica 141 734
Normofluxo 28 19,9
Hipofluxo 1 78
Hiperfluxo 102 72,3
Cianogénica 51 26,6
Normofluxo 2 39
Hipofluxo 42 824
Hiperfluxo 7 13,7
Classificagéo Clinica
N =186
Cirurgicamente Curado 55 29,6
Cirurgicamente Corrigido 68 36,5
Cirurgicamente Paliado 2 11
Clinico 22 118
Inoperavel 1 59
Clinico Aguardando Cirurgia 28 15,0
Tipo de Procedimento Realizado
Cateterismo Intervencionista 25 13,4
Cirurgia 113 60,7
Cateterismo Intervencionista + Cirurgia 13 7,0
Capacidade Funcional N =149
| 96 64,4
I 52 349
Il 1 0,7
Gestagdes N =153 62 40,5
Homens 17 274
Mulheres 45 72,6
Nativivos Saudaveis 39 86,7
Nativivos Doentes ou Natimortos 6 13,3
Hipertenséo Pulmonar N=192 39 20,3
Co-morbidades Adquiridas
HAS N =150 37 247
Hipercolesterolemia N =128 32 25,0
Hipotireoidismo N=108 8 74
Diabetes Melitus N =131 8 6,1
Mediana (Min - Max)
Idade no Diagnéstico 4 (1 més - 60 anos)
|dade na Cirurgia 13,25 (1 més -70 anos)
Tempo de Pds-operatorio 9 (2 meses - 37 anos)
Intervalo Diagndstico-Cirurgia 6,08 (1 més — 35 anos)
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Tabela 4: Tipos de cardiopatias presentes no Grupo

Clinico

Grupo Clinico

CIV sem Repercusséo

Anomalia de Ebstein

EPV Leve

Estenose Subaortica Tipo Membrana
FOP

CIA OS sem Repercussao

- s AN W

Total

22

Tabela 5: Tipos de cardiopatias presentes no grupo clinico

aguardando cirurgia

Grupo Clinico Aguardando Cirurgia

CIA0S

DSAV Parcial Tipo OP + Ins. Importante VAVE
EPV Severa

PCA + Mioc. N&do Compactado + Membrana SubAo
T4F

CIA SV + DAPVPSD

EPIV Moderada

CIV PMSubAo ¢/ Repercusséo Clinica

CIV + Ins. Aortica Grave

CIV PMSubAo + Membrana SubAo

Atresia Tricispide 1B

-
~

A A A A A A A aa N

Total

N
oo

122



Tabela 6: Tipos de Procedimentos Cirurgicos
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Cirurgias N %
Atriosseptoplastia 33 29,2
Corregéo Total T4F 32 28,3
Ventriculosseptoplastia 8 71
Corregao de DSAV Parcial 4 35
Corregao de DSAV Parcial + Implante de MP Definitivo 1 0,9
Corregao de DSAV Parcial + Protese Metalica Mitral 1 0,9
Corregao de Coarctagdo da Aorta 4 35
Cirurgia de Glenn Bidirecional + Ampliagdo da VSVD 1 0,9
Cirurgia de Glenn Bidirecional + Blalock Taussig 1 0,9
Cirurgia de Glenn Bidirecional + Fontan 1 0,9
Cirurgia de Fontan 1 0,9
Cirurgia de Senning 2 1,8
Plastia Tricuspide 1 0,9
Plastia Tricuspide + Implante de MP Definitivo 1 0,9
Corregdo de DSAV Total 2 18
Implante de Marcapasso Definitivo 1 0,9
Corregdo de CIA +CIV 1 0,9
Corregdo de CIA + CIV + Ressecgdo de Membrana Subaortica 1 0,9
Corregéo de CIA + CIV + Implante de MP Definitivo 1 0,9
Bioprotese Tricuspide 1 0,9
Comissurotomia Pulmonar 1 09
Cirurgia de Jatene 1 0,9
Corregdo PCA 1 0,9
Cirurgia de Waterston-Cooley 1 0,9
Infundibulectomia VE 1 0,9
Ressecgéo de Anel Supravalvar Ao + Cor. DAPVPSD 1 0,9
Corregao de DATVP + CIA 1 0,9
Ventriculosseptoplastia + Prétese Metalica Adrtica 1 0,9
Ventriculosseptoplastia + Ressecgdo de Membrana Subaortica 1 0,9
Ventriculosseptoplastia + Infundibulectomia Pulmonar 4 3,5
Infundibulectomia VD + Comissurotomia Pulmonar 1 0,9
Infundibulectomia VD + Plastia de VP com Pericardio Bovino 1 0,9
Total 113 100,0




Tabela 7: Tipos de Procedimentos Hibridos

Cateterismo Intervencionista + Cirurgia N
Corregao Total T4F + Valvuloplastia Pulmonar 4
Atriosseptostomia + Cirurgia de Senning 2
Cirurgia de Fontan + Implante de Plug p/ fechamento de fistula AV e VV 1
Valvuloplastia Pulmonar + Glenn Bidirecional + Ampliagéo VSVD 1
Fechamento de PCA ¢/ Plug + Corregéo PCA c/ Retirada de dispositivo 1
Ablagdo WPW + Atriosseptoplastia 1
Comissurotomia Pulmonar + Valvuloplastia Pulmonar 1
Infundibulectomia VD ¢/ Comissurotomia Pulmonar + Valvuloplastia Pulmonar 1
Angioplastia Aortica + Correg&o Cirlrgica de Coarctagao de Aorta 1
Total 13

Tabela 8: Relacdo entre indice de Massa Corporal, HAS e Circunferéncia Abdominal aumentada para o género

IMC HAS CA aumentada para o género
N =169
Kg/m2 N (%) N (%) N (%)
<185 23 (13,6) 1(4,3) 0(0)
18,5-249 98 (58,0)* 16 (16,5) 16 (19,5)
25,0-29,9 37(21,9) 17 (45,9)* 24 (80)
<300 11(6,5) 8 (72,7) 11 (100)*

*p <0.001
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