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Resumo da Tese

Introducéo: as cardiopatias congénitas (CC) sdo o problema congénito mais
comum e uma das principais causas de morte entre as malformacdes. Elas
representam um verdadeiro problema de saude publica. S&o considerados os
principais defeitos congénitos observados ao nascimento. Assim, o0
conhecimento de fatores que possam auxiliar no seu manejo e determinacao
do progndstico € de extrema relevancia. Objetivos: avaliar o progndstico de
pacientes com CC internados pela primeira vez na Unidade de Terapia
Intensiva (UTI) do Hospital Santo Anténio (HCSA)/Santa Casa de Misericordia
(ISCMPA) para analisar a influéncia de fatores associados. Material e
Métodos: estudo retrospectivo, com a aplicacdo de um protocolo clinico e
coleta de dados dos pacientes no banco de dados do Laboratorio de
Citogenética da Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre
(UFCSPA) e nos prontuarios do HCSA. Os dados foram coletados por um
meédico geneticista no periodo de agosto de 2005 a julho de 2006. Os testes
estatisticos utilizados incluiram o exato de Fisher bicaudado e o Qui-quadrado
para comparacdo de frequéncias, o teste t para a comparacdo de meédias,
Mann-Whitney para comparacdo de medianas e o método de Kaplan-Meier foi
utilizado para estimar a curva de sobrevida. Valores de p<0,05 foram
considerados significantes. Resultados: dos 96 pacientes 11 foram a Gbito e
85 estavam vivos até completar os 20 anos de vida. Dos pacientes que foram a
Obito 4 morreram na UTI. A probabilidade de sobrevida até 365 dias de vida foi
de 95,8%. A avaliacdo da sobrevida identificou que os &bitos ocorreram,
principalmente, antes de os pacientes completarem 1000 dias de vida.

Verificamos que a cardiopatia complexa foi independentemente associada com



um odds ratio de 5,193 (IC 95%: 1,091 a 24,716; p=0,038) para obito.
Concluséo: o conhecimento sobre os fatores que interferem no progndstico
pode ser crucial no planejamento da pratica assistencial, principalmente,
considerando que as CC constituem uma importante causa de mortalidade no

primeiro ano de vida.

Palavras-chave: Cardiopatias Congénitas; Mortalidade infantil;, Recém

Nascido; Fatores de Risco.



Abstract

Introduction: congenital heart diseases (CHD) are the most common
congenital problem and a leading cause of death among malformations. CHD
represent a real public health problem and are considered the main congenital
defects observed at birth. Thus, knowledge of the factors that may help in the
management and determination of the prognosis is extremely important. Aim:
to evaluate the prognosis of patients with CHD admitted for the first time to the
Intensive Care Unit (ICU) of the Hospital Santo Antbnio (HCSA)/Santa Casa de
Misericordia (ISCMPA) to analyze the influence of associated factors. Methods:
retrospective study, with the application of a clinical protocol and collection of
data from patients in the database of the Cytogenetics Laboratory of the
Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre (UFCSPA) and in
the medical records of the HCSA. Patients were prospectively and
consecutively allocated over a period of 1 year (August 2005 to July 2006).
Analyses were also carried out using Chi-square test, Fisher's exact test and
Student’s t test, when appropriate, as shown in the results section. The Kaplan-
Meier method was used to estimate the survival curve. The level of significance
was set at 0.05. Results: of the 96 patients, 11 died and 85 were alive until
completing 7300 days of life. Four patients died in the ICU. The survival
probability up to 365 days of life was 95.8%. The survival assessment identified
that the deaths occurred mainly before the patients completed 1000 days of life.
We found that complex heart disease was independently associated with an
odds ratio of 5.193 (95% CI:1.091-24.716; p=0.038) for death. Conclusion:

knowledge about the factors that interfere with the prognosis can be crucial in



care practice planning, especially, considering that CHD are an important cause

of mortality in the first year of life.

Keywords: Congenital Heart Defects; Infant Mortality; Heart Defects

Congenital/mortality; Infant Newborn/mortality; Risk Factors;
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1. REFERENCIAL TEORICO

A cardiopatia congénita (CC) é uma alteragdo anatdomica ou funcional
cardiocirculatoria presente ao nascimento que resulta em funcdes cardiacas
anormais. Essas alterac6es podem ser identificadas na fase fetal ou até mesmo
quando adulto. A CC critica pode ser definida como um defeito cardiaco
congénito que requer uma intervencgdo cirurgica, sem a qual pode resultar em
morte durante os primeiros 28 dias de vida * % 3.

As comunicacdes interventriculares isoladas sado a forma mais comum de
CC * sendo que aproximadamente 85 a 90% destes defeitos fecham
espontaneamente por volta de um ano de idade °.

As CCs podem ser classificadas em duas categorias principais: 1)
anomalias morfoldgicas, incluindo defeitos de desenvolvimento, resultando em
malformacdes estruturais e 2) anormalidades funcionais, incluindo disturbios do
ritmo cardiaco e cardiomiopatias °.

Elas podem ser divididas também em dois grupos: defeitos cardiacos
acianéticos e cianoticos. O grupo dos acianoéticos € caracterizado por uma lesdo
que nao tem capacidade de produzir cianose, uma vez que nao ha obstrucdo de
sangue venoso ha circulagdo sistémica. Por sua vez, o grupo dos ciandticos
apresenta uma lesdo com a capacidade de produzir cianose, pois 0 sangue nao
oxigenado entra na circulagdo sistémica. O risco de mortalidade fetal nas CC
cianoticas é maior, mas sua correcdo, mesmo quando parcial, diminui
significativamente o risco fetal e neonatal ’.

A CC ciandtica mais comum ¢€ a tetralogia de Fallot, representando cerca

de 10% de todas as malformacdes cardiacas congénitas . J& as CCs
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acianoticas sdo mais frequentes que as cianoéticas, sendo que 0s tipos mais
comuns Sao a comunicagao interatrial, a comunicagéo interventricular, o defeito
do septo atrioventricular total, o defeito do septo atrioventricular parcial, a

estenose adrtica, a persisténcia do canal arterial e a coarctacéo da aorta ",

1.1. Epidemiologia das cardiopatias congénitas

A CC é o tipo mais comum de malformagcédo congénita de 6rgdo unico,
contribuindo significativamente para a mortalidade e morbidade infantil *°. A CC
€ considerada a alteracdo congénita mais prevalente, representando cerca de
40% dos defeitos observados ao nascimento °. As malformacées
cardiovasculares afetam 6 a 8 em cada 1000 nascidos vivos *. Ainda segundo
Malta et al. (2010) ** a incidéncia de CC é de 8 a 10 por mil nascidos vivos, ou 1
em 100 nascimentos. Ja a incidéncia de CC grave, que vai exigir atendimento
cardiolégico especializado, é de cerca de 2,5 a 3 casos em 1.000 nascidos vivos
4 Além disso, as CCs sdo as alteracdes mais comuns em fetos, sendo quatro
vezes mais frequentes do que defeitos do fechamento do tubo neural *?*3. As
CC apresentam uma incidéncia em média de 0,8%-1,2% nos recém-nascidos
vivos, sendo uma das principais causas de mortalidade pré-natal e perinatal **.

A crescente demanda pela realizacdo da andlise genética e de exames
pré-natais, bem como o diagnostico de sindromes, como a sindrome de Down,
que esta frequentemente associada a ocorréncia de CC, vem contribuindo para
uma maior taxa de interrupcdo das gestacdes com CC grave em alguns paises
5 Inversamente, o aconselhamento profissional de especialistas vem

contribuindo significativamente para melhorias na terapia das CCs graves nos
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Gltimos anos, com taxas de sobrevida mais altas *°. A reducédo da ocorréncia de
Obitos pode ser explicada pela evolucdo ocorrida no diagndéstico e abordagem
terapéutica das CC ao longo do tempo *’.

Atualmente, 2/3 dos O6bitos infantis ocorrem no 1° més de vida
(mortalidade neonatal), sendo que cerca de 50% dos mesmos ocorrem na 12
semana (mortalidade neonatal precoce). A importancia do componente neonatal
precoce na constituicAo da mortalidade infantil tem gerado indmeros estudos
sobre as causas e fatores determinantes das mortes neste periodo ***°. Em um
estudo ecoldgico, sobre mortalidade por CC até 1 ano de idade com dados do
Sistema de Informacé&o sobre Mortalidade, no periodo de 1996 a 2016, no Sul do
Brasil, demonstrou que o0 sexo masculino possui as maiores taxas de
mortalidade infantil por malformacéo cardiaca %°.

No Brasil, havia um déficit médio de 65% entre a necessidade e a efetiva
realizacdo de cirurgias cardiacas para CCs “?%. A distribuicdo dos centros
especializados que realizam a corre¢do cirlrgica no Brasil € muito diferente,
concentrados em maior nimero nas regides sul e sudeste (62%) #?3. Cerca de
50% das unidades de saude no Brasil ndo conseguem atingir 0 nUmero minimo
de cirurgias cardiacas congénitas no publico infantil em relagcdo aos numeros de
casos identificados %°.

Na Espanha, a taxa de incidéncia de CC em menores de 1 ano foi de
13,6%, entre 2003 a 2012 %*. Neste estudo realizado na Espanha por Picarzo et
al. (2018) #*, analisou-se a mortalidade em lactentes com CC e a letalidade dos
diferentes tipos de doenca cardiaca congénita. Foram identificados 2.970 6bitos
infantis em uma populacao de 64.831 pacientes com doenca cardiaca congénita

(4,6%), com 73,8% dos 6bitos ocorrendo durante a primeira semana de vida. A
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taxa de mortalidade infantii em pacientes com CC foi de 6,23 por 10.000
nascidos vivos, e permaneceu constante durante o periodo de dez anos do
estudo, representando 18% da mortalidade infantil total na Espanha. As CCs
com maiores taxas de mortalidade foram a sindrome do coracdo esquerdo
hipoplasico (41,4%), a interrup¢do do arco aértico (20%) e a drenagem pulmonar
anOdmala total (16,8%). O defeito do septo atrial (1%) e a estenose pulmonar
(1,1%) foram os defeitos que apresentaram menor taxa de mortalidade 2*.

Em 2017, na Alemanha, Pfitzer et al. (2017) ?°, investigaram um ndmero
crescente de registros de CC graves no periodo de 1996 a 2015, com 15.703
pacientes com CC (47,1% do sexo feminino). Este fato implica em uma
crescente demanda por cuidados hospitalares, pds-atendimento cardioldgico
pediatrico especializado, e, consequentemente, maior impacto econémico para
essa populacdo de pacientes #°. Ainda neste estudo, a prevaléncia de CCs
complexas modificou-se substancialmente ao longo do periodo de observacéo,
com um crescimento significativo do numero de defeitos complexos. Entretanto,
em relacdo ao sexo, a prevaléncia de CC simples foi significativamente maior no

feminino, enquanto lesdes complexas foram mais comuns no masculino 2.

1.2. Diagnéstico das cardiopatias congénitas

O diagnostico precoce das CCs é fundamental para prevenir e minimizar

as complicacbes decorrentes da rapida deterioracéo clinica e das altas taxas de

26

morbidade e de mortalidade “°. O diagnodstico pré-natal das CC graves é

fundamental para que o progndéstico seja mais favoravel, na maior parte das
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vezes, visando a um planejamento do parto em centro de referéncia
especializado #’.

Na literatura relatam-se tendéncias de uma elevada e crescente taxa de
defeitos cardiacos em criancas, o que amplia o desafio diagndéstico, e demanda
da familia e de prestadores de cuidados, tanto em termos de ansiedade dos pais
quanto dos custos diretos de exames de diagnostico, de acompanhamento e de
tratamento ?°. O nimero crescente de CC grave implica em um aumento de
demanda por cuidados hospitalares intensivos, pés-atendimento cardioldgico
pediatrico especializado e maior impacto econdmico %. As CCs que manifestam
comprometimento hemodindmico durante o periodo neonatal sdo causas
frequentes de emergéncia pediatrica. Desta forma, o diagndstico precoce destes
defeitos é fundamental . Em um estudo realizado por Correia et al. (2015) *°
com doentes nascidos entre 2007 e 2012, verificou-se que a maioria daqueles
com CC complexa nado teve diagnéstico no periodo pré-natal, fato que aponta
para a necessidade de investir em todo o circuito de diagndstico pré-natal. Este
investimento abrange desde a formacdo dos profissionais que realizam a
ecografia obstétrica até as indicacbes para 0 acompanhamento ap6s a suspeita
de anomalia fetal. Este estudo salienta que para o grupo de doentes nascidos
com CC complexa, as regides mais afastadas dos grandes centros nao
apresentaram uma taxa de diagndstico pré-natal inferior aquelas mais proximas
dos centros de referéncia *.

Em estudo de Bastos et al. (2013) **, no nordeste do Brasil, dos 178
casos estudados, 90 (50,55%) eram provenientes do interior do estado, 82
(46%) eram da capital Ceara e seis (3,5%) vieram de outros estados em busca

de tratamento. Quanto ao sexo, identificou-se a prevaléncia do sexo feminino,
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totalizando 55,1% da amostra. Quanto ao tratamento recebido todos passaram
por tratamento cirdrgico e medicamentoso (100%). A maioria dos pacientes
recebeu o diagndstico com poucos meses de vida, salientando a importancia do
tratamento.

No periodo neonatal, quatro achados principais podem levar a suspeita
clinica de CC: sopro cardiaco, cianose, taquipneia e arritmia cardiaca *. Os
procedimentos de diagndstico incluem a ecocardiografia, o cateterismo cardiaco,

a cirurgia e até mesmo a autépsia *

. Para ser realizado um diagnéstico
conforme o Cdédigo da Associacdo Européia de Cardiologia Pediatrica (Cédigo
EPC), as CCs devem se associar a malformacdes congénitas do coracao e dos
vasos toracicos. A principal ferramenta utilizada no diagndstico e indicacao
cirirgica das CCs é a ecocardiografia bidimensional com Doppler a cores, que
se tornou mais acessivel a partir de 1988. A deteccdo das CCs durante o
periodo pré-natal tem também sido obtida por meio do exame do ultrassom, de
modo que a avaliagcdo do coragdo se tornou um componente importante do
programa de triagem de malformacées pré-natais **. Contudo, em um estudo
mais recente realizado por Weber et al. (2012) *, a maioria dos pacientes com
CC tem o seu diagnéstico realizado somente ap6s 0 nascimento.

E fundamental também o uso de exames complementares, como o
ultrassom abdominal, na identificacdo de anormalidades extracardiacas em
criancas portadoras de CC *.

Em estudo epidemioldgico recente realizado na regido norte do Brasil no
estado do Para por Alves et al. (2022) *' identificou-se que o diagnéstico foi feito

no primeiro ano de vida (32,9%) e n&o no periodo neonatal. Como ja abordado

sua importancia, o diagnostico tardio pode estar relacionado a varios fatores,
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como: baixa suspeicdo da doenca, indisponibilidade de assisténcia neonatal
adequada. Tais hipédteses provavelmente estdo fortemente relacionadas a
dificuldade de acesso dos pacientes ao centro de referéncia e a alta taxa de

espera para avaliacdo e tratamento *"%’,

1.3 Etiologia das cardiopatias congénitas

A etiologia da maioria das CCs € desconhecida. Provavelmente, contudo,
envolve uma complexa interagcéo entre exposi¢coes ambientais e suscetibilidades
genéticas. Estes casos sdo associados a uma possivel heranca multifatorial ou
poligénica. Apenas em 10 a 25% dos casos pode-se fazer uma associagao com
causas conhecidas, como doencas génicas (3 a 5%) e cromossOmicas (5 a
10%), além de doencas maternas e teratégenos conhecidos (2 a 3%) *7°. O
desenvolvimento do coracdo comeca ja na terceira semana de gestacdo com o
coracdo fetal de 4 camaras formado na 72 semana de gestacdo *°. O periodo
critico para o desenvolvimento da doenca congénita encontra-se entre a terceira
e a nona semana de gestacédo *%.

O feto possui adaptacdes cardiovasculares para se desenvolver
intradtero, diferente da circulacdo placentaria quando nascem, o sistema
cardiovascular neonatal deve se adaptar a nova etapa de vida fora do utero.
Essa transicdo da circulacdo fetal para a neonatal € uma fase sensivel de
mudancas fisiologicas, anatdbmicas e bioquimicas no sistema cardiovascular. Por
isso, investigacbes empregando exames de imagem como ultrassom e

ressonancia magnética, subsidiam a definicdo de padrdes normais e anormais

de remodelacéo cardiaca verificadas no periodo pés-natal “°.
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Em pacientes com CC, had uma maior frequéncia de alteracdes
cromossOmicas que na populacdo em geral *2. A sindrome de Down (trissomia
do cromossomo 21) é considerada a alteracdo cromossémica mais observada
em individuos com CC, sendo verificada em 4 a 10% desses pacientes **. Existe
uma grande relacdo também entre a sindrome e os defeitos cardiacos
envolvendo o septo atrioventricular, na qual cerca da metade dos pacientes com
esta malformacgéo apresenta esta anormalidade cromossomica.

Salienta-se que a sindrome de dele¢cdo 22qgll1.2, ou sindrome
velocardiofacial/DiGeorge, ¢é considerada uma das anormalidades
cromossOmicas mais frequentemente observadas em associacdo com defeitos
cardiacos congénitos, ficando atrds apenas da sindrome de Down. Esta
condicdo possui uma maior associacdo com defeitos cardiacos do tipo
conotruncal (que envolvem as vias de saida do coracao), tais como a interrupcao

do arco adrtico do tipo B, o truncus arteriosus e a tetralogia de Fallot **.

1.4. Tratamento e prognéstico das cardiopatias congénitas

As CCs representam uma das causas mais comuns de mortalidade
neonatal e infantil **. Cerca de 20 a 30% das criangas com CCs sem tratamento
morrem durante o primeiro més de vida *>. Em um estudo desenvolvido por
Tanner et al. (2005) *, a taxa de mortalidade total de um ano para criancas de
todas as idades gestacionais com CC foi de 393 casos em 2.964 individuos
(13%) **. Portanto, as CCs compreendem as malformacées na estrutura do

coracdo ou rede circulatoria, que comprometem sua funcédo, logo apos o
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nascimento, gerando uma alta taxa de mortalidade ainda no primeiro ano de vida

3,31

Muitas criangas com CC requerem cirurgia corretiva ou paliativa, além de

repetidas hospitalizacdes durante os primeiros anos de vida ***

. No Brasil,
28.900 criangas nascem com CC por ano (1% do total de nascimentos), das
quais cerca de 23.800 (80%) sdo submetidos a correcdo cirargica cardiaca,
grande parte sdo operadas ainda no primeiro ano de vida . Os resultados
cirargicos dependem da complexidade da lesdo cardiaca e de outros
determinantes, como o desenvolvimento do pulméo, a prematuridade e o peso
ao nascimento ***°. O tratamento cirGrgico das CCs busca a corregéo definitiva
dos defeitos, o controle dos sintomas e a melhora da qualidade de vida dos
pacientes, além de diminuir complicacdes futuras *°. Antes do procedimento
cirtrgico corretivo ou paliativo, documentaram a incapacidade de crescimento
em lactentes com CC devido ao aumento das demandas metabdlicas *®.

No periodo de dezembro de 2014 a janeiro de 2016 em Salvador (BA)
realizou-se uma coorte aninhada a um estudo de caso-controle, pareada, com
recém-nascidos selecionados por sorteio. Prematuros, com baixo peso e com
presenca de comorbidades apresentaram maior risco de mortalidade relacionada
as CC. A taxa de sobrevida aos 28 dias de vida diminuiu em cerca de 70% dos
recém-nascidos com CC. A principal causa de 6bito foi o choque cardiogénico. O
risco de Obito entre os recém-nascidos com CC foi duas vezes maior entre
prematuros (RR: 2,14; 1C95% 1,22-3,75; p=0,003), com baixo peso ao nascer
(RR: 2,14; 1C95% 1,22-3,75; p<0,0001) e Apgar < 7 no primeiro minuto de vida
(RR: 2,08; 1C95% 1,13-3,82; p=0,017). A presenca de alguma comorbidade,

além da CC, foi associada ao desfecho e aumentou o risco em quase trés vezes
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(p<0,0001) **. Esse estudo de Lopes et al. (2018) >! com anélise de 52 casos de
CC possui um desenho semelhante ao proposto neste trabalho.

J& em outro estudo retrospectivo realizado no periodo de 2019 a 2021 no
norte do Brasil, em um hospital infantii do Tocantins, foram identificados 92
pacientes com CC. Quanto ao perfil dos mesmos, observou-se uma
predominéancia de criangas do sexo masculino (56,50%), com idade abaixo de 1
ano (45,65%) e residéncia no municipio de Araguaina (23,91%). Detectou-se
que o diagnostico mais prevalente foi a comunicacédo interventricular (20,65%)
sem sindrome genética associada (85,86%). Da amostra, a maioria (90,21%) foi
submetida a algum tipo de procedimento cirtrgico e como desfecho 76,09% das
criancas receberam alta hospitalar e 20,65% foram a 6bito 2.

O grau de falta de crescimento da crianca no periodo pré-operatorio tem
sido associado com maior tempo de ventilagdo mecanica, dificuldades de
alimentacdo no pdés-operatorio, maior risco de infeccao, hospitalizacbes mais
longas, além de um pobre seguimento no periodo pés-operatério “°.

Devido aos avanc¢os nas técnicas operatdrias e na gestao perioperatoria,
bem como ao aumento da experiéncia dos cirurgides, a sobrevida em longo
prazo e a qualidade de vida das criancas e dos adultos com CC complexa

aumentaram >3

. Quando se compara as CCs acianéticas com as cianéticas
quanto a sua correcdo, as primeiras requerem normalmente procedimentos mais
simples >*.

Uma andlise univariada realizada por Padley et al. (2011) °° avaliou
fatores de risco para mortalidade operatéria entre individuos com CC. Os

autores verificaram que idade <30 dias e baixo peso (<2,5kg) no momento da

operacéo foram associados com um odds ratio (OR) (intervalo de confianga de
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95%) para mortalidade de 10,1 (IC: 4,7-21,5) e 8,8(IC: 3,6-21,2). O baixo peso
no momento da cirurgia, a idade gestacional <37 semanas e a necessidade de
nova intervencdo cirdrgica dentro de uma mesma admissdo foram associadas
com 2,7; 3,2 e 4,1 vezes no aumento das probabilidades de &ébito,
respectivamente *°.

Rosa et al. (2013) *° colocam ainda que malformacdes extracardiacas sdo
frequentes entre individuos com CC, sendo observadas em 7 a 50% dos
pacientes, sendo que isto pode levar a um maior risco de morbimortalidade.
Contudo, apesar de os testes genéticos serem importantes para identificar
anomalias cromossdmicas associadas as CC, eles sao feitos, geralmente, apds
a identificacdo da cardiopatia e ndo antes °’.

Apés a confrmacdo do diagndstico de CC neonatal, a equipe
multiprofissional podera elaborar a melhor conduta e iniciar o tratamento de
acordo com a situacdo de saude do paciente em conformidade com a
oxigenoterapia, a ventilagdo mecanica, a administracdo de PGEl e o
cateterismo cardiaco. E importante que os profissionais da salde investiguem
alternativas de tratamento estabelecidas pelos fluxogramas habituais existentes
na instituicdo, principalmente, no que se refere ao atendimento de choque, e de
faléncia respiratéria e cardiorrespiratdria %,

Em um estudo retrospectivo realizado por Wolter et al. (2017) *° utilizando
uma base de dados de recém-nascidos admitidos no centro cardiaco pediatrico
na Universidade Justus-Liebig, Giessen, na Alemanha, foram avaliados 132
neonatos com diagnostico pré-natal e pos-natal de CC submetidos a intervencao
cirdrgica, ou cateterismo, dentro de 48 horas apds o parto. Em relacdo a coorte

inteira, a sobrevida nao diferiu significativamente entres as CCs identificadas no
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periodo pré e pds-natal (71,2% vs 72,9%; p>0,1). Os bebés com diagnéstico pré-
natal apresentaram maior probabilidade de nascer por cesariana (59,6% vs.
33,9%, p=0,01). Aqueles com diagnostico poés-natal apresentaram maior
necessidade de intubacédo (32,7% vs 52,5%; p<0,05). A analise do subgrupo
com complexo hipoplasico do coragdo esquerdo/coracdo hipoplastico esquerdo
revelou um maior numero de Obitos dentro dos primeiros 30 dias apés o
nascimento entre os pacientes com diagnéstico da CC no periodo poés-natal.
Embora a diferenca ndo tenha atingido significancia estatistica para os recém-
nascidos que necessitaram de procedimentos cardiacos neonatais emergentes
(5/7, 71,4% vs 5/20, 25,0%; p=0,075), os resultados apontaram para uma menor
taxa de mortalidade nos casos de hipoplasia do coracdo esquerdo ou hipoplasia
do coracdo esquerdo complexo com diagnéstico pré-natal *°.

O cuidado intensivo fundamenta-se na triade: gravidade do paciente,
equipamentos de alta tecnologia e equipe multiprofissional especializada *°. Os
tratamentos nas UTIs sdo onerosos, consumindo entre 25 e 30% dos recursos
de um hospital *°. Os gastos com medicamentos s&0 0s que mais consomem
recursos financeiros nessas unidades, seguidos da remuneracdo dos
funcionarios e da realizac&o de exames complementares %293,

A sobrevida e o progndstico das criancas com CC depende da gravidade,
tipo de cardiopatia, as possibilidades de a crianca conviver com risco aumentado
de déficit no crescimento e desenvolvimento infantil, riscos de acidente
hemorragico, trombose vasculares, disfuncdo do miocardio e outras
complicacdes, interferindo na qualidade de vida ®*. No prognéstico dos pacientes

com CC ha relato de ocorréncia de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
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e de déficits cognitivos associados ao defeito cardiaco em 20 a 30% dos casos
65.

Ainda, importantes consideragdes sobre o progndstico dos individuos
portadores de CC foram publicadas no editorial da revista Lancet no ano de
2015. Neste se considerou que, embora nas ultimas décadas, tenham ocorrido
inUmeros avangos na cirurgia cardiaca e nos cuidados pos-operatérios, mais
pessoas com CC estdo vivendo por um maior periodo e com uma melhor
qualidade de vida, apesar de que as taxas de mortalidade em pessoas com a
condicdo com 20 a 70 anos ou mais podem ser duas a sete vezes maiores do
que em seus pares ®°. Dentro do contexto das complica¢des tardias, as arritmias
ou insuficiéncias cardiacas sobrepostas a doenca cardiaca congénita, junto com
a progressao natural da CC e as sequelas das intervencdes cirirgicas precisam
ser acompanhadas, atentando-se para as comorbidades do processo de
envelhecimento natural, uma vez que esses adultos precisardo de cuidados de
saude ao longo de suas vidas °°.

As recomendacbes da American Heart Association (AHA) para o
tratamento de adultos com mais de 40 anos com CC enfatizam uma abordagem
multidisciplinar, afirmando que mudancas fisioldgicas em adultos e sua trajetoria
subsequente ainda ndo sdo completamente compreendidas. Além disso, como a
populacdo continua envelhecendo, os pacientes devem ser monitorados
regularmente para a doenca cardiaca, além de serem submetidos a uma
avaliacao rotineira para a funcdo pulmonar e para doencas pulmonares, renais e
hepaticas .

O Ministério da Saude do Brasil langcou um Plano Nacional de Assisténcia

a Crianca com CC para expandir o atendimento a crianga com CC nas diferentes
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etapas: pré-natal, nascimento, assisténcia cardiovascular e seguimento, com a
meta de aumentar em 30% o0 atendimento a crian¢a cardiopata por ano, 0 que
pode gerar uma importante reducdo da mortalidade neonatal ®’. Ainda, de
acordo com a Diretriz Brasileira de Cardiologia Fetal (2019) a cirurgia cardiaca
de correcdo € a mais incidente e inclui intervencbes como valvoplastia aértica,
valvoplastia pulmonar e atriosseptostomia .

Em estudo de Catarino et al. (2017) ®® no periodo de 2006 até o final do
ano de 2010, ocorreram no estado do Rio de Janeiro, no Brasil, 15.332 Obitos
em menores de um ano, dos quais 2.873 com registro de algum tipo de
malformagcdo congénita. Destes, 1.121 (39%) tinham algum tipo de CC
registrada. Em relacdo ao sexo, 42,7% eram meninas, 56,7% meninos e 0,6%
apresentavam esse registro ignorado, sendo a mediana de idade desses casos
situada em 22 dias.

Em Honduras, estudou-se 120 casos com CC, destes 15 morreram no
primeiro ano apos a cirurgia. A taxa de sobrevida foi de 87,5 por 100 cirurgias.
Os meninos foram mais afetados (50,4%) do que as meninas e 47,6% foram pré-
escolares. Ressaltaram-se, ainda, diferengas estatisticamente significativas para
pacientes com baixo nivel socioeconémico e sua condi¢do, o que significa que
h& relacédo entre essas variaveis. O grupo com baixo nivel socioecondmico foi o
de maior mortalidade. Dos pacientes que vieram a o6bito 46,6% faleceram nas
primeiras 24 horas e 53,4% antes de 30 dias ap0s sua cirurgia, classificados
como obitos precoces. Neste estudo a CC cianética foi mais propensa a morrer
do que pacientes com CC acianética °°.

O Servico de Cardiologia do Hospital da Crianca Santo Antonio (HCSA) é

um centro de referéncia no Estado do Rio Grande do Sul, tanto na avaliacao
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como no tratamento de criangas com CC. Conforme nossa revisao da literatura,
através dos bancos de dados PubMed, Lilacs e SciELO, s&o escassos na
literatura, tanto nacional como mundial, estudos que avaliem o progndstico de
pacientes portadores de CC. A relevancia desse estudo deu-se pela elevada
incidéncia de criancas com diagnostico de CC, bem como ao aumentado tempo
de hospitalizagdo, a exposicdo a fatores hospitalares, a grande
morbimortalidade, & quantidade de medicacbes e/ou exames utilizados e a
importancia da assisténcia de enfermagem verificada nestes casos. No estudo
de Soares et al. (2013) °, as anomalias congénitas foram a causa de morte em
57,1% casos, a prematuridade extrema em 18,4% casos e a infeccdo em
16,3%. A escassez de estudos sobre o progndstico de pacientes com CC levou
a realizagdo deste estudo. O conhecimento sobre essas informagdes favorece a
obtencdo de indicadores relacionados a boas préaticas assistenciais e a
desfechos especificos, tais como o 6bito. Dispor dessas informacdes viabiliza,
por exemplo, o planejamento de politicas publicas direcionadas a esse grupo de

%  Assim, a

criancas, além da melhor pratica dos servicos de saude
determinacao destes aspectos pode apresentar importantes repercussdes sobre

0 manejo e o tratamento dos pacientes, bem como sobre 0 seu prognaéstico.
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3. OBJETIVOS

Verificar o progndéstico de pacientes portadores de CC hospitalizados em
uma unidade de tratamento intensivo (UTI) de um hospital pediatrico de
referéncia do sul do Brasil, bem como avaliar fatores relacionados a sua

sobrevida.
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Abstract

Objective: To evaluate the prognosis and influence of associated factors in
patients with congenital heart disease admitted for the first time to the Intensive
Care Unit of the Hospital da Crianga Santo Antbnio/lIrmandade da Santa Casa

de Misericordia de Porto Alegre, especially those factors associated with death.
Methods: Patients were prospectively and consecutively allocated over a period
of one year (August 2005 to July 2006). Now, 15 years after the initial selection,
we collected data from these patients in the database of the Cytogenetics
Laboratory of the Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre
and in the medical records of the hospital. Results: Of the 96 patients, 11 died
and 85 were alive until 20 years old. Four patients died in the Intensive Care Unit.
The survival probability up to 365 days of life was 95.8%. The survival
assessment identified that the deaths occurred mainly before the patients
completed one thousand days of life. We found that complex heart disease was
independently associated with an odds ratio of 5.19 (95% confidence interval —
Cl:1.09-24.71; p=0.038) for death. Conclusions: Knowledge about the factors
that interfere with the prognosis can be crucial in care practice planning,
especially considering that congenital heart disease is an important cause

of mortality in the first year of life.

Keywords: Congenital heart defects; Infant mortality; Mortality; Infant, newborn;

Risk factors.
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Introduction

Congenital heart diseases (CHD) are defined as any abnormality in the function
or structure of the heart that appears in the first eight weeks of gestation. Such
anatomophysiological variations occur due to alterations in the embryonic
development of the structure of the heart. CHD is the most common congenital

problem and a leading cause of death among malformations.1,2 CHD may be
broadly grouped into two major categories: morphological anomalies including
developmental defects result ing in structural malformations and functional
irregularities, heart rhythm disturbances and cardiomyopathies.1 They can also
be divided into two groups: acyanotic and cyanotic heart defects. The acyanotic
group is characterized by an injury that does not have the capacity to produce
cyanosis, since there is no obstruction of venous blood in the systemic
circulation. In turn, the cyanotic group presents a lesion capable of produc ing
cyanosis, as deoxygenated blood enters the systemic circu lation. The risk of
fetal mortality in cyanotic CHD is higher and correction, even when partial,
significantly decreases the fetal and neonatal risk.2 About 20 to 30% of patients
with CHD who do not receive adequate treatment die in the first month of life due
to heart failure and/or hypoxic crises, and about 50% die by the end of the first
year of life.3-5 Knowledge about the prognosis of CHD supports the obtaining of
indicators related to good care practices and spe cific outcomes, such as death.
This can provide better public policies aimed at this group of children, in addition
to the best health services practices.6 Therefore, the determination of aspects
related to the outcome, including death, can have important repercussions on the

management and treatment of patients, as well as on their living conditions. In
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the pres ent study, we investigated the prognosis and the influence of
associated factors in patients with congenital heart disease in a sample of

patients from Southern Brazil

Method

The sample consisted of 96 patients with CHD who were hospitalized for
the first time in the Intensive Care Unit (ICU) of the Hospital Santo Antonio
(HCSA)/Irmandade da Santa Casa de Misericordia (ISCMPA). We proposed the
follow-up of patients described by Rosa et al. (2008) [7], whose patients were
prospectively and consecutively allocated over a period of 1 year (August 2005 to
July 2006). The presente study is retrospective, applying a clinical protocol and
collecting patient data from the database of the Clinical Genetics Service of the
Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre (UFCSPA) and from
the medical records of the HCSA. The study was approved by the institutional
ethics committees and those responsible agreed to participate.

A SPSS for Windows (version 28.0) and WinPEPI Programs for
Epidemiologists for Windows (version 11.65) was used for assembling electronic
spreadsheets and data analysis. Numerical variables were described by mean
and standard deviation or median and interquartile range. Categorical variables
were described by absolute and relative frequencies. Analyses were also carried
out using Chi-square test, Fisher's exact test and Student's t test, when
appropriate, as shown in the results section. Mann-Whitney for median
comparison and Kaplan-Meier method was used to estimate the survival curve.

To control for confounding factors, a logistic regression model with Backward
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extraction was used. The criterion for entering a variable in the multivariate model
was that it had a value of p<0.20 in the bivariate analysis and variables with
p<0.10 were maintained in the final model. The level of significance was set at

0.05.

Results

The general description of the variables of the 96 patients is in Table 1. In
the 96 patients, male gender was 51 (53.1%), a mean weight at birth (n=72) of
3104.03 grams, with a standard deviation of 627.766; and a mean length at birth
(n=63) of 47.77 cm with standard deviation of 2.7807.

Most patients, 39 (54.9%), came from the interior of the state of Rio
Grande do Sul, 23 (32.4%) from the capital Porto Alegre and the metropolitan
area, and from other states 9 (12.7%). As for gestational age, most patients were
born at term between 37 and 42 weeks (60 - 83.3%), followed by preterm < 37
weeks (10 - 13.9%) and postterm > 42 weeks (2 - 2.8%). Table 2 shows the
means and medians of the patients' characteristics. The median for age in days
at first ICU admission was 421 days, with an interquartile range of 193-1330; the
median for death in days was 6236.5 days, with an interquartile range of
5826.75-7059.75.

Of the 96 (100%) patients, 85 (88.5%) were alive until completing 7300
days of life, that is, for more than 20 years. Of the patients who died, 4 (36.36%)
died in the ICU, 1 (9.09%) in clinical hospitalization and 6 (54.55%) in unknown

circumstances or without knowing where the death occurred.
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Survival assessment (Figure 1) using the Kaplan-Meier method identified
that deaths occurred mainly before the patients reached 1000 days of life. Of the
11 deaths, 8 occurred before the patients reached 1000 days of life and 3
occurred after 8,3 years, 8,5 years and 18,2 years of life. The probability of
survival up to 365 days of life was 95.8%, up to 1000 days of life was 91.7%, up
to 3102 days of life was 89.6%, maintaining this percentage up to 6660 days of
life, up to 6661 to the follow-up period of 7300 days of life was 86.9%.

In logistic regression, complex heart disease was independently
associated with an odds ratio (OR) of 5.193 (95% CI:1.091 to 24.716; p=0.038)
for death. Although the number of medical appointments during clinical
hospitalization was not statistically significant, there was a tendency for a 3.9%
increase in the chance of death for an increase of 1 medical appointment during

clinical hospitalization (OR=1.039; 95% CI:0.994 to 1.086; p=0.091).

Discussion

The sample of this study consisted of 96 patients with CHD, similar to
other studies such as Bastos et al., (2013) [8] with 178 cases, Correia et al.,
(2015) [9] with 126, Wolter et al. (2018) [10] with 132 neonates, Cappellesso and
Aguiar (2017) [11] with 173, Lopes et al. (2018) [12] with 52 cases and Le&o et
al., (2022) [13] with 92 patients. Studies with larger samples came from
epidemiological databases such as Amorim et al., (2008) [14]; Araujo et al.,
(2014) [15]; Catarino et al., (2017) [6] and Alves et al., (2022) [16].

The present study demonstrated the predominance of CHD in males

(53.1%), in agreement with publications in Northeastern of Brazil by Bastos et
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al., (2013) [8] 55.1%, Araujo et al., (2014) [15] 53.8%, Chaves (2020) [17]
56.7%, Ledo et al., (2022) [13] 56.5%, in Southeast Brazil Catarino et al., (2017)
[6] 56.7%, and in North Brazil by Cappellesso and Aguiar (2017) [11] 60.6%, and
Alves et al., (2022) [16] 51.7%.

Araujo et al., (2014) [15] identified parental consanguinity in 70.7% of
cases. Different from our study, which found consanguinity in only one case
(1.5%) and similar to the study by Pinto, Westphal and Abrah&o (2018) [18],
where consanguinity was also present in only one case (3%). In our study,
patients who died did not have consanguineous parents.

In our study more than 90% of the cases were not diagnosed with CHD
during prenatal care. Correia et al. (2015) [9], investigated patients born between
2007 and 2012, and found that most of those with complex CHD were not
diagnosed during the prenatal period. Already, Wolter et al. (2018) [10] found
that 46.8% of CHD cases were diagnosed during prenatal care and in 53.2% the
diagnosis was made during postnatal care.

Furthermore, in our study, 10.8% of the cases had threatened miscarriage
during pregnancy (Table 1). One patient who had a threatened miscarriage
during pregnancy died. Analysis of this variable in other studies was not found.

Maternal diseases during pregnancy are identified as risk factors for CHD
and may be associated with the use of over-the-counter medications, increasing
the chance of CHD [19]. Maternal diseases were identified in 58% of mothers of
patients with CHD by Pinto, Westphal and Abrah&do (2018) [18]. In almost half
(43.4%) of cases with CHD, the mothers had some disease during pregnancy

[15]. In our study, we also found 52.1% of maternal illnesses during pregnancy.



45

Four patients died whose mothers had the disease during pregnancy, but the
analysis did not show a significant difference.

Premature newborns, with low birth weight (<2.500 grams) and presence
of comorbidities have a higher risk of mortality related to CHD [12]. In our study,
patients weighing <2500 grams at birth died more (p=0.026). Furthermore,
36.4% of patients with CHD, prematurity and low birth weight died. Corroborating
the study by Padley et al., (2011) [20] and Araujo et al. (2014) [15] who found
that CHD was more frequent in preterm infants with gestational age around 34
weeks and mean weight of 2500 grams.

In our study, the presence of Down Syndrome associated with CHD was
found in 14 cases (14.9%). Chaves et al., (2020) [17] found an association with
Down Syndrome in 12.5% of cases and Leéao et al., (2022) [13] in 14.14% of the
cases. Amorim et al., (2008) [14] found that isolated heart disease occurred in
37.2% of cases among live newborns and 18.7% among stillborns, and
associated with syndromes in 23.1% of live newborns and 32% of stillborns.

We did not find statistically significant differences or studies that explore
the information contained in Table 3, such as number of consultations, number
of professionals who performed consultations, professionals, blood transfusions,
dressings performed and number of laboratory and imaging tests performed
during hospitalizations. According to Ledo et al., (2022) [13], 83 (90.21%)
patients were submitted to some kind of surgical procedure. All patients in the
study by Bastos et al., (2013) [8] were submitted to some type of surgical
procedure, as well as in our study that all cases were submitted to a surgical

procedure.
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Patients with CHD who died had a median number of hospitalizations 47
(15-101) higher than patients who did not die 12 (8-19) (p=0.010). In addition,
patients who died remained hospitalized for more days (Table 3). It appears that
there is a greater demand for care on the part of multidisciplinary teams, when
CHD are complex. Of the patients who died, 77.8% had complications during
hospitalization, with no statistically significant difference (p=0.081). Cappellesso
and Aguiar (2017) [11] reported that about 20.2% of CHD cases were readmitted
at least once and 70.5% were transferred to the ICU, due to the complexity of
the cases. Bastos et al., (2013) [8], identified that the length of hospital stay for
children ranged from 10 to 15 days (28.08%), 15 to 30 days (20.22%), over 30
days (31.46%) and over 60 days (20 .22%). The mean length of stay according
to Ledo et al., (2022) [13] was 16.72 days.

Acyanotic CHD are more frequent than cyanotic ones this data is
confirmed in this study with 68.8% of CHD cases being classified as acyanotic
[2,11,17]. Our study demonstrated a significant difference (p=0.032) between
cases of cyanotic CHD and death. In addition, complex CHD also showed
statistical difference (p=0.004) related to death (Table 3). The risk of fetal
mortality in cyanotic CHD is higher, but its correction, even when partial,
significantly decreases the fetal and neonatal risk [2].

In the first hospitalization of patients who died the median age was 193
days, with a statistically significant difference from the median of patients who
did not die (p=0.023). For Catarino et al., (2017) [6] the median age at the first
hospitalization was 23 days. It is believed that the later hospitalization in our

study may have contributed to mortality.
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Padley et al. (2011) [20], found that age <30 days and low weight (£2.5kQ)
at the time of intervention were associated with an odds ratio (OR) (95%
confidence interval) for mortality of 10.1 (Cl: 4.7-21.5) and 8.8 (Cl: 3.6-21.2).
During the observation period, 87 of the 905 patients died, which represented
9.61% of the studied population [16]. According to Le&o et al. (2022) [13], 19
(20.65%) patients with CHD died.

In our study, deaths occurred mainly before the patients reached 1000
days of life. Nina et al. (2007) [3] described that 20 to 30% of children with
untreated CHD die during the first month of life. Padley et al., (2011) [20] found
that age <30 days and low weight (£2.500 grams) at the time of operation were
associated with an OR of 10.1 (95% CI: 4.7-21.5) and 8.8 (95% CI: 3.6-21.2) for
mortality. Alves et al., (2022) [16] described that during the observation period,
87 of the 905 patients died, which represented 9.61% of the studied population.

Ledo et al. (2022) [13] report that 19 (20.65%) patients with CHD died.

Conclusions

Knowledge about the factors that interfere with prognosis can be crucial in
planning care practice, especially considering that CHD constitute, as we saw in
the survival curve (Figure 1), an important cause of mortality in the first year of
life.

Identification, diagnosis and treatment of CHD depend on a joint effort by
a multidisciplinary team. Different categories of professionals work in the care of
patients with CHD as identified in our study. Therefore, it is a challenge to

provide conditions for a favorable prognosis.
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One aspect that draws attention in our study was the later age at
admission, which seems to contribute to a worse evolution and prognosis. This
aspect can be improved by producing more information for health professionals
and patients. In the same line, the improvement of the gestational diagnosis can
contribute to reduce the number of complications and deaths. Adebiyi et al.,
(2022) [5] described that for reduce mortality from pediatric heart failure,
preventive measures such as acquiring knowledge about the characteristics of
patients with CHD are paramount.

In our study, we found a significant difference in prognosis between cases
of cyanotic CHD (p=0.032) and complex CHD (p=0.004) when related to death.
Thus, it was possible to evaluate the prognosis of patients with CHD and analyze
associated factors such as older age at admission, gestational diagnosis and
different categories of work of professionals in care.

More studies with this population are needed to obtain indicators related

to good care practices and specific outcomes, such as death.
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Table 1. Description of cardiac alterations verified in

our sample.

ci0 |0 %

Complex 31 3z
Cyanatic 30 31
Septal defects 36 | 375
Outflow tract defects 21 | 22
Ventricular septal defecks 18 19
Tetralogy of Fallot 11 [ 11.5
Left obstructive defects 11 | 115
Atrioventricular septal defects 10 | 10
Right obstructive defects 6 6
Dextro-transposition of the great arteries & &
Heterotaxia 2 2

CHD: congenital heart diseases.

52
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Table 2. General characteristics of the sample.

Age at First hospitalization (days) 421 (1931330}

Hospitalizations 2(1-3)
Days of hospitalization 13 (8-24)
Attendances during hospitalization 235 (153-380)
Attendances in the ICU 148 (100-282)
Clinical inpatient services 70 (40-98)

Mumber of professionals who
provided care at the First 4.2 (1.0)
hospitalization*

Professionals who provided care in

the ICU* 3.95(1.2)
Pfﬂf&ﬁsinnalls w:hn pmvided carein 3.6 (1.0)
clinical hospitalization

Murses in the ICU 45 (24-105)
Murses in clinical hospitalization 6 (3-10)
Mursing technicians in the ICU T0(47-139)
IT au;;nﬁﬁt;:ﬂ':::uam in clinical 47 (26-73)
Doctors in the ICU 24 (16—48)
Doctors in clinic hospitalization 9 (5-17)
Dressings in hospitalization 17 (8-30)
Imaging tests during hospitalization 6 (4-11)
Laboratory tests during 64 (52-92)

hospitalization
Death (days) 6237 (5B27-7060)
ICLE: Inbensive Care Unit. *Meandstandard deviation.




Table 3. Characteristics

of patients who died.

Female 8(73) 43(51) |0.288
Had prenatal care 10 (91) 77 (91) 1.000
No consanguinity 9 (100) 56 (98.2) | 1.000
Threatened miscarriage 1{11) &1(11) 1.000
Maternal disease 4 (36) 46 (54) | 0.430
Prenatal diagnosis 2(22) 7178) 0.186
Vaginal birth & (55) 31(48) |0982
Gestational age

<37 weeks 4 (38) & (10)

37 to 42 weeks 7 (B64) 53(87) |0.058

=42 wieks 0 {0} 2(3)
Low weight <2500
grams at birth 4(36) 5 (8) 0026
Down's Syndrome 1{10) 13(18) 1.000
Presence of cyanotic 7 (64) 23(27) | 0032
CHD
Presence of complex 8 (73) 23(27) | 0.004
CHD
Mumerical change in

1{10 1417 1.000
karyotype (10) (17)
Structural change in
o{0 101 1.000

Karyotype © (1)
Complications during
hospitalization 7(78) 37145) | D08
Blood transfusion in
hospitalization 7i70) 3339) |00
Birth weight (grams)* 28591 (788) | 3142 (594) | 0.226
Length at birth (cm)* 46.3(2.7T) | 48.0(2.7) | 0.082

CHD: congenital heart disease. *Mean = standard deviation. Bold
indicates statistically significant p-values.

54
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Figure 1: Evaluation of survival with the Kaplan-Meier method.
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Figure 1: Evaluation of survival with the Kaplan-Meier method.
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5. CONCLUSOES

A avaliagdo das criancas com CC, a partir dos prontuarios, pode
mostrar a similaridade dos individuos com esse problema no Brasil e em outros
paises. A demanda de servi¢cos de referéncia para atender essa populacéo ainda
deve crescer, tendo em vista a incidéncia relatada em outros estudos e ao
namero significativo de criancas submetidas a cirurgia.

Os dados dos 96 pacientes, dos quais 11 faleceram e 85
permaneceram vivos até completar 7.300 dias de vida podem indicar a demanda
de mais estudos e a relevancia das informacdes obtidas. A probabilidade de
sobrevida até 365 dias de vida foi de 95,8%. A avaliacdo da sobrevida identificou
que os Obitos ocorreram principalmente antes dos pacientes completarem 1000
dias de vida, o que indica a importancia do cuidado atento nessa fase incial de
vida. Ainda, com esse estudo descobrimos que a doenca cardiaca complexa foi
independentemente associada a um odds ratio de 5,193 (IC 95%:1,091-24,716;
p=0,038) para o prognostico de 6bito.

A obtencdo de informacbes de prontuarios é um desafio devido a
qualidade das informagdes ser dependente dos registros dos profissionais. Esse
fato pode ser observado em nosso estudo, tendo protocolos clinicos com
agilidade no processo de preenchimento, enquanto outros foram mais dificeis de
serem preenchidos.

Embora a pandemia tenha dificultado o processo de coleta dos dados,
fato que provocou o prolongamento desse estudo. Espera-se que os dados
gerados possam auxiliar no embasamento para politicas em saude voltadas aos

pacientes com CC.



57

6. CONSIDERACOES FINAIS

Parte das informacdes que foram utilizadas neste estudo estavam
armazenadas no banco de dados do Servigo de Genética Clinica da UFCSPA e
foram coletadas no ambito dos projetos de pesquisa “Prevaléncia e
caracterizacdo clinica dos pacientes que internam na Unidade de Tratamento
Intensivo Cardioldgica do Hospital da Criangca Santo Antbnio e deteccdo da
sindrome de delecdo 2211 através de exame de caribtipo sincronizado e de
técnica de hibridizacdo in situ fluorescente (FISH) aprovado anteriormente pelos
Comités de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Irmandade da
Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre (ISCMPA) (Carta N° 004/06), e
“Identificagdo de fatores de risco gestacionais e familiares para cardiopatia
congénita em pacientes admitidos na UTI de um hospital pediatrico de Porto
Alegre”, aprovado pelo CEP da UFCSPA (Parecer N° 666/08). Essas
informagdes foram complementadas por meio da busca de informacfes nos
prontuarios dos pacientes no HCSA. Tanto esta busca, como a utilizacdo dos
dados presentes no banco de dados do Servico de Genética Clinica da UFCSPA
estavam incluidas dentro de um projeto maior, intitulado “Avaliagdo clinica e
prognostico de pacientes com cardiopatia congénita: um olhar multidisciplinar”,
aprovado pelo Comité de FEtica em Pesquisa do HCSA, Parecer
Consubstanciado N° 2.179.965 de 20 de Julho de 2017 (CAAE:
70526417.8.0000.5683). Somente pacientes cujos pais consentiram em
participar do estudo foram incluidos.

A avaliacdo retrospectiva e documental mostrou-se uma fonte

importante de informacédo, mas reforca a fragilidade da documentacdo dos
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profissionais da area da saude, devido a falta de informagfes que ndo puderam
ser coletadas numa entrevista ou avaliacdo clinica mais detalhada.

Ainda, a confeccdo do banco de dados deste projeto, com as variaveis
de acompanhamento do protocolo aplicado, possibilita que outros trabalhos e

projetos possam ser desenvolvidos.
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7. APENDICES

7.1. Protocolo clinico aplicado para coleta das informa¢des dos prontudrios

PROTOCOLO DE PESQUISA

“Prognostico de pacientes com cardiopatia congénita acompanhamento por
um periodo de 10 anos: avaliagao da sobrevida e de fatores associados”

Data da coleta: / / . Quem aplicou o protocolo: (1) Daniélle (2) Rodrigo (3) Ernani

IDENTIFICACAO DA CRIANCA

Nome NUmero do prontuario
Sexo () 1. Masculino () 2. Feminino () 3.Indefinido () 9.Ignorado Data de nascimento /[
Idade na hospitalizacdo na UTI Cardiaca: () 9.lgnorado

Procedéncia
() 1.Porto Alegre () 2.Regido metropolitana () 3.Interior do RS () 4.0Outro estado () 9.lgnorado
Endereco:
Telefones de contato: () /() () 9.Ignorado
Responsaveis
Renda reais () 9.Ignorado N° de residentes no domicilio () 9.lgnorado
Situagéo conjugal da mée () 1.casada () 2.vive com companheiro(a) () 3.Solteira () 9.lgnorado
Ocupacdo: mée: pai:
Escolaridade da mée () 9.Ignorado Escolaridade do pai () 9.Ignorado

Mae Anos de Pai Anos de

estudo estudo

. Analfabeto

. Fundamental incompleto/ 1° Grau Incompleto

. Fundamental completo/ 1° Grau completo

. Médio completo/ 2° Grau completo

. Médio incompleto/ 2° Grau incompleto

. Técnico

. Superior incompleto

o N o g B w| M| -

. Superior completo

HISTORIA GESTACIONAL MATERNA

P C AP AE Ectépica () 9.lgnorado

Pré-natal () 1.Sim () 2.N&o () 9.lgnorado Numero de consultas __ (') 9.lgnorado
Doencgas maternas () 1.Sim, qual () 2.Néo () 9.Ignorado
Uso de medicamentos e de drogas ha gestacao () 1.Sim () 2.N&o () 9.lgnorado

Medicamentos Periodo gestacional do uso

ME@E @ E)E) 7 @O

DEE@®E® @GO

Alcool ME@E @ E)E) 7 @O

Cocaina ME@E @ E)E) 7 @O

Maconha MR @ EE)7) @O

Tabaco M@ EE)7) @O
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Diagnostico pré-natal: () 1.Sim () 2.N&o () 9.Ignorado
Realizou-se caridtipo fetal () 1.Sim, resultado () 2.N&o () 9.lgnorado

DADOS DO NASCIMENTO

Local do parto (cidade): () 1.santa Casa () 2.IC-FUC () 3.0utro

Procedéncia do nascimento

() 1.Porto Alegre () 2.Regido metropolitana () 3.Interior do RS () 4.0utro estado () 9.lgnorado

Distancia da residéncia ao local do parto Km Distancia do local do parto ao HCSA _ Km

Parto () 1.Vaginal () 2.Ceséreo () 9.Ignorado

Duracao da gestacéo (Capurro) semanas () <37sem ()37a42sem()>42sem ()

9.lgnorado Peso: gramas Comprimento/Altura: cm PC: cm PT:
cm PA: cm Escore de Apgar 1° min: 5° min: () 9.lgnorado

HOSPITALIZACOES

1° hospitalizagéo
Data da entrada / / Data da saida / / Tempo total (dias): Motivo da
hospitalizacéo: Intercorréncias:

Condic¢des na alta hospitalar:

() Bom () Incerto (') Limitado () Sem informagé&o (Niemitz et al., 2017)

() Alta melhorada () Obito. Se 6bito, com quantos dias de vida: dias.

Causa do 6bito: Alta com:
- Medicamentos: Nao () Sim (), Qual(is): () Sem informacéo

- Dreno(s): N&o () Sim (), Qual(is):
- Sonda(s): Nao () Sim (), Qual(is):
- Outro(s) dispositivo(s): N&o () Sim (), Qual(is):
- Ostomia(s): N&o (') Sim (), Qual(is):

2° hospitalizagéo

Data da entrada / / Data da saida / / Tempo total (dias):

Motivo da hospitalizag&o:
Intercorréncias:

Condic¢des na alta hospitalar:

() Bom () Incerto (') Limitado () Sem informag&o (Niemitz et al., 2017)

() Alta melhorada () Obito. Se 6bito, com quantos dias de vida: dias.
Causa do 6bito:

Alta com:

- Medicamentos: Nao () Sim (), Qual(is): () Sem informacao

- Dreno(s): Nao () Sim (), Qual(is):
- Sonda(s): N&o () Sim (), Qual(is):
- Outro(s) dispositivo(s): Nao () Sim (), Qual(is):
- Ostomia(s): N&o (') Sim (), Qual(is):

UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA (UTI)

Data de admissao na UTI / / Data de alta da UTI / /
Idade: dias )
Tempo de internacao na UTI: dias. Obito: () 1.Sim () 2.N&o () 9.lgnorado

INTERNACAO CLINICA
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Data de admisséao: / / Data de admisséo: / /

Data de alta: / / Data de alta: / /

Idade: dias

Tempo de internacao hospitalar: dias. Obito: () 1.Sim() 2.N&o () 9.lgnorado

Necessidade de reinternacdo na UTI na mesma hospitalizacdo: () 1.Sim () 2.N&o ()
9.lgnorado

2 UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA (UTI)

Data de admissao na UTI / / Data de alta da UTI
/ / Idade: dias
Tempo de internacao na UTI: dias. Obito: () 1.Sim () 2.N&o () 9.lgnorado
INTERNACAO CLINICA
Data de admissao: / / Data de admissao: / /
Data de alta: / / Data de alta: / /
Idade: dias
Tempo de internacdo hospitalar: dias. Obito: () 1.Sim() 2.N&o () 9.Ignorado

Necessidade de reinternacdo na UTI ha mesma hospitalizacéo: () 1.Sim () 2.N&o ()
9.Ignorado

3 UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA (UTI)

Data de admisséo na UTI / / Data de alta da UTI
/ / Idade: dias
Tempo de internacdo na UTI: dias. Obito: () 1.Sim () 2.N&o () 9.lgnorado
INTERNACAO CLINICA
Data de admisséo: / / Data de admisséo: / /
Data de alta: / / Data de alta: / /
Idade: dias
Tempo de internacdo hospitalar: dias. Obito: () 1.Sim() 2.N&o () 9.lgnorado

Necessidade de reinternacdo na UTI ha mesma hospitalizacdo: () 1.Sim () 2.N&o ()
9.lgnorado

EQUIPE MULTIDISCIPLINAR QUE REALIZOU ATENDIMENTO NA UTI

Quantos atendimentos
(n° total de evoluges):
() 1.Assistente Social.
() 2.Enfermeiro.
() 3.Fisioterapeuta.
() 4.Fonoaudidlogo.
() 5.Nutricionista.
() 6.0dontologista.
() 7.Psicdlogo.
() 8.Técnico de enfermagem.
() 9.Médicos.
() 10. Médicos
(com especialidade registrada)

() 11. Qutros profissionais

PROCEDIMENTO TERAPEUTICO UTILIZADO Colocac&o de marcapasso cardi~aco
EQUIPE MULTIDISCIPLINAR QUE REALIZOU ATENDIMENTO NA INTERNACAO

Quantos atendimentos
(n° total de evolugdes):
() 1.Assistente Social.
() 2.Enfermeiro.
() 3.Fisioterapeuta.
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4.Fonoaudiologo.
5.Nutricionista.
6.0dontologista.
7.Psicélogo.

() 8.Técnico de enfermagem.
() 9.Médicos.

() 10. Médicos

(com especialidade registrada)

(
(
(
(

—

() 11. Qutros profissionais () 1.Sim. Data / / Idade(dias) Peso gramas ()
2.Néo () 9.Ignorado Colocagéo () 1.Antes da cirurgia cardiaca () 2.Depois da cirurgia cardiaca () 3.Na
cirurgia () 9.lgnorado Complicacdes:

PROCEDIMENTOS CARDIACOS

3

1° procedimento (nome)

Data

/ / . Peso na realizacdo do procedimento gramas. Idade
(em dias) na realizagéo do procedimento
Dificuldades de alimentagao pré-cirtrgicas () 1.Sim () 2.N&o () 9.Ignorado
Descricéo
Tempo de circulagdo extracorpdrea minutos. () 1.Sim () 2.Nao ()

9.lgnorado Tempo cumulativo de circulagdo extracorpérea segundos. ( )
9.Ignorado
Tempo cumulativo de clampeamento adértico segundos. () 9.Ignorado
Duracao do procedimento: (minutos) () 9.lgnorado
Sala de recuperacdo: () 1.Sim, quanto tempo (horas)? () 2.N&o () 9.lgnorado
Encaminhamento pds-cirdrgico: () 1.UTI () 2.Internacéo clinica () 9.lgnorado
Obito transoperatério: () 1.Sim () 2.N&o () 9.lgnorado
Complicagdo(bes):
2° procedimento (nome)

Data

/ / . Peso na realizacdo do procedimento gramas. ldade
(em dias) na realizacéo do procedimento
Dificuldades de alimentagao pré-cirtrgicas () 1.Sim () 2.N&o () 9.Ignorado
Descricéo
Tempo de circulacdo extracorpérea minutos. () 1.Sim () 2.Néo ()

9.lgnorado Tempo cumulativo de circulagdo extracorpérea segundos. ( )
9.Ignorado
Tempo cumulativo de clampeamento aértico segundos. () 9.Ignorado
Duracao do procedimento: (minutos) () 9.lgnorado
Sala de recuperacdo: () 1.Sim, quanto tempo (horas)? () 2.Néo ()

9.lgnorado Encaminhamento pés-cirdrgico: () 1.UTI () 2.Internagéo clinica ()
9.Ignorado

Obito transoperatdrio: () 1.Sim () 2.N&o () 9.Ignorado

Complicagdo(bes):

PROCEDIMENTOS EXTRACARDIACOS
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1° procedimento (nome)
Data / / . Peso na realiza¢édo do procedimento gramas.
Idade (em dias) na realizacdo do procedimento
Dificuldades de alimentagao pré-cirargicas () 1.Sim () 2.N&o () 9.Ignorado

Descricédo

Tempo de circulagdo extracorpdrea minutos. () 1.Sim () 2.Nao () 9.lgnorado Tempo
cumulativo de circulacéo extracorpérea segundos. () 9.lgnorado

Tempo cumulativo de clampeamento aértico segundos. () 9.lgnorado

Duracao do procedimento: (minutos) () 9.lgnorado

Sala de recuperacao: () 1.Sim, quanto tempo (horas)? () 2.Nao () 9.lgnorado

Encaminhamento pos-cirargico: () 1.UTI () 2.Internagé&o clinica () 9.lgnorado
Obito transoperatério: () 1.Sim () 2.N&o () 9.Ignorado
Complicagdo(bes):

2° procedimento (nome)
Data / / . Peso na realizagdo do procedimento gramas.
Idade (em dias) na realizagdo do procedimento
Dificuldades de alimentagao pré-cirargicas () 1.Sim () 2.N&o () 9.Ignorado

Descricao

Tempo de circulagdo extracorpérea minutos. () 1.Sim () 2.Néo (
) 9.lgnorado Tempo cumulativo de circulagdo extracorpdrea segundos. ()
9.Ignorado
Tempo cumulativo de clampeamento adrtico segundos. () 9.Ignorado
Duracao do procedimento: (minutos) () 9.Ignorado
Sala de recuperacao: () 1.Sim, quanto tempo (horas)? () 2.Nao () 9.lgnorado

Encaminhamento pos-cirlrgico: () 1.UTI () 2.Internagdo clinica () 9.gnorado
Obito transoperat6rio: () 1.Sim () 2.Nao () 9.lgnorado
Complicagdo(bes):

FARMACOS ADMINISTRADOS DURANTE AS INTERNACOES E COMPLICACOES

1. Medicamento:

Prescrito | Periodo Periodo

Dose S .
por inicial final

/1 /1

Complicagéo () Sim () N&o. Se sim,

qual?
2. Medicamento:
Dose Prescrito | Periodo Periodo
por inicial final
/1 /1

Complicagéo () Sim () N&o. Se sim,
qual?

3. Medicamento:



Dose Prescrito | Periodo Periodo
por inicial final
/1 /1
Complicagéo () Sim () N&o. Se sim,
qual?
. Medicamento:
Dose Prescrito | Periodo Periodo
por inicial final
/1 /'
Complicagéo () Sim () N&o. Se sim,
qual?
. Medicamento:
Dose Prescrito | Periodo Periodo
por inicial final
/1 /1
Complicagéo () Sim () N&o. Se sim,
qual?
. Medicamento:
Dose Prescrito | Periodo Periodo
por inicial final
/1 /1
Complicagéo () Sim () N&o. Se sim,
qual?
. Medicamento:
Dose Prescrito | Periodo Periodo
por inicial final
/1 /1

Complicagéo () Sim () N&o. Se sim,
qual?
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8. Medicamento:

Prescrito | Periodo Periodo

Dose S .
por inicial final

I I

Complicagéo () Sim () N&o. Se sim,

qual?
9. Medicamento:
Dose Prescrito | Periodo Periodo
por inicial final
/' /'

Complicagéo () Sim () N&o. Se sim,

qual?
10. Medicamento:

Dose Prescrito P_e_n(_)do Pe_rlodo

por inicial final
/1 /1
Complicag&o () Sim () N&o. Se sim,
qual?
3

DISPOSITIVOS INVASIVOS E NAO INVASIVOS UTILIZADOS (em dias)
Cateteres periféricos () 1.Sim () 2.N&o () 9.lgnorado

Quantos? Complicagdes: Localizacdo(des):

Cateteres centrais ()1.Sim, se sim assinalar qual. () 2.Nao () 9.lgnorado

o Monolimen: () 8. N&o se aplica. Quantos? Tempo total de uso: Localizacao(bes):

Complicag0es:

o Duplolimen: () 8. Nao se aplica. Quantos? Tempo total de uso: Localizacdo(6es):

Complicag0es:

o Triplolimen: () 8. N&o se aplica. Quantos? Tempo total de uso: Localizacao(&es):

Complicacdes:

o Schiley: () 8. N&o se aplica. Quantos? Tempo total de uso:
Complicac¢oes:

Localizacdo(6es):

o Swan-Ganz: () 8. N&o se aplica. Quantos? Tempo total de uso: Localizacao(&es):
Complicacdes:

o PAM linha arterial: () 8. Ndo se aplica. Tempo total de uso: Localizacao(6es):
Complicac¢oes:

o PICC: () 8. Nao se aplica. Quantos? Tempo total de uso: Localizacao(6es):

Complicacdes:

Drenos () 1.Sim, se sim assinalar qual. () 2.N&o () 9.lgnorado



o Derivagéo ventricular externa () 8. N&o se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizacao:

Complicag0es:

o Dreno de térax () 8. Ndo se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizacao:

Complicacdes:

o Portovac () 8. Ndo se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizacao:

Complicacdes:

o Penrose () 8. N&o se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizagéo:

Complicacdes:

o Pig tail () 8. Nao se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizacao:

Complicacdes:

o Dreno de Jackson Pratt (JP) () 8. N&o se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizagéo:
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Complicacdes:

Sondas () 1.Sim, se sim assinalar qual. () 2.Nao () 9.lgnorado
o Nasogastrica (SNG) () 8. Nao se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizacao:

Complicagbes:

o Nasoentérica (SNE): () 8. N&o se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizagéo:

Complicagbes:

o Vesical de demora (SVD): () 8. Nao se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizagé&o:

Complicagbes:

o Vesical de alivio (SVA): () 8. Nao se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizacao:

Complicacgbes:

Outros dispositivos () 1.Sim, se sim assinalar qual. () 2.Nao () 9.lgnorado

o Tenckoff (dialise peritoneal) () 8. N&o se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizagéo:

Complicag0es:

o Sengstaken-Blakemore (baldo esofagico) () 8. Nao se aplica.
Tempo total de uso: dias Localizacao:

Complicacdes:

PROCEDIMENTOS INVASIVOS E NAO INVASIVOS (dias)

Nutricdo parenteral (NPT) () 1.Sim () 2.N&o () 9.lgnorado
Tempo total de uso: Via exclusiva: () 1.Sim () 2.Nao
Complicacgoes:

Oxigenioterapia () 1.Sim, se sim assinalar qual. () 2.Nao () 9.Ignorado

o Oculos nasal: () 8. Ndo se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
Complicacdes:

o Catéter nasal: () 8. Nao se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
Complicacgoes:

o Mascara de Hudson: () 8. Nao se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
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Complicacdes:
o Mascara de Venturi: () 8. Nao se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
Complicag0es:
o BIPAP: () 8. Nao se aplica.

Quantos? Tempo total de uso:
Complicacdes:
o CPAP: () 8. Nao se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
Complicag0es:

Ventilacdo mecanica (entubacéo)
() 1. Sim, tempo dias () Quantas vezes () 2.N&o () 9.lgnorado
Complicagbes:

Traqueostomia

() 1.Sim, tempo dias () 2.Nao.
Alta com a traqueostomia: () 1.Sim () 2.Nao () 8. N&o se aplica. () 9.Ignorado
Necessidade de oxigenioterapia: () 1.Sim, dias () 2.Nao () 8.Nao se aplica () 9.lgnorado

Complicacgbes:
ECMO (oxigenacdo por membrana extracorpérea):

() 1.Sim, tempo dias () 2.Néo () 9.lgnorado
Complicagbes:
Hemodiélise

() 1.Sim, tempo dias () 2.N&o () 9.lgnorado Tipo(s):

Fistula: () 1.Sim () 2.N&o Cateter: () 1.Schiley () 2.Triplo Schiley () 9.Ignorado Numero de secdes:
1.UTL: 2.No andar: 3.Apobs a alta: Complicacdes:

Dialise peritoneal

() 1.Sim, tempo dias () 2.Nao () 9.lgnorado

Ndmero de seg¢bes: 1.UTI: 2.No andar: 3.Apos a alta:

Transfus@es sanguineas () 1.Sim, se sim assinalar qual. () 2.Nao () 9.Ignorado
o Sangue total: () 8. N&o se aplica.

Quantos? Volume:

Complicag0es:
o CHAD: () 8. Nao se aplica.
Quantos? Volume:
Complicag0es:
o Plaquetas: () 8. Nao se aplica.
Quantos? Volume:
Complicacgbes:
o Plasma: () 8. Ndo se aplica.
Quantos? Volume:
Complicacgbes:
o Crioprecipitado: () 8. N&o se aplica.
Quantos? Volume:
Complicacgoes:

Ostomias () 1.Sim, se sim assinalar qual. () 2.N&o () 9.lgnorado

o Gastrostomia: () 8. N&o se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
Localizacao(des):
Complicacdes: o
Jejunostomia: () 8. N&o se aplica.

Quantos? Tempo total de uso:




Localizacao(6es):

Complicag0es:

Nefrostomia: () 8. N&o se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
Localizacao(6es):

Complicacdes:

Urostomia/Vesicostomia: () 8. N&o se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
Localizacao(6es):

Complicag0es:

lleostomia: () 8. N&o se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
Localizacdo(des):

Complicacdes:

Colostomia: () 8. Nao se aplica.
Quantos? Tempo total de uso:
Localizacdo(6es):

Complicagbes:

OUTROS PROCEDIMENTOS

- Aspiracao de vias aéreas: () 1.Sim. () 2.N&o () 9.lgnorado
Quantos? Tempo total de uso:

Complicacgbes:

- Curativos: () 1.Sim. () 2.N&o () 9.Ignorado Tipo:

Quantos? Tempo total de uso:
Complicagbes:

- Curativos: () 1.Sim. () 2.N&o () 9.Ignorado Tipo:

Quantos? Tempo total de uso:
Complicagbes:

- Curativos: () 1.Sim. () 2.N&o () 9.lgnorado Tipo:

Quantos? Tempo total de uso:
Complicacbes:

EXAMES E TESTES

DIAGNOSTICOS Sim Néo

Duantidade
(unidade)

Eletroencefalograma

Raio-X de cranio e face

Ultrassonografia cerebral

TC de cranio

RM de cranio

Ecocardiograma

Eletrocardiograma

Raio-X de térax
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TC de térax

RM de térax

Ultrassonografia de térax

Raio-X de abdome

TC de abdome

RM de abdome

Ultrassonografia abdominal total

Ultrassonografia de vias urinarias

Raio-X de bacia/pelve

Ultrassonografia pélvica

Raio-X de ossos longos dos membros
superiores

pio-X de 0ssos longos dos membros inferiores

Raio-X de maos

Raio-X de pés

Raio-X de coluna

Outro(s):

Outro(s):

Outro(s):

Outro(s):

TOTAL DE EXAMES REALIZADOS

BIOQUIMICA E EXAMES LABORATORIAIS  Bim  N&o Q(t‘]";]‘?(;fda;e
Acido drico
Albumina
Calcio ibnico

Célcio total
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Creatinina

Ferritina

Fosfatase alcalina

Fosforo

Gasometria arterial

Gasometria venosa

GGT

Glicemia capilar

Glicemia de jejum

Hemograma

Lactato

Magnésio

Plaguetas

Potéassio

Proteina C reativa

QUE

Saédio

Tempo de protrombina (TAP)

Tempo de tromboplastina parcial ativada
(TTPA)

TGO




TGP

Ureia

Outro(s):

Outro(s):

Outro(s):

Outro(s):

Outro(s):

TOTAL DE EXAMES REALIZADOS

CULTURAIS
Hemocultura
() 1.Sim. () 2.N&o () 9.lgnorado Quantos?
Patdgeno(s):

71

Urocultura
() 1.Sim. () 2.N&o () 9.lgnorado informacdo. Quantos?
Patdgeno(s):

Cultura de ponta de cateter
() 1.Sim. () 2.N&o () 9.Ignorado Quantos?
Patdgeno(s):

Aspirado brénquico (teste de escarro)
() 1.Sim. () 2.N&o () 9.Ignorado Quantos?
Patdgeno(s):

Outro:
() 1.Sim. () 2.N&o () 9.Ignorado Quantos?
Patdgeno(s):

DIAGNOSTICOS

1. Qual: CID-10

2. Qual: CID-10

3. Qual: CID-10
EVOLUCAO

NEUROPSICOMOTORA

Sorriso social
Sustentou a cabeca
Sentou com apoio

Sim Se sim,

meses Nao Nao sabe



Sentou sem apoio

Ficou em pé com apoio

Engatinhou

Andou com apoio

Andou sozinho

Controle de esfincteres/uso de fraldas
Epilepsia antes da cirurgia

Epilepsia apés a cirurgia

Dificuldade fisica / presenca de alguma limitacdo: () 1.Sim. () 2.Nao () 9.lgnorado
Se sim, descrever:

Outros sintomas neuroldgicos: () 1.Sim. () 2.Nao () 9.lgnorado
Se sim, qual(is)

Presenca de sintomas comportamentais: () 1.Sim. () 2.Nao () 9.Ignorado
Se sim, descrever:

Atraso no desenvolvimento neuropsicomotor: () 1.Sim. () 2.N&o () 9.lgnorado

8
FALA
Atraso na fala: () 1.Sim. () 2.N&o () 9.lgnorado
Primeiras palavras: () 1.Sim. Meses: () 2.N&o () 9.lgnorado
Primeiras frases: () 1.Sim. Meses: () 2.Néo () 9.Ignorado
APRENDIZADO
Escola () 1.Regular () 2.APAE () 3.Especial () 4.0utra.
Especificar

Frequentando a escola () 1.Sim. () 2.Nao () 9.lgnorado
Se sim, qual série?
Alfabetizado () 1.Sim. () 2.N&o () 9.lgnorado

(alfabetizacéo é a aprendizagem do uso de c6digos, o alfabeto, habilitando o aprendiz a leitura e a escrita, TFOUNI,

1995, p. 11). Repeténcia escolar () 1.Sim. () 2.Nao () 9.lgnorado
Se sim, quantas vezes? Qual(is) série(s)

ESTIMULAGCAO PRECOCE

Realizou estimulacao precoce: () 1.Sim. () 2.Nao () 9.Ilgnorado

() 1.Fonoaudiologia () 2.Terapia ocupacional () 3.Fisioterapia () 4.0utro,

qual(is) Uso de sala de recursos, refor¢o ou similares () 1.Sim. Se sim,
qual () 2.Nao

COMORBIDADES
Diagnostico de algum outro problema de salde ocorrido fora das hospitalizacdes:
() 1.Sim. () 2.N&o () 9.Ignorado

Intercorréncia 1: Idade:
Tratamento:

Intercorréncia 2: Idade:
Tratamento:

ACOMPANHAMENTO

Realiza acompanhamento com algum profissional: () 1.Sim. () 2.N&o () 9.lgnorado
Se sim, qual(is):
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Presenca de malformacéo cardiaca maior associada: () 1.Sim. () 2.Nao () 9.lgnorado

Faz uso de medicacao(des):
() 1.Sim. () 2.Né&o () 9.lgnorado

Aspecto sindrémico ao exame fisico:
() 1.Sim. () 2.N&o. () 9.Ignorado

Diagndstico sindrémico final:
() 1.Sindrome conhecida. Qual:

conhecida.
() 3.Cardiopatia associada dismorfias.
() 4.Cardiopatia isolada.

Diagndstico cardiolégico:

() 2.Sindrome nao

Cardiopatia complexa: () 1.Sim () 2.N&o () 9.lgnorado
Cardiopatia cianética: () 1.Sim () 2.Nao () 9.lgnorado
Fendtipo sindrdmico: () 1.Sim () 2.Nao () 9.Ignorado

CARIOTIPO DE ALTA RESOLUCAO
() 1.Sim, resultado:

() 2.Ndo ()

9.lgnorado



7.2. Tabela com caracteristicas dos pacientes que vieram a 0Obito

Tabela: caracteristicas dos pacientes que vieram a 6bito

Variaveis n(%)
Sexo Masculino Feminino
8(72,7) 3(27,3)
Parto Vaginal Cesareo
6(54,5) 5(45,5)
Idade gestacional Pré-termo Termo
4(36,4) 7(63,6)
Sim Né&o
Pré-natal 10(90,9) 1(9,1)
Sindrome de Down 1(10) 9(90)
Cardiopatia Ciandtica 7(63,6) 4(36,4)
Cardiopatia Complexa 8(72,7) 3(27,3)
Alteracdo numérica 1(10) 9(90)
Alteracao estrutural 0(0) 10(100)
Doenca materna 4(36,4) 7(63,6)
Baixo peso ao nascimento <2500 gramas 4(36,4) 7(63,6)

Obito <1000 dias de vida 8(72,7) 3(27,3)
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