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RESUMO

Introducao: As cardiopatias congénitas sdo responsaveis por elevada morbimortalidade infantil em
nivel global e nacional. Na Regido Norte do Brasil, a escassez de estudos epidemiologicos sobre essa
condi¢do em criancas dificulta a analise dos desfechos clinicos ¢ a formulacdo de estratégias
assistenciais adequadas. Objetivos: Analisar a evolugdo da mortalidade intra-hospitalar em criancas
submetidas a cirurgias para corre¢do de cardiopatias congénitas entre 2014 e 2022 em um hospital de
referéncia na Regido Norte. Metodologia: Estudo analitico de coorte retrospectiva, aprovado pelo
CEP/UFAM, realizado na Fundagdo do Cora¢do Hospital Francisca Mendes com pacientes de 0 a
<19 anos submetidos a cirurgias cardiacas entre 2014 e 2022. Dados clinicos e sociodemograficos
foram coletados via REDCap. A mortalidade intra-hospitalar foi a variavel principal, e as demais
incluiram fatores gestacionais, clinicos e cirurgicos. A analise estatistica foi realizada no software R,
com aplicagdo do teste qui-quadrado. Reconhecem-se limitagdes proprias de estudos retrospectivos,
como viés de sele¢@o e dados incompletos.Resultados: Foram analisados 135 prontuarios de criancas
submetidas a cirurgia cardiaca entre 2014 e 2022. O pico de mortalidade ocorreu em 2017, com 22
obitos entre 123 procedimentos. A maioria dos pacientes era do sexo masculino (51,8%), parda (88%)
e nascida em Manaus (65%). Apenas 3,7% realizaram ecocardiografia fetal, e 56% apresentavam
malformagdes extracardiacas. A mediana de idade foi de 5 meses, com predominio de lactentes
(71,8%) e IMC médio de 13,7. A maior mortalidade concentrou-se na categoria 3 do escore RACHS-
1 (51%). O tempo médio de circulagdo extracorporea foi de 150 minutos, com alta taxa de transfusao
sanguinea (99%), uso de didlise peritoneal (35%) e nutrigao parenteral prolongada (6%). As principais
causas de 6bito foram complicagdes cirargicas, sendo a cirurgia de Blalock-Taussig a mais associada,
com 23 obitos. A mortalidade observada na categoria RACHS-1 3 foi de 51,8%, muito superior a
taxa esperada de 9,5%. Conclusao: Observou-se aumento da mortalidade intra-hospitalar ao longo
do periodo analisado, com pico em 2017 (17,9%). O perfil dos pacientes revelou predominancia de
raca parda, nascidos em Manaus e com parto a termo, além de distribui¢cao equilibrada entre os sexos.
A cobertura pré-natal foi limitada, com baixa realizagdo de ecocardiografia fetal (3,7%) e auséncia
de cariodtipo, dificultando a identificagdo de malformacdes associadas. A faixa etaria mais afetada foi
a de lactentes, com maior mortalidade entre recém-nascidos. As cirurgias mais associadas ao obito
foram a derivag@o Blalock-Taussig, a correcdo da tetralogia de Fallot e a ventriculosseptoplastia. As

principais causas de 6bito foram cardiovasculares (75,5%) e infecciosas (24,5%).

Palavras-chave: Cardiopatia congénita. Obitos. Cirurgia cardiovascular. Perfil epidemiologico.

Regido Norte



ABSTRACT

Introduction: Congenital heart diseases are responsible for high infant morbidity and mortality at
both global and national levels. In the Northern Region of Brazil, the scarcity of epidemiological
studies on this condition in children hinders the analysis of clinical outcomes and the development of
appropriate care strategies. Objectives: To analyze the trends in in-hospital mortality among children
who underwent surgeries for the correction of congenital heart diseases between 2014 and 2022 at a
referral hospital in the Northern Region. Methods: Analytical retrospective cohort study, approved
by the UFAM Research Ethics Committee, conducted at the Fundagdo do Coragdo Hospital Francisca
Mendes, involving patients aged 0 to <19 years who underwent cardiac surgery between 2014 and
2022. Clinical and sociodemographic data were collected via the REDCap platform. The primary
variable was in-hospital mortality, and other variables included gestational, clinical, and surgical
factors. Statistical analysis was performed using R software, with application of the chi-square test.
Limitations inherent to retrospective studies are recognized, such as selection bias and incomplete
data. Results: A total of 135 medical records of children undergoing cardiac surgery between 2014
and 2022 were analyzed. The peak in mortality occurred in 2017, with 22 deaths among 123
procedures. Most patients were male (51.8%), of mixed race (88%), and born in Manaus (65%). Only
3.7% underwent fetal echocardiography, and 56% had extracardiac malformations. The median age
was 5 months, with a predominance of infants (71.8%) and a mean BMI of 13.7. The highest mortality
was concentrated in category 3 of the RACHS-1 score (51%). The average cardiopulmonary bypass
time was 150 minutes, with a high rate of blood transfusion (99%), use of peritoneal dialysis (35%),
and prolonged parenteral nutrition (6%). The main causes of death were surgical complications, with
the Blalock-Taussig shunt being the most associated procedure, accounting for 23 deaths. Observed
mortality in RACHS-1 category 3 was 51.8%, significantly higher than the expected rate of 9.5%.
Conclusion: An increase in in-hospital mortality was observed over the analyzed period, with a peak
in 2017 (17.9%). The patient profile revealed a predominance of mixed-race individuals, born in
Manaus, delivered at term, and with a balanced sex distribution. Prenatal coverage was limited, with
a low rate of fetal echocardiography (3.7%) and no karyotyping, which hindered the identification of
associated malformations. The most affected age group was infants, with higher mortality among
newborns. The surgeries most associated with death were the Blalock-Taussig shunt, tetralogy of
Fallot repair, and ventriculoseptoplasty. The main causes of death were cardiovascular (75.5%) and
infectious (24.5%).

Keywords: Congenital heart disease. Mortality. Cardiovascular surgery. Epidemiological profile.

Northern Region.
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1. INTRODUCAO

As cardiopatias na populagcdo pediatrica abrangem algumas alteragdes do sistema
cardiovascular, incluindo anomalias estruturais congénitas, doengas adquiridas e as alteragdes
funcionais do sistema cardiovascular. As malformacdes congénitas do coragdo apresentam
consideravel heterogeneidade em termos de apresentacdo clinica e anatémica, podendo se
manifestar com sintomas leves ou extremamente graves, ocasionando aumento nas taxas de
mortalidade infantil (Cappellesso & De Aguiar, 2017a; Sun et al., 2015).

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), a incidéncia de cardiopatias
congénitas (CC) varia entre 0,8% nos paises com alta renda e 1,2% nos paises com baixa
renda, sendo que o valor médio de 1% de incidéncia é habitualmente aceito para o Brasil e
demais paises da América Latina. Considerando que o Brasil registra aproximadamente 2,8
milhodes de nascidos vivos por ano, pode-se estimar a ocorréncia de cerca de 29 mil casos de
CC por ano (Caneo et al., 2012). Os registros do Sistema Nacional de Nascidos Vivos indicam
que as notificagdes de malformagdes congénitas do aparelho circulatorio no SUS e na saude
suplementar apontam uma incidéncia inferior a esperada, estimada em apenas 0,06%, ou seja,
1.680 casos anuais (Brasil, Ministério da Saude, 2017). Essa discrepancia pode sugerir que a
incidéncia real das CC no Brasil é subestimada, possivelmente pela auséncia de diagnostico
precoce ou adequado. A subnotificacdo e a falha no diagnostico precoce implicam em
auséncia de tratamento para a maioria dos casos, um risco para a vida das criangas com CC,
especialmente cardiopatias complexas. A taxa de mortalidade registrada por malformacdes
congénitas do aparelho circulatéorio no Brasil supera a taxa de incidéncia reportada,
evidenciando uma lacuna nos processos de deteccdo e acompanhamento dessas condigdes.
(Ministério da Satde, 2017).

O atendimento integral a crianga com CC no Brasil continua sendo desafiador para o
Sistema Unico de Satide (SUS). A extensdo territorial do pais, associada as desigualdades
regionais em termos de infraestrutura tecnologica e disponibilidade de recursos humanos
especializados, acaba por refletir na heterogeneidade das politicas publicas voltadas ao
atendimento dessas criangas (Oliva-Costa et al., 2020). Em particular, a escassez de estudos
sobre a populacdo pediatrica portadora de CC na Regidao Norte, especialmente no estado do
Amazonas, ressalta a necessidade de investigacdes voltadas para essa realidade.

Considerando que o Estado abriga um centro de referéncia para o tratamento de cardiopatias
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congénitas, ¢ essencial a andlise da populagdo atendida nessa institui¢do, que tem

desempenhado um papel fundamental no atendimento a esse publico desde 2014.



2.

2.1.

2.2.

OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL

e Identificar a evolugdo temporal da taxa de Mortalidade intra - hospitalar das criangas

com idade entre 0 e 18 anos incompletos de idade, portadoras de cardiopatia congénita
e que receberam tratamento cirargico corretivo e/ou paliativo na Fundacao do Coragéo
Hospital Francisca Mendes do Estado do Amazonas, entre o periodo de setembro de

2014 a dezembro de 2022.
OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever o perfil clinico e sociodemografico dos obitos intra-hospitalares das
criangas submetidas ao tratamento cirurgico corretivo e/ou paliativo por cardiopatia
congénita dentro da FCHFM durante o periodo de setembro de 2014 a dezembro de
2022;

Identificar quais os diferentes tipos de cirurgias cardiacas congénitas realizadas
associadas ao obito intra-hospitalar, dentro da FCHFM durante o periodo de setembro

de 2014 a dezembro de 2022;

Identificar os fatores de risco sociodemografico relacionados ao obito intra —
hospitalar das criangas que foram a submetidas ao tratamento cirrgico corretivo e/ou
paliativo de cardiopatia congénita dentro da FCHFM durante o periodo de setembro

de 2014 a dezembro de 2022;

Realizar a analise temporal dos Obitos intra-hospitalares das criangas submetidas ao
tratamento cirtirgico corretivo e/ou paliativo por cardiopatia congénita dentro da

FCHFM durante o periodo de setembro de 2014 a dezembro de 2022.

13



3. REFERENCIAL TEORICO

E imprescindivel abordar alguns conceitos para a compreensio adequada desse estudo
sendo detalhado nos seguintes topicos da CC: conceito e epidemiologia, apresentagdo clinica,
tratamento cirurgico, fatores de risco de mortalidade, a escala de risco ajustado para cirurgia

de cardiopatias congénitas ¢ um breve historico do local do estudo.
4.1. Conceito e epidemiologia da cardiopatia congénita

A CC ¢ qualquer alterag@o na anatomia do coragdo e de seus vasos sanguineos que se
desenvolver nas primeiras 8 semanas de gestacdo. A manifestagdo da CC € muito variavel,
pode ocorrer logo apds o nascimento ou se manifestar mais tarde, na primeira infincia ou
adolescéncia (Soares, A. M, 2018).

A incidéncia estimada ¢ de aproximadamente 10 casos para cada 1.000 nascidos vivos.
No Brasil, dados do Ministério da Saude indicam que cerca de 30 mil criangas nascem
anualmente com algum tipo de CC, das quais entre 20% e 25% requerem intervengao cirurgica
ainda no primeiro ano de vida (Ribeiro & Ministério da Saude, n.d.). No entanto, registros do
DATASUS apontam que, entre 2014 e 2022, foram notificados 23.706 casos de anomalias
congénitas do aparelho circulatéorio em criangas nascidas vivas, evidenciando uma
subnotificacdo significativa e sugerindo que a real incidéncia da CC pode ser superior aos
dados oficialmente registrados.

Atualmente, o Brasil conta com 69 estabelecimentos habilitados para a realizacdo de
cirurgia cardiovascular pediatrica, conforme os dados do DATASUS/Ministério da Saude de
2017. A distribuicao desses centros apresenta consideravel desigualdade regional, refletindo
desafios no acesso ao tratamento especializado em um pais de dimensdes continentais. Na
Regido Norte, apenas quatro unidades estdo habilitadas: a Fundacdo do Coracdo Hospital
Francisca Mendes (Manaus), o Hospital Dom Luiz I e o Hospital de Clinicas Gaspar Viana
(Belém) e o Hospital Municipal de Araguaina (Tocantins). No Nordeste, ha 23 centros
habilitados, enquanto a Regido Centro-Oeste dispde de cinco unidades. A maior concentragdo
ocorre na Regido Sudeste, com 26 estabelecimentos, seguida pela Regido Sul, que conta com
11 unidades. Essa distribuicdo evidencia disparidades no acesso ao tratamento cirurgico
pediatrico cardiovascular, impactando diretamente a assisténcia a criangcas com cardiopatia

congénita, especialmente nas regides menos assistidas.
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Em 2021, um estudo reportou 3.143 obitos por malformagdes congénitas cardiacas
entre os anos de 2011 e 2018 na regido Norte, com uma média anual de 392 6bitos e uma taxa
de mortalidade de 10,6 por 1.000 nascidos vivos devido a anomalias congénitas do aparelho
circulatério no periodo analisado (Fernandes de Souza et al., 2021). Outro estudo
epidemiologico realizado no estado do Para destacou a necessidade urgente de novas
pesquisas tanto na Regido Norte quanto no restante do pais, considerando ndo apenas a
complexidade e gravidade das CC, mas também as limitacGes no acesso aos servigos
especializados na regido (Alves et al., 2022).

Embora a literatura nacional apresente dados sobre caracteristicas clinicas,
epidemiologicas, desfechos cirtrgicos e fatores de risco associados a mortalidade por
cardiopatias congénitas em diversas regides do Brasil, informagdes especificas sobre a Regido
Norte permanecem escassas. Essa lacuna reforga a relevancia do presente estudo, que busca
contribuir para a compreensao epidemiologica dos obitos intra-hospitalares de cardiopatias
congénitas na regido e subsidiar estratégias para a ampliagdo do acesso ao tratamento

(DATASUS, 2023).

4.2. Apresentagao clinica das cardiopatias congénitas

A apresentacdo clinica das cardiopatias congénitas ¢ variavel, devido a ampla
diversidade de tipos dessas anomalias. Essa diversidade impde desafios significativos ao
diagnodstico precoce, um aspecto essencial na pratica clinica pediatrica. A identificacdo
precoce da condi¢do ¢ fundamental para a implementacao rapida do tratamento, seja clinico
ou cirtrgico, garantindo melhores desfechos e reduzindo complicagdes associadas ao atraso
no manejo adequado. (Ministério da Saude, 2017).

Neonatos e lactentes com CC podem ser encaminhados para avaliagdo especializada
devido a sinais clinicos como cianose, insuficiéncia cardiaca, sopro, arritmia ou choque
cardiogénico. Exames complementares, como eletrocardiograma e ecocardiograma, e o teste
do corag@ozinho nas maternidades (Figura 1), facilitam a chegada precoce dos neonatos nos
servigos de referéncia de cardiologia pediatrica. Em criangas maiores e adolescentes, a
cardiopatia congénita pode se manifestar por sintomas como dor precordial, tontura e sincope.
Essas manifestacdes clinicas geralmente refletem alteragdes hemodinamicas, associadas
principalmente a modifica¢des no fluxo pulmonar, que podem ou nao resultar em cianose (La

Barra et al., 2017).
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TESTE DO CORAGADZINHO
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Figura 1. Fluxograma do teste do Coracdozinho. (Afiune, 2022)
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Figura 2 - Fluxograma esquematico das cardiopatias congénitas. (Guimaraes, 2016)



As CC podem ser classificadas de acordo com a satura¢do de oxigénio na circulagdo
sanguinea em: cianogénica e acianogénica (figura 2).

As CC cianogénicas sdo aquelas em que a saturag@o de oxigénio esta abaixo do valor
de normalidade (inferior a 95%). Essa condi¢do ocorre quando o sangue do retorno venoso
sistémico ¢ desviado do lado direito para o lado esquerdo do coragdo sem passar pela
circulagdo pulmonar, impedindo a troca gasosa adequada, resultando em insaturagdo do
sangue arterial sistémico e cianose central (Daubeney, P. E, et al, 2012).

As criangas que evoluem com cianose podem apresentar um dos seguintes
mecanismos fisiologicos: circulagdo em paralelo com mistura inadequada de sangue
oxigenado e ndo oxigenado, como por exemplo, na transposi¢do das grandes artérias (TGA);
ou uma obstru¢cdo grave ao fluxo pulmonar, principalmente quando o fluxo pulmonar ¢
dependente do canal arterial, como por exemplo a atresia da valva pulmonar. (C. M. C. Silva
& Gomes, 2002)

Nem toda cardiopatia congénita cianotica se torna aparente no periodo neonatal. Isso
pode ocorrer pelo retardo no fechamento do canal arterial ou pela reducdo progressiva do
fluxo pulmonar, como na tetralogia de Fallot (T4F) denominada de boa anatomia, ou seja,
com bons ramos pulmonares e tronco pulmonar desenvolvido. (C. M. C. Silva & Gomes, 2002)

As manifestacdes clinicas das CC cianogénicas dependem do grau de obstrucao ao
fluxo pulmonar, variando de cianose discreta em mucosas ao baqueteamento digital e
hipodesenvolvimento fisico em casos mais graves (Abigail et al., 2020).

As CC do tipo acianogénica sdo as cardiopatias que ndo comprometem a saturagdo de
oxigénio na circulagdo sanguinea. Dessa forma, as lesdes mais comuns desse tipo sdo as que
produzem sobrecarga de volume, onde a fisiopatologia comum é a comunicagdo entre as
circulagdes sistémica e pulmonar, resultando em um shunt de sangue rico em oxigé€nio de
volta para os pulmdes, gerando um hiperfluxo pulmonar. Como exemplos classicos temos a
comunicacdo interventricular (CIV), comunicacdo interatrial (CIA) e persisténcia do canal
arterial (PCA) (Daubeney, P. E, et al, 2012).

A segunda maior classe de lesdes acianogénicas sdo as que provocam aumento da
carga pressorica, secundaria a obstrucdo do fluxo de saida ventricular. De acordo com essa
fisiopatologia de CC acianogénica, temos como exemplos: estenose da valva pulmonar (EVP),

estenose da valva aortica (EVAo) e coarctagdo de aorta (CoAo). (La Barra et al., 2017)
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No caso das CC acianogénicas, o quadro clinico depende da magnitude do shunt,
podendo iniciar as manifestacdes ao final do primeiro més de vida, intensificando-se no
segundo e terceiro més. Existem quadros restritos a um sopro cardiaco ou quadros mais
extremos de insuficiéncia cardiaca, com dispnéia, taquicardia, sudorese, dificuldade para
mamar, dificuldade no ganho ponderal, infecgdes respiratorias de repetigdo e sibilancia.
Algumas dessas manifestacdes clinicas podem se desenvolver mais gravemente também a
partir da terceira ou quarta década de vida nos casos de CC sem diagndstico e sem tratamento

cirargico adequado. (La Barra et al., 2017).

4.3. Tratamento cirtirgico das cardiopatias congénitas
O tratamento cirurgico das cardiopatias congénitas baseia-se no principio basico de
procurar, sempre que possivel, devolver ou oferecer a crianga portadora de cardiopatia uma

adequada qualidade de vida. (Jatene, 2002).

Na dependéncia do tipo de cardiopatia, o tratamento cirtirgico definitivo deve ser
considerado opgdo inicial e imediata, com excelentes perspectivas futuras. Um exemplo sdo os
neonatos portadores de transposicdo das grandes artérias, situacdo em que o tratamento
preconizado deve ser a corre¢ao definitiva, com sobrevida extremamente favoravel. Ao contrario,
em neonatos portadores de coragdo univentricular e hipofluxo pulmonar, deve-se pensar na
possibilidade de cirurgia paliativa por meio de “shunt” sistémico pulmonar, ficando a cirurgia

corretiva definitiva para um momento mais adequado respeitando a evolucdo da crianga (Jatene,

2002).
4.4 Breve Historia do inicio das Cirurgias Cardiacas no Estado do Amazonas

Até setembro de 2014, a realizacdo de cirurgias para correcao de cardiopatias congénitas no

estado do Amazonas era extremamente limitada. Os procedimentos eram conduzidos em uma

institui¢do privada, que contava com duas equipes locais de cirurgides cardiovasculares pediatricos

e, ocasionalmente, com o apoio de uma equipe vinda de Sao Paulo para auxiliar em determinados

casos. O acompanhamento pds-operatorio era realizado por uma nica cardiopediatra, o que restringia

a capacidade de atendimento. Além disso, pacientes com cardiopatias mais complexas

frequentemente necessitavam de Tratamento Fora do Domicilio (TFD), sendo transferidos para outros

estados. Apesar de receber financiamento publico, essa institui¢do privada enfrentava dificuldades

administrativas e estruturais, incluindo a inadequacdo da infraestrutura para o atendimento desses

pacientes, ndo existia enfermaria ou Unidade de Terapia Intensiva (UTI) proprias para essa populagdo.
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Essas limitagdes comprometeram a continuidade do servigo, resultando na desativagdo da estrutura
existente e na necessidade de reorganizacdo da assisténcia cirargica as cardiopatias congénitas na
regiao.

Diante da necessidade de continuidade no atendimento a criangcas com cardiopatias
congénitas, o Governo Federal, por meio do Programa de Apoio ao Desenvolvimento Institucional
do Sistema Unico de Saude (PROADI-SUS), estabeleceu uma parceria com o Hospital do Coragéo
(HCor) para capacitagdo de uma equipe multidisciplinar no estado do Amazonas. Esse treinamento
abrangeu profissionais como cardiopediatras, pediatras, fisioterapeutas pediatricos, enfermeiros
intensivistas pediatricos e técnicos de enfermagem, muitos dos quais ja possuiam experi€ncia na area

de cardiologia dentro do Hospital Francisca Mendes.

Até entdo, o Hospital Francisca Mendes concentrava seus servigos nas especialidades de
cardiologia para adultos e ginecologia. Com a implementag@o desse programa de capacitacdo, houve
um avango significativo na estruturacdo da assisténcia cardiovascular pediatrica na regido,
contribuindo para a formagao de uma equipe qualificada para o manejo de cardiopatias congénitas e

reduzindo a necessidade de TFD.

A iniciativa resultou na estruturagdo de um espaco dedicado ao atendimento de criangas com
cardiopatias congénitas, ampliando significativamente a capacidade assistencial. Em 2014, a unidade
passou a contar com cinco leitos de Unidade de Cuidados Intermediarios (UCI), 16 leitos de
enfermaria, seis leitos de UTI Pediatrica e cinco leitos de UTI Neonatal. Além da expansdo da
infraestrutura hospitalar, foram implementados ambulatorios de cardiopediatria e ecocardiografia,

uma sala de hemodinamica e uma equipe especializada em cirurgias cardiacas pediatricas.

A equipe médica era composta em 2014 por seis cardiopediatras, dos quais um atuava como
hemodinamicista pediatrico e cinco como ecocardiografistas, além de dois intensivistas pediatricos,
aproximadamente 15 pediatras, quatro nefropediatras e trés equipes de cirurgides cardiovasculares
pediatricos. Paralelamente, foi organizada uma rede de suporte para a realizagdo de exames
ecocardiograficos diretamente em maternidades e unidades de emergéncia infantil, permitindo o

diagndstico precoce de cardiopatias congénitas em recém-nascidos e criangas hospitalizadas.

Em 2022, uma reestruturagao nos leitos de UCI resultou na ampliagdo para 10 leitos, enquanto
o numero de leitos de enfermaria foi reduzido para 12. Essa adaptacdo teve o objetivo de acomodar
pacientes que necessitavam de cuidados semi-intensivos prolongados, permitindo a permanéncia

junto as familias e promovendo um atendimento mais humanizado. Além disso, a liberagdo de leitos
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de UTI possibilitou a realizacdo de um maior nimero de cirurgias. No ambito da equipe médica, a
area clinica sofreu alteragdes com a perda de dois nefropediatras ao final de 2022, o que impactou a

composi¢do original da equipe multidisciplinar.

A implementagdo desse modelo de atendimento representou um marco na assisténcia as
criangas cardiopatas na regido. Com o passar dos anos, a Funda¢do do Coragdo Hospital Francisca
Mendes (FCHFM) consolidou-se como referéncia no tratamento de cardiopatias congénitas, nao
apenas no Amazonas, mas em toda a Regido Norte. Mesmo diante dos desafios do periodo pos-
pandemia e outras dificuldades, a FCHFM continua cumprindo seu papel essencial, oferecendo

tratamento especializado e salvando vidas.

Um dos principais desafios enfrentados até os dias atuais ¢é a insuficiéncia de infraestrutura
hospitalar adequada para a realizagdo de cirurgias pediatricas. A indisponibilidade de materiais
essenciais para procedimentos como apareclho de ECMO, materiais adequados para cateterismo
cardiaco e materiais para cirurgias paliativas representa um obstaculo significativo no atendimento a
criancas com cardiopatias congénitas. Muitas vezes, esses insumos ndo estdo acessiveis na rede
publica de saude ou sua aquisi¢do ocorre de forma tardia, resultando em atrasos no tratamento e
impactando diretamente a evolucdo clinica dos pacientes. Essa limitacdo reforca a necessidade de
aprimoramento na gestdo de recursos e no planejamento logistico para garantir a continuidade e a

efetividade da assisténcia cardiovascular pediatrica.

Apés a estruturagdo do servico em 2014, um total de 42 criangas foram submetidas a
procedimentos cirurgicos entre setembro e dezembro, correspondendo a uma média de 10,5 cirurgias
por més. Em 2022, observou-se um aumento significativo no volume de cirurgias realizadas, com
184 criangas operadas ao longo do ano, resultando em uma média mensal de 15,5 procedimentos.
Esse crescimento reflete a ampliacdo da capacidade assistencial e a consolidacdo do servigo de
cirurgia cardiovascular pediatrica na regido, embora desafios estruturais e logisticos ainda

representem barreiras para a expansdo continua do atendimento.

4.4. Fatores de risco de mortalidade nos tratamentos cirtirgicos das cardiopatias congénitas

Mesmo com a grande evolugdo técnica e os aperfeicoamentos desenvolvidos nos tratamentos
cirargicos da CC ao longo dos anos, estes procedimentos possuem riscos da propria cirurgia e
riscos relacionados a outros fatores como: baixo peso, prematuridade, presenca ou ndo de outras
malformagdes, complexidade da cardiopatia com associacdo de mais de uma cardiopatia congénita,

presenca de uma equipe multidisciplinar capacitada, presenca de CEC, tempo de CEC, presenga



de ECMO, hemodinamicistas, perfusionistas e cirurgides cardiacos congénitos habilitados, além
de cardiologistas e ecocardiografistas pediatricos e fetais para o diagnostico precoce e manejo

clinico adequado.

Neonatos com determinadas malformagdes cardiacas congénitas apresentam um risco elevado
de nascer com baixo peso (< 2500 gramas), condi¢do que pode representar um fator de risco
adicional para a mortalidade em casos que requerem corregdo cirurgica. Esse aumento do risco
cirargico possui uma etiologia multifatorial, envolvendo desafios técnicos durante o procedimento
devido ao tamanho reduzido das estruturas cardiacas, além de complicacdes associadas a
prematuridade. Além disso, o baixo peso ao nascimento e ser pequeno para idade gestacional
também podem estar associados a outras anomalias congénitas, aumentando ainda mais o risco de

morbidade e mortalidade independentemente do tipo de cirurgia cardiaca. (Ades et al., 2010a).

Considerando a idade gestacional no momento do parto, a prematuridade foi um fator de risco
mais elevado para a mortalidade do que o baixo peso ao nascimento. (Rocha et al., 2018). Os
neonatos nascidos entre 37 e 38 semanas de gestacdo apresentaram maior risco de mortalidade no
pos-operatorio do que as criangas nascidas entre 39 ¢ 40 semanas de gestagdo (J. M. Costello et
al., 2010). Essa taxa de mortalidade aumenta conforme a prematuridade dos neonatos, ou seja, os
que nascem entre 34 a 36 semanas apresentam mais riscos € os que nascem antes de 34 semanas,
além da prematuridade extrema como fator agravante, geralmente possuem uma CC ainda mais

complexa. (J. M. Costello et al., 2010)

Além do baixo peso, do escore de Apgar e da prematuridade, os fatores de risco para
mortalidade também aumentam conforme a complexidade da cardiopatia, ¢ conforme o niimero
de cirurgias necessarias. As cardiopatias complexas com necessidade de varias cirurgias paliativas
ou corretivas apresentam risco aumentado para mortalidade. (Ades et al., 2010a; J. M. Costello et

al., 2010)

Também devemos considerar como risco aumentado para mortalidade o tempo de ventilagdo
mecanica, principalmente na presenga de complicagdes como barotraumas e infecgdes. (Ades et
al., 2010b; J. Costello et al., 2014; Rocha et al., 2018). Existem outros fatores de risco para
mortalidade relacionados com o ambiente hospitalar, como por exemplo: tempo de circulacdo
extracorpodrea, equipe de ECMO capacitada, intercorréncias cardiovasculares, neuroldgicas, renais

¢ infecciosas. (Conrad et al., 2017; Luz et al., 2022; Vilela de Abreu Haickel Nina et al., 2007).
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Outro importante risco de mortalidade das criangas com CC ¢ a falta de diagnodstico fetal. A
melhoria da qualidade dos exames de imagem, o treinamento de profissionais habilitados na
realizagdo da morfologia fetal, o preparo prévio da equipe da sala de parto para receber um bebé
com CC, tornam-se extremamente relevante para o planejamento terapéutico apropriado. (Pavao
et al., 2018). Alguns estudos também demonstram existir relagdo com pior prognéstico quando ha
atraso entre o diagnostico e o tratamento da CC, ou seja, quanto maior o tempo entre o diagndstico
e a conduta clinica e/ou cirargica, maiores sdo os riscos para um pior desfecho dessa crianga.

(Fixler et al., 2014; Lopes et al., 2018)

As criangas que sdo submetidas ao tratamento cirirgico necessitam de uma equipe
multidisciplinar capacitada para manter os cuidados intensivos e semi-intensivos necessarios no
manejo do pré e do pos-operatorio. E necessario um treinamento continuo das pessoas envolvidas
nestes servigos com cursos de atualizacdo e de aperfeicoamentos programados para melhorias nos
resultados cirirgicos. Assim como os enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, técnicos de
enfermagem, psicologos e os nutricionistas; os pediatras, cardiologistas pediatricos,
ecocardiografistas, hemodinamicistas, arritmologistas e cirurgides cardiacos também devem manter

seus conhecimentos atualizados. (Comas et al, 2003.; Hasan et al., 2023)

Todos esses fatores de risco identificados podem ser mitigados por meio de intervencdes
estratégicas, entretanto, a implementacdo de melhorias requer a realizagdo de um diagndstico
situacional detalhado de cada servigo. A avaliagdo da realidade de cada instituicdo cardiologica e das
condigdes da satde publica em diferentes regides do pais ¢ essencial para o desenvolvimento de
medidas organizacionais direcionadas. Com uma abordagem estruturada, torna-se possivel otimizar
recursos, aprimorar a eficiéncia dos servicos e alcangar melhores desfechos cirtrgicos. Além disso, o
fortalecimento das politicas de saude especificas para o atendimento de criangas com cardiopatias
congénitas contribui para a entrega de uma assisténcia mais qualificada, impactando positivamente a
qualidade de vida dos pacientes e reduzindo as taxas de morbidade e mortalidade associadas a essas

condigoes.

4.5. Escala RACHS-1 (Risk Adjustment for Congenital Heart Surgery)
Em 2001, um grupo de colaboradores se reuniram para a criagdo de uma escala de risco para
procedimentos cirurgicos dentro da cirurgia cardiaca congénita. A escala de RACHS -1 ¢ um

consenso sugerido a partir de comparagdes entre a qualidade dos cuidados nos diversos



procedimentos cirirgicos, em diferentes instituicdes com mortalidade hospitalar semelhantes.

(Cavalcante et al., 2016; Jenkins et al., 2002).

A escala RACHS-1 tem sido amplamente utilizada para avalia¢do do risco cirargico inerente
as cardiopatias (D. A. dos S. Silva et al., 2022). E uma escala que propde um escore de risco, com
a categorizacdo dos procedimentos cirargicos, paliativos ou corretivos em criangas abaixo de 18
anos de idade. Os procedimentos cirargicos foram divididos em seis categorias de acordo com a

mortalidade esperada e complexidade da cirurgia em ordem crescente, sendo risco 1 as categorias

menos complexas e risco 6 as mais complexas (Cavalcante et al., 2016).

Contudo, como bem demonstrado em estudos anteriores, este escore pode ndo refletir a nossa

realidade, uma vez que nossos recursos sao bastante diferentes dos recursos encontrados em outras

cidades e até mesmo outros paises. (Nina et al., 2007)

As categorias serdo descritas abaixo:

I - Categoria de Risco 1 (taxa de mortalidade esperada 0,4%).

1.

wok v

Operagdo para comunicacdo interatrial (incluindo os tipos ostium secundum, seio venoso e

forame oval);

Aortopexia;

Operagao para persisténcia de canal arterial (idade > 30 dias);
Operacdo de coarctacdo de aorta (idade> 30 dias);

Operagao para drenagem anomala parcial de veias pulmonares.

IT - Categoria de risco 2 (taxa de mortalidade esperada 3,8%).

1.

e A RN

_.
e

11.
12.

Valvoplastia ou valvotomia adrtica (idade> 30 dias);

Ressecgdo de estenose subadrtica;

Valvoplastia ou valvotomia pulmonar;

Infundibulecomia de ventriculo direito;

Ampliagdo do trato de saida pulmonar;

Corregao de fistula coronariana;

Operacdo de comunicacao interatrial e interventricular;

Operagdo de comunicagdo interatrial tipo ostium primum;

Operacdo de comunicagdo interventricular;

Operacdo de comunicacdo interventricular e valvotomia ou ressec¢do infundibular
pulmonar;

Operacdo de comunicacdo interventricular e remogdo de bandagem de artéria pulmonar;

Correcao de defeito septal inespecifico;
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13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.

21.
22.

Correcao total de tetralogia de Fallot;

Operacdo de drenagem andmala total de veias pulmonares (idade>30 dias);
Operacdo de Glenn;

Operacdo de anel vascular;

Operacdo de janela aorto-pulmonar (idade>30 dias);

Operacao de coarctacdo de aorta (idade> 30 dias);

Operacdo de estenose de artéria pulmonar;

Transecgdo de artéria pulmonar;

Fechamento de atrio comum,;
Corregdo de shunt entre ventriculo esquerdo e atrio direito

[II- Categoria de risco 3 (taxa de mortalidade esperada 9,5%).

1.

D A A A o

e e e e e
SN O o e e

17.
18.

19.
20.
21.
22.

Troca de valva aortica;

Procedimento de Ross;

Ampliagdo de via de saida do ventriculo esquerdo com patch;

Ventriculomiotomia;

Aortoplastia;

Valvotomia ou valvoplastia mitral;

Troca de valva mitral;

Valvectomia trictispide;

Valvotomia ou valvoplastia tricaspide;

Reposicionamento de valva tricispide na anomalia de Ebstein (idade> 30 dias);

Correcdo de artéria coronaria anomala sem tinel intrapulmonar;

Correcao de artéria coronaria anomala com tinel intrapulmonar;

Fechamento de valva semilunar adrtica ou pulmonar;

Conduto do Ventriculo direito para artéria pulmonar;

Conduto do Ventriculo esquerdo para artéria pulmonar;

Correcao de dupla via de saida de ventriculo direito com ou sem obstrucdo em
ventriculo direito;

Procedimento de Fontan;

Correcao de defeito do septo atrioventricular total ou transicional com ou sem troca de valva

atrioventricular;

Bandagem de artéria pulmonar;

Correcao de tetralogia de fallot com atresia pulmonar;
Corregao de cor triatriatum;

Anastomose sistémico-pulmonar;
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23.
24.
25.
26.
27.

28.

25

Operacao de Jatene;

Operacdo de inversdo atrial;

Reimplante de artéria pulmonar anomala;

Anuloplastia;

Operacado de coarctagdo de aorta associada ao fechamento de comunicagao
interventricular;

Excisao de tumor cardiaco.

IV - Categoria de risco 4 (taxa de mortalidade esperada 19,4%).

X =N 0Nk Wb

I = T =
W N = O

14.

15.
16.
17.

Valvotomia ou valvoplastia adrtica (idade < 30 dias);
Procedimento de Konno;

Operacao de aumento de defeito do septo ventricular em ventriculo inico complexo;
Operacdo de drenagem andmala total de veias pulmonares (idade<30 dias);
Septectomia atrial;

Operagao de Rastelli;

Operacdo de inversdo atrial com fechamento de defeito septal ventricular;

Operacdo de inversdo atrial com corre¢do de estenose subpulmonar;

Operacdo de Jatene com remogdo de bandagem arterial pulmonar;

Operacdo de Jatene com fechamento de defeito do septo interventricular;

Operacdo de Jatene com corregdo de estenose subpulmonar;

Correcado de truncus arteriosus;

Correcao de interrupgdo ou hipoplasia de arco aortico sem correcao de defeito de septo
interventricular;

Correcao de interrupgdo ou hipoplasia de arco aortico com correcdo de defeito de septo
interventricular;

Corregdo de arco transverso;

Unifocalizagdo para tetralogia de Fallot e atresia pulmonar;

Operagao de inversdo atrial associada a operagdo de Jatene (double switch).

V — Categoria de risco 5 (Taxa de mortalidade esperada ndo foi estabelecida no trabalho original que
validou o RACHS -1).

1.

2.

Reposicionamento de valva tricispide para anomalia de Ebstein em recém-nascido (<30
dias)

Operacdo de truncus arteriosus e interrupg¢ao de arco aortico

VI- Categoria de risco 6 (taxa de mortalidade esperada 47,7%).



Estagio 1 da cirurgia de Norwood
Estagio 1 de cirurgias para correcdes de condigdes nao hipoplasicas da sindrome de coragdo
esquerdo

Operagao de Damus-Kaye-Stansel.
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4. METODOLOGIA
Aspectos Eticos

O estudo faz parte de um projeto maior a respeito dos dados clinicos e epidemiologicos
destes pacientes, foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa — CEP da Universidade Federal
do Amazonas — UFAM (CAAE: 67811923.4.0000.5020), conforme anexo 2. Todos os
procedimentos seguiram os critérios éticos exigidos para o estudo em seres humanos, como o
sigilo relativo aos sujeitos da pesquisa. Houve dispensa de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido para este estudo. Dessa maneira, os dados s6 foram apresentados em conjunto,
sendo garantido o sigilo quanto a identidade dos sujeitos.

As pesquisadoras responsaveis pelo estudo sdo: Ana Luiza Menezes Teles Novelleto
(discente do Programa de Pos Graduagao em Ciéncias da Saude da Universidade Federal do
Amazonas, pesquisadora principal), Luciane Alves da Rocha Amorim (docente permanente
do Programa de P6s Graduagdo em Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Amazonas,
orientadora da pesquisa), Luana Izabela Azevedo de Carvalho (discente da Faculdade de
Medicina da Universidade Estadual do Amazonas, académica de medicina auxiliar da
pesquisa), Luisa Tiemi Souza Tuda (discente da Faculdade de Medicina da Universidade
Federal do Amazonas) e Julia Castro Rodrigues (discente da Faculdade de Medicina da

Universidade Federal do Amazonas).

Os nomes dos voluntarios estudados, bem como de seus pais, ndo foram divulgados,
sendo os dados apresentados em média, o que garantira o sigilo quanto aos sujeitos da

pesquisa.
Desenho do Estudo

E um estudo analitico, de coorte retrospectiva da mortalidade intra-hospitalar. Os
dados foram coletados de prontuarios fisicos e/ou eletronicos da Fundagdo do Coragdo
Hospital Francisca Mendes de cirurgias realizadas no periodo de setembro de 2014 a

dezembro de 2022.
4.1. Local da Pesquisa

A pesquisa foi realizada na Fundag¢do do Coragdo Hospital Francisca Mendes, a

Unidade atualmente conta dentro da pediatria com servicos de cirurgia cardiovascular
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pediatrica, hemodinamica da cardiopediatria, ambulatorio da cardiopediatria, e leitos para pré
e pos operatodrio de cirurgia cardiaca pediatrica, sendo eles: 10 leitos de unidade de cuidados
intermediarios pediatricos, 12 leitos de enfermaria pediatrica, 7 leitos de unidade de terapia

intensiva pediatrica e 5 leitos de unidade de terapia intensiva neonatal.

Critérios de Elegibilidade
Critérios de Inclusdo

Foram incluidos no presente estudo criangas com idade entre 0 € menores de 19 anos,
que receberam tratamento cirdrgico corretivo e/ou paliativo para a cardiopatia congénita na
Fundacdo do Coragdo Hospital Francisca Mendes em Manaus, Amazonas, Brasil, entre o

periodo de setembro de 2014 a dezembro de 2022.
Critérios de Exclusao

Foram excluidos do estudo criangas em que ndo seja possivel a coleta de dados pelo

prontuario fisico e/ou eletrdnico.
Instrumento de Coleta de Dados

Foi realizada uma coleta de dados clinicos e¢ sociodemograficos das criangas
portadoras de cardiopatia congénita submetidas ao tratamento cirurgico e que foram a 6bito
intra-hospitalar no periodo de setembro de 2014 a dezembro de 2022 no HCHFM. Os dados
foram coletados de forma sistematizada através da plataforma Research Electronic Data
Capture (REDCap). Os formularios do REDCap foram realizados e estdo anexados no final

deste estudo (anexo 1).

A variavel dependente ¢ a mortalidade intra-hospitalar. A mortalidade foi considerada
apenas para os casos ocorridos durante a internagdo, independente do tempo de internagao.
As variaveis independentes sdo os possiveis fatores de risco de mortalidade intra-hospitalar,

sdo eles:

Considerando o historico gestacional e o histérico do parto: existéncia de
consanguinidade entre os pais, realizagdo ou ndo do diagnostico precoce pelo ecocardiograma

fetal, tipo de parto, a idade gestacional do parto, peso ao nascimento, Apgar no primeiro € no



quinto minuto, presenc¢a ou nao de outra malformagao congénita, presenca ou ndo de alteragio

genética.

De acordo com a historia clinica e quadro clinico: idade da crianga no momento do
diagnostico, cardiopatia congénita ou adquirida, qual o tipo de cardiopatia congénita, qual a

gravidade da CC.

Quanto ao histoérico de cirurgias: necessidade de intervencao cirurgica precoce (até 2
semanas de vida), qual foi a intervengao realizada, se essa crianga realizou outras cirurgias,
classificagdo do procedimento cirrgico seguindo a escala de RACHS-1, intervalo entre
diagnodstico e conduta cirurgica, o tempo de internacdo durante o tratamento, a idade no
momento da cirurgia, o peso antes da cirurgia, tempo de ventilagio mecanica, uso de
antibiotico pos operatorio, nutricdo parenteral, necessidade de circulacdo extracorporea
(CEC) e tempo de CEC, necessidade de dialise peritoneal, historia de tromboembolismo e/ou

coronavirus durante a internacao.

Com intuito de caracterizar clinicamente nossa amostra populacional, foram coletados
dados de peso, altura, indice de massa corporal no momento da cirurgia, uso de algum

medicamento e os dados de ecocardiograma do pré e do pos-operatorio foram armazenados.

Com base no Estatuto da Crianca e do Adolescente, os pacientes foram divididos em
quatro categorias de acordo com a idade: neonatal (1-28 dias), lactentes (29 dias a menos de

2 anos), infantil (2-12 anos) e adolescentes (12 anos e menores de 18 anos).
4.2.  Analise Estatistica dos Dados

Os dados foram coletados e armazenados na plataforma Research Electronic Data

Capture (REDCap) e analisados por meio do sofiware R (R Core Team, 2024)

Os dados foram apresentados por meio de graficos e tabelas, com o calculo
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de

frequéncias absolutas e relativas para as variaveis categoricas. Na analise das variaveis

quantitativas, quando a hipdtese de normalidade foi aceita pelo teste de Shapiro-Wilk, foram

calculados a média e o desvio-padrdo. No entanto, quando a hipotese de normalidade foi

rejeitada, utilizaram-se a média e os quartis (Q: e Qs). Para as variaveis categoricas, aplicou-se

o teste qui-quadrado de Pearson (VIEIRA, 2004).



4.2.1 Risco de Vieses

Ha varios vieses em qualquer pesquisa clinica. Consoante Fletcher (2013): “Viés ¢ um
processo em qualquer estagio da inferéncia com tendéncia a produzir resultados que se
afastem sistematicamente dos valores verdadeiros’”. Conforme Miroshnychenko et al., 2022
alguns vieses nos estudos de coorte prospectivos e retrospectivos sdo o confundimento, o viés

de selegdo, viés de publicacido e a falta de dados no estudo.

O risco de vieses deste estudo se refere ao fato de que as coortes histdricas, embora
tenham a vantagem de serem mais rapidas, mais baratas e mais praticas de se fazer,
apresentam certas desvantagens como o controle limitado, sobre como realizar o
delineamento da estratégia de amostragem e o seguimento da populagao e, sobre a natureza e
a qualidade das aferigdes na linha de base. Além disso, os dados existentes para analise podem
ser incompletos, inacurados ou néo terem sido medidos da forma ideal (Fletcher et al., 2013;

Hulley et al., 2008)
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Entre setembro de 2014 e dezembro de 2022 ocorreram 1041 cirurgias cardiacas congénitas

dentro da FHCFM, dentre essas cirurgias foram 135 obitos intra-hospitalares ocorridos. A evolugdo

temporal da mortalidade intra-hospitalar dessas criancas pode ser observada no grafico 1.

Grifico 1. Evolucio temporal da mortalidade intra-hospitalar das criangas submetidas a

cirurgia cardiaca na FHCFM no periodo de 2014 a 2022.
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Na tabela 1, a amostra do estudo foi composta por 135 pacientes pediatricos que foram

submetidos a cirurgia cardiaca ¢ foram a o6bito intra-hospitalar, sendo 70 do sexo masculino

(51,8%) e 65 do sexo feminino (48,2%), com leve predominancia do sexo masculino. Em relagdo

a procedéncia, a maioria dos pacientes (65,2%) era proveniente da capital Manaus, enquanto

27,4% residiam no interior do estado do Amazonas. No que se refere a raca/cor autorreferida,

observa-se que 88,2% dos pacientes foram classificados como pardos, seguidos por brancos

(6,7%), indigenas (4,4%) e negros (0,7%).
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Tabela 1. Perfil clinico e sociodemografico das criancas submetidas a cirurgia cardiaca na

FHCFM e que foram a Obito intra-hosEitalar no Eeriodo de 2014 a 2022.

Variaveis Total (n = 135)
Género, n (%)

Feminino 65 (48,2)

Masculino 70 (51,8)
Raca declarada, n (%)

Branco 9(6,7)

Indigena 6(4,4)

Negro 1(0,7)

Pardo 119 (88,2)
Naturalidade, n (%)

Brasileiro 133 (98,5)

Venezuelano 2(1,5)
Local de nascimento, n (%)

Manaus 88 (65,2)

Interior do Amazonas 37 (27,4)

Regido Norte 8 (5,9

Outro pais 2 (1,5)
Consanguinidade, n(%) 2(1,5)
Realizacio do ecocardiograma fetal, n(%) 5(3,7)
Via de parto, n(%)

Cesarea 35(29)

Vaginal 34 (25)

Sem informagéao 65 (48)
Tempo do parto, n(%)

Prematuro extremo 1(0,7)

Prematuro 13(9,5)

Termo 67 (49,6)

Sem informacao 54 (40)
Intercorréncia no parto, n (%) 27 (20)
Idade no diagnostico (meses), mediana (p25 e p75). 1(0-3)
Cardiopatias cianogénicas, n (%) 87 (64,5)
Presenca de malformacoes extracardiacas, n (%) 76 (56,3)

n (%)= nimero absoluto (numero relativo), p = percentil.

Em relagdo as malformagdes extracardiacas, houve 35 casos com dados ausentes. Entre

os 100 pacientes com informacdes disponiveis, 76 (56%) apresentavam alguma malformagao,
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sendo 22 com alteragdes de facies tipicas, 4 com alteragdes nos membros, 1 com alteragdo na
genitalia, 2 com alteragdes renais, 3 com altera¢des no trato gastrointestinal e 4 com alteracdes
no sistema nervoso central. Alguns pacientes apresentavam multiplas malformagoes
extracardiacas. O exame de caridtipo foi realizado em 21 criangas, com alteragdes

cromossOomicas confirmadas em 14 casos.

Na tabela 2 pudemos observar que a populagdo pediatrica analisada apresentou ampla
variabilidade etaria no momento da cirurgia, com predominancia de intervengdes realizadas
em recém-nascidos (18,5%) e lactentes (71,8%). O indice de massa corporal (IMC) médio
dos pacientes no momento da cirurgia foi de 13,7 kg/m? (DP + 2,7). Observou-se que 17%
dos pacientes foram submetidos a multiplas cirurgias cardiacas. A analise do escore de
complexidade cirurgica RACHS-1 revelou que a maioria das intervengdes estavam

classificadas nas categorias 2 (23%) e 3 (51%).
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Tabela 2. Caracteristicas perioperatorias das criangas submetidas a cirurgia cardiaca na FHCFM e

que evoluiram para o obito intra-hosEitalar no Beriodo de 2014 a 2022.

Variaveis Total (n = 135)
Idade na cirurgia (meses), mediana (p25 e p75) 5(2,7-9,9)
Recém-nascido, n (%) 25(18,5)
Lactentes, n (%) 97 (71,8)
Criancas, n (%) 11(8)
Adolescentes, n (%) 2(1,5)
IMC na cirurgia, média (DP) 13,7 (2,7)
Maultiplas cirurgias, n (%) 23 (17)
Cirurgias precoces, n(%) 10 (7,4)
RACHS-1, n(%)

Categoria 1 20 (14)
Categoria 2 32 (23)
Categoria 3 70 (51)
Categoria 4 7(5)
Categoria 5 0
Categoria 6 6(4)

Circulacao extracorpérea, n (%) 93 (68)
Tempo de CEC (em minutos), média (DP) 150 (84)
VM no pés-operatério, n (%) 123 (91)
Tempo de VM (em dias), mediana (p25 e p75) 2(1-7)
Transfusdo sanguinea 134(99)
NPP, n(%) 9(6)
Dialise, n(%) 47 (35)
Infecc¢io hospitalar, n(%) 80 (59)
Trombose, n(%) 8 (6)
COVID, n(%) 7(5)
Tempo de internacio, mediana (p25 e p75) 22 (11-44)
Tempo de sobrevida pés cirurgia, mediana (p25 -p75) 1 (0-6)
Causas de o6bito, n(%)

Complicagdes cirargicas 82 (60)
Complicacdes cardiovasculares 18 (13)
Complicacdes infecciosas 35 (25)

n (%)= niimero absoluto e numero relativo, p = percentil, DP = desvio-padrao, IMC = indice de massa
corporea, RACHS-1 = escore de risco para cirurgias cardiacas, CEC = circula¢do extracorporea, VM
= ventilagdo mecanica, NPP = nutri¢do parenteral prolongada.
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As cirurgias precoces foram definidas como aquelas realizadas nas primeiras duas semanas
de vida. No total, 10 pacientes foram submetidos a intervencdo precoce e evoluiram para obito
intra-hospitalar. Dentre esses, 4 foram submetidos ao procedimento atriosseptostomia, 4 a

cirurgias de Blalock-Taussig, 1 a cirurgia de Jatene e 1 a aortoplastia.

A circulagdo extracorporea (CEC) foi utilizada em 68% dos pacientes, com tempo médio
de 84 minutos. No periodo pds-operatdrio imediato, 91% dos pacientes necessitaram de
ventilagdo mecénica (VM), com mediana de duracdo entre 2 dias (sendo o p25 e p75de 1 e 7
dias, respectivamente). Quanto a necessidade de transfusdo sanguinea, 99% dos pacientes

receberam hemoderivados.

A nutri¢do parenteral prolongada (NPP) foi utilizada em 9 pacientes, desses pacientes 4
tiveram como causa do 6bito a infec¢do. Dos 47 pacientes que necessitaram de dialise peritoneal,

22 (46,8%) tiveram infec¢@o como causa de obito.

O uso de antibidticos no pds-operatorio foi registrado em 130 pacientes (96%), dos quais
80 (61,5%) apresentaram infecgdo hospitalar confirmada. Entre esses casos, 18 (22%) estavam
relacionados a dispositivos invasivos, como cateter central ou cateter de Tenckhoff para dialise

peritoneal, e 25 (31,2%) apresentaram foco pulmonar de infec¢ao.

A ocorréncia de infeccdo hospitalar entre as causas de obito cardiovascular (cirrgica e

cardiaca) foi de 37 (46,2%) casos e nos 0bitos por causas infeciosas em 32 (40%) pacientes.

Foram registrados 8 casos de trombose entre os pacientes que evoluiram para dObito intra-
hospitalar. Além disso, 7 pacientes da populacdo estudada foram diagnosticados com COVID-
19. No entanto, nenhuma das criangas incluidas neste estudo teve a trombose ou a COVID-19

como causa do Obito.

A mediana do tempo de internagdo foi de 22 dias e a do tempo de sobrevida apos a cirurgia
foi de 1 dia nos pacientes que foram a 6bito intra-hospitalar no FCFHM. Entre as causas de 6bito
observadas no estudo, 61% dos casos evoluiram para o 6bito até o quinto dia de pos operatorio,
sendo 32 (23,7%) pacientes com 0bito ainda na sala operatoria, 25 % dos pacientes foram a obito

por causas infecciosas e 13% dos casos por outras complicagdes cardiovasculares.

Dentre os tipos de cirurgia realizados, destacaram-se no grafico 2: cirurgia de
Blalock-Taussig (n=23), correcdo de Tetralogia de Fallot (n=19), ventriculosseptoplastia

(n=11), cirurgia de Jatene (n=9).
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Grafico 2. Distribuigdo das frequéncias das cirurgias realizadas nos pacientes que foram
a Obito intra-hospitalar apos cirurgia cardiaca de cardiopatia congénita na FHCFM.
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CoAo = Coarctacdo de Aorta, Ligadura CA = Ligadura de canal arterial, Bandagem de TP =
Bandagem de Tronco Pulmonar, Corre¢do DSAV = Correcao de defeito do septo atrioventricular,
Corregdo de T4F = Corregdo de tetralogia de Fallot.

A Tabela 3 apresenta a comparacdo entre os tipos de cirurgias cardiacas congénitas
realizadas e as causas de Obitos intra-hospitalares na FCHFM. A cirurgia de Blalock-Taussig,
que registrou o maior nimero de dbitos, contabilizou 17 dbitos por causas cardiovasculares e 6
por causas infecciosas.
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Tabela 3. Comparagdo entre os tipos de cirurgias cardiacas congénitas ¢ as causas de Obito intra-
hospitalar na FCHFM no periodo de 2014 a 2022 (n =135).

Causa Cardiovascular Causa Infecciosa
(n=102) (n=33)
Cirurgia de Fontan 1

Tipo de cirurgia cardiaca

Rashkind/atriosseptostomia
Aortoplastia

Ligadura de CA

Cirurgia de Glenn
Corre¢ao de DATVP
Norwood

Bandagem de TP
Atriosseptoplastia

Correcdo de DSAV

Cirurgia de Jatene
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Ventriculosseptoplastia

—_
()]

Outras Cirurgias
Correcdo de T4F
Blalock Taussig 17
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CoAo = Coarctagdo de Aorta, Ligadura CA = Ligadura de canal arterial, Bandagem de TP =
Bandagem de Tronco Pulmonar, Corre¢do DSAV = Correcdo de defeito do septo atrioventricular,
Corregdo de T4F = Correcdo de tetralogia de Fallot, Corre¢do de DATVP = Correcdo de drenagem
anomala total de veias pulmonares.

A tabela 4 demonstra as categorias RACHS-1 ¢ as causas de 6bito. Observamos que a categoria
3 do RACHS-1 foi a mais prevalente, sendo 20 6bitos por complicagdes infeciosas e 50 obitos por
causas cardiovasculares. No grafico 3 podemos observar a distribui¢do das categorias RACHS ao

longo dos anos de 2014 a 2022 nas criangas que tiveram 6bito intra-hospitalar na FHCFM.

Tabela 4. Comparagao entre as cirurgias cardiacas segundo a classificagdo de RACHS-1 e e as causas
de obito intra-hospitalar na FCHFM no periodo de 2014 a 2022.

RACHS-1 Caus?ncir(lii)oz\;ascular Caus?nh:lfggc):iosa
Categoria 1 15 5
Categoria 2 25 7
Categoria 3 50 20
Categoria 4 7 0
Categoria 5 0 0

Categoria 6
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Grifico 3. Obitos intra-hospitalares de criancas submetidas a cirurgia no periodo de 2014 a 2022,

por ano e categoria RACHS-1.
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6. DISCUSSOES

Foi demonstrado um aumento no numero de mortalidade a partir de 2016, coincidindo com o
inicio das cirurgias em pacientes neonatais e lactentes com menos de 1 ano de idade na FCHFM,
sendo 72% dos pacientes lactentes, aumentando, portanto, a gravidade das cardiopatias e a
complexidade das cirurgias nesse periodo. Em um estudo de Croti et al. (2019), foi identificado um
aumento significativo de mortalidade a partir de 2013, bem como um crescimento no namero de
pacientes com menos de 30 dias de vida submetidos a cirurgia em 2015. O autor destacou, ainda, a
importancia de considerar, na analise dos desfechos de morbimortalidade, que em 2017 mais da
metade dos pacientes (64%) tinham menos de um ano de idade, também aumentando a complexidade

das cardiopatias.

Observa-se, uma média de IMC de 13,7 no pré-operatorio dos pacientes avaliados, o que sugere
que a desnutri¢do pode ser um fator menos predominante no Estado do Amazonas. Em comparagao,
no estudo de Croti et al. (2019), 70% dos pacientes encontravam-se com algum grau de desnutri¢ao
no periodo pré-operatorio. Esse percentual foi reduzido para 55% em 2017, refletindo uma melhora

gradual no estado nutricional dos pacientes ao longo do tempo.

A andlise da frequéncia dos principais procedimentos cirtrgicos para corre¢ao de cardiopatias
congénitas revelou maior prevaléncia das cirurgias de Blalock-Taussig (19 casos), correcdo de
tetralogia de Fallot (18) e ventriculosseptoplastia (11). Em contraste, Silva et al. (2022) destacaram a
atriosseptoplastia (35), a ligadura do canal arterial (28) e a Blalock-Taussig (18). Essa discrepancia
pode refletir diferencas regionais, sendo que, no Amazonas, ha maior incidéncia de cardiopatias

complexas que demandam cirurgias paliativas iniciais.

A analise entre os tipos de cirurgia cardiaca e as causas de 6bito intra-hospitalar demonstrou que
a cirurgia de Blalock-Taussig esteve predominantemente associada a causas cardiovasculares (17
casos), com 0Obitos no intraoperatorio ou até cinco dias apos o procedimento. As infecgdes também se
destacaram, sendo responsaveis por 24% das mortes (33 de 135 pacientes). De forma semelhante,
Guimaraes (2016) identificou uma taxa de mortalidade hospitalar de 11,1%, com destaque para o
choque cardiogénico (61,8%), choque séptico (35,5%) e distirbios de coagulagdo (2,9%). Ambos os
estudos reforgam que causas cardiovasculares e infecciosas continuam sendo relevantes na

mortalidade intra-hospitalar.

A Tabela 4 apresenta a distribui¢@o dos 6bitos intra-hospitalares segundo as categorias do escore
RACHS-1 e suas respectivas causas. Devido a auséncia do niimero total de cirurgias por categoria,

nao foi possivel comparar a mortalidade observada com a esperada segundo o escore. A categoria 3
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foi a mais prevalente entre os Obitos, com 20 mortes por causas infecciosas e 50 por causas
cardiovasculares. A partir de 2016, observou-se um aumento no nimero de 6bitos, coincidente com
o inicio das cirurgias em neonatos e lactentes jovens, predominantemente do tipo Blalock-Taussig,
classificadas como categoria 3 no RACHS-1. Essa tendéncia é compativel com os achados de Croti
etal. (2019), que relataram uma elevada proporcao de pacientes nas categorias de risco 2 e 3, variando

entre 58% e 71% dos casos avaliados anualmente.

Esse aumento no nimero de oObitos em categoria de risco moderado pode refletir as
especificidades do contexto regional, onde fatores como diagnostico tardio, limitagdes estruturais,
escassez de recursos e menor experiéncia da equipe contribuem para o aumento do risco cirurgico,
mesmo em categorias de risco moderado. Conforme demonstrado por Cavalcante et al. (2016),
embora o escore RACHS-1 seja util na predi¢do de mortalidade em paises desenvolvidos, ele ndo
contempla variaveis individuais e estruturais do servico, o que pode comprometer sua acuracia em

contextos com recursos limitados, como na Regido Norte do Brasil.

O presente estudo demonstrou que a escassez de insumos laboratoriais comprometeu a realizagao
do caridtipo em 35% dos 100 pacientes com malformagdes extracardiacas analisados. A auséncia de
ecocardiograma fetal, aliada as dificuldades de acesso enfrentadas por pacientes oriundos de
municipios distantes para a realizacdo precoce do ecocardiograma pediatrico, contribuiu para o
diagnostico tardio das cardiopatias congénitas. Embora esse exame seja, em grande parte, realizado
ainda na maternidade, a FHCFM enfrenta limitagcdes significativas, como escassez de leitos e
insuficiéncia de recursos materiais e estruturais, o que retarda o encaminhamento cirurgico e
compromete a efetividade terapéutica e os desfechos clinicos. Corroborando os achados de Jesus et
al. (2018), ressalta-se que a realidade amazonica, caracterizada por grandes distancias e dificuldades
de acesso, favorece o subdiagnostico e reduz os encaminhamentos a centros de referéncia. Servigos
de alta complexidade devem dispor de uma equipe multiprofissional integrada, composta por
cirurgides cardiacos, hemodinamicistas, cardiopediatras, anestesiologistas, pediatras intensivistas e
clinicos, perfusionistas, enfermeiros e fisioterapeutas. O tratamento das cardiopatias congénitas deve
ser entendido como parte de um continuum de cuidados, indo além do pods-operatorio imediato. A
elevada demanda por atendimento impde a necessidade de uma articulagdo multifatorial para garantir

a integralidade e a qualidade da assisténcia.

Ocorreu auséncia de 6bitos nos anos de 2014 € 2015, periodo anterior a inclusdo da populagéo
neonatal e a realizag@o de cirurgias de maior complexidade. Em 2017, verificou-se aumento na
mortalidade, coincidente com a implantacdo de um projeto federal do Ministério da Satde que

ampliou o niimero de procedimentos complexos. Nos anos subsequentes (2018 e 2019),
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observou-se tendéncia de queda na mortalidade, sugerindo aprimoramento técnico e
consolidagdo da curva de aprendizado da equipe. Em 2020, ocorreu novo aumento nos obitos,
possivelmente relacionado ao redirecionamento de recursos durante a pandemia de COVID-19,
refor¢ando a necessidade de politicas de incentivo permanentes para a continuidade do cuidado
especializado em cardiopatias congénitas. Em 2017, o Ministério da Satde langou um projeto
federal com o objetivo de ampliar a assisténcia as criangas com cardiopatia congénita (CC),
visando aumentar em 30% o niimero de atendimentos anuais, o que representaria mais de 3.400
procedimentos adicionais por ano, totalizando aproximadamente 12.600 procedimentos anuais.
Essa expansdo teria potencial para impactar significativamente na reducdo da mortalidade

neonatal (Brasil, Ministério da Saude, 2017).

Existe a necessidade urgente de intervengdes no cuidado a cardiopatia congénita no Brasil,
evidenciando a importancia de uma remodelagem e reestruturagao do sistema em diversas etapas
do processo assistencial. Tais a¢Oes sdo essenciais para que se alcancem metas efetivas de

reducdo da morbimortalidade em recém-nascidos e criangas com CC (Soares AM, 2018).

Este estudo apresentou limitagdes relacionadas a auséncia de informagdes nos prontuarios
analisados, especialmente no que se refere ao histdrico do parto. Dados relevantes como idade
gestacional, escore de APGAR, peso ao nascimento e presenga de consanguinidade estavam
frequentemente incompletos ou ausentes, 0 que comprometeu a analise mais aprofundada de
possiveis fatores associados aos desfechos clinicos observados. Além disso, ndo foi realizada a
categorizagdo de acordo com a escala de RASCH-1 das cirurgias ocorridas ao longo dos nove

anos avaliados, estando disponiveis apenas os dados referentes ao numero de obitos.

Entre os pontos fortes do estudo, destaca-se a caracterizagdo epidemioldgica inédita da
populagdo analisada. Ademais, observa-se que, apesar das dificuldades logisticas relacionadas
ao diagndstico e tratamento cirargico, escassez de insumos e auséncia de incentivos, a equipe da
FHCFM alcangou desfechos clinicos favoraveis. No periodo de nove anos, foram realizadas

1.041 cirurgias, com registro de 135 o6bitos.

Este estudo prevé, para um futuro proximo, a implementagcdo de incentivos e politicas
publicas que fortalecam a FHCFM, com énfase no aumento do investimento em diagnostico fetal,
na capacitacdo da equipe multidisciplinar que ja faz parte do quadro clinico e cirtirgico do
Hospital, na melhoria do fluxo de encaminhamento de pacientes do interior para a capital, na
ampliacdo do acesso a telemedicina em areas remotas e na qualificagdo de profissionais do

interior para a realizagdo de tele ecocardiogramas. Ademais, destaca-se a necessidade de criagdo
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de protocolos institucionais voltados a melhoria do atendimento na FHCFM, visando a redugdo

de desfechos desfavoraveis.
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7. CONCLUSAO

Com base na analise descritiva da mortalidade intra-hospitalar de criangas submetidas a

cirurgia cardiaca em um centro de referéncia no Estado do Amazonas, ¢ possivel concluir que:

e Houve aumento na taxa de mortalidade intra-hospitalar com destaque para o ano de 2017,

com 17,9% de obitos.

e O perfil epidemiologico evidenciou distribuicdo equitativa entre os sexos, predominancia da
raca parda, com 98% dos pacientes sendo brasileiros, majoritariamente nascidos em Manaus
e de parto a termo. A cobertura diagnostica pré-natal foi limitada, com apenas 3,7% dos casos
submetidos ao ecocardiograma fetal. A auséncia de exames de caridtipo comprometeu a
caracterizagdo completa das malformacdes extra cardiacas associadas. Em relagdo as
caracteristicas perioperatorias, predominou a faixa etaria de lactentes (29 dias a <2 anos), com

maior mortalidade observada entre recém-nascidos (<28 dias).

e As cirurgias mais associadas ao obito intra-hospitalar foram: derivagéo sistémico-pulmonar

tipo Blalock-Taussig, corregdo de tetralogia de Fallot e Ventriculosseptoplastia.
e As principais causas de 0bito foram cardiovasculares (75,5%) e infecciosas (24,5%).

e Ressalta-se, por fim, a necessidade de formulacdo de politicas publicas especificas que
contemplem as particularidades da regido Norte, visando a equidade no acesso e na qualidade

do cuidado em cardiopatias congénitas.

Os achados deste estudo oferecem subsidios relevantes para o aprimoramento das condutas
clinicas e para a formulacdo de politicas publicas voltadas a atencdo em cardiopatias congénitas na
regido Norte. A identificagdo de maior mortalidade entre recém-nascidos, a predominéncia de causas
cardiovasculares e infecciosas, bem como a baixa cobertura diagnostica pré-natal, reforcam a
necessidade de intervencdes estratégicas, como o fortalecimento da triagem fetal, a ampliacao do
acesso a exames genéticos e a implementacdo de protocolos assistenciais especificos para populagdes
de maior risco. Além disso, a priorizagdo de investimentos em infraestrutura cirirgica e cuidados
intensivos, aliados a capacitagdo de equipes multidisciplinares, pode contribuir significativamente
para a reducdo da mortalidade. Dessa forma, as informagdes levantadas reforgam a urgé€ncia de

politicas publicas equitativas e sensiveis as especificidades da regido amazonica.
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Anexo 1 — Formularios REDCap

Dados Demograficos

Cardiopatia congénita operada no Amazonas

Page 1

Record ID

Nome do participante

(Por favor, nao abrevie o nome.)

Nome do responsavel

{nome completo)

Registro hospitalar

Data de inclusao

Data de nascimento

Idade (no inicio do estudo)

Sexo

O Feminino O Masculino

Raca declarada

(O Branca

O Negra

O Parda

O Amarela

O Indigena

(O Desconhecida

Naturalidade:

O brasileiro

O coreano

O chinés

O japonés

O norte americano
QO europeu

QO inglés

O peruano

O venezuelano
O boliviano

O outros

O nao informado

outra naturalidade:

12/05/2023 13:01

projectredcap.org

REDCap
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Estado em que nasceu

(O Sao Paulo - SP (O Acre - AC

O Alagoas - AL O Amapa - AP

(O Amazonas - AM (O Bahia - BA

(O Cearda - CE (O Distrito Federal - DF
QO Espirito Santo - ES (O Goias - GO
O Maranhao - MA O Mato Grosso - MT
(O Mato Grosso do Sul - MS

O Minas Gerais - MG () Para - PA

O Paraiba - PB O Parana - PR

O Pernambuco - PE O Piaui - PI

(O Rio de Janeiro -RJ (O Rio Grande do Norte
-RN O Rio Grande do Sul - RS

(O Rondodnia - RO (O Roraima - RR

(O Santa Catarina - SC O Sergipe - SE
(O Tocantins - TO
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Qual cidade do Amazonas

O Alvaraes
O Amatura
O Anama
O Anori
O Apui
(O Atalaia do Norte
O Autazes
QO Barcelos
QO Barreirinha
O Benjamin Constant
QO Beruri
O Boa vista do Ramos
O Boca do Acre
O Borba
O Caapiranga
O Canutama
O carauari
O careiro
O Careiro da Varzea
O Coari
O Codajas
O Envira
O Eurinepé
Fonte BOa
Guajara
O Humaita
O Ipixuna
O Iranduba
Itacoatiara
Itamarati
Itapiranga
Japura
Jutai
Jurua
Labrea
Manacapuru
Manaquiri
O MANAUS
Manicoré
Maués
Maraa
Nhamunda
Nova Olinda do Norte
Novo Airao
Novo Airpuana
Parintins
Pauini
Presidente Figueiriedo
Rio Preto da Eva
Santa Isabel do Rio Negro
Santo ANtonio do Ica
Sao Gabriel da Cachoeira
Sao PAulo de Olivenca
Sao Sebastiao do Uatuma
Silves
Tabatinga
O Tapaua
O Tefe
Tonantins
O varini
Q Urucurituba
O Urucara
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Dados de contato

Endereco (rua, avenida, alameda)

NGmero / complemento

Zona regional do Amazonas:

Centro-sul
O Centro-oeste

CEP

( Formato: 00000-000)

Telefone celular do participante

Telefone celular adicional

Email:

Qual procedéncia:

O hospital/pronto socorro
O maternidade
O residéncia

Qual servico de origem:

(O PSCZ Leste / Joao Lucio / Joaozinho
(O PSCZ Oeste

O PSCZ sul

(O PSCZ Norte

O ICAM

O outros

outro PS/hospital:

Qual servico de origem:

(O Balbina Mestrinho
(O Ana Braga

(O Moura Tapajos

O outros

outra maternidade:



Dados gerais

Cardiopatia congénita operada no Amazonas
Page 1

Record ID

Dados antropométricos

Peso (em Kg)

(Utilizar uma casa decimal, separar por ponto. Nao
usar virgula.)

Altura (em cm)

IMC

Medicamentos em uso continuo

Fez uso de medicamentos?

O Nao

O Sim

Classes medicamentosas em uso

Antihipertensivo
Beta-bloqueadores
Diuréticos
Anticoagulantes orais
Antiplaquetarios
Estatinas

Digitalicos

=
g
o

O0O0OO0O00O0

v
3

O0O0O0O0O0O0

Informacéo nao disponivel

ONCHONONONONG)

Exames realizados na avaliagdo basal

Data do Ecocardiograma pré-cirurgia

Ecocardiograma pré cirurgia

Data do Ecocardiograma pds-cirurgia

Ecocardiograma pos cirurgia
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Histrico gestacional e do parto

Cardiopatia congénita operada no Amazonas
Page 1

Record ID

HISTORICO GESTACIONAL E DO PARTO

Consanguinidade entre pais: O Yes
O No
Realizou Eco fetal? O Yes
O No
Fez diagnostico da CC no ECO fetal: O Yes
O No
Tipo de parto: (O Vaginal;
O Cesarea;
O Forceps;
O Domiciliar.
Idade gestacional do parto:
(semanas)

Peso ao nascimento (em Kg)

(Utilizar uma casa decimal, separar por ponto. Nao
usar virgula.)

Apgar de 1min:

Apgar de 5min:

Outro tipo de malformacédo congénita:

QO sim
O nao

O nao informado

Qual tipo de malformacéao congénita associada a
cardiopatia:

Trissomia 21:

O sim
O nao

O nao informado
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Cardiopatia

Cardiopatia congénita operada no Amazonas
Page 1

Record ID

Tipo de cardiopatia

Idade do diagndstico (em anos):

(em anos)

Tipo de alteracao cardiaca:

(O congénita
O adquirida

Tipo de cardiopatia congénita:

[JCA

cav

[J PCA

[] T4F

[] Ebstein

[] Coarctacéo adrtica

[7] Estenose Pulmonar

[] Dupla via de saida do VD

[] Sindrome da hipoplasia de VE

] TGA

[] DSAV total

[[] Drenagem anémala parcial de vs. pulmonares
[[] Drenagem anémala total de vs. pulmonares
[] Atresia pulmonar

[[] Atresia trictspide

[] outros

(pode marcar mais de uma alternativa)

Em caso de outros, descrever qual cardiopatia:

(descricao)
Histoérico de cirurgias
Necessidade de intervencao cirlrgica precoce (até O Yes
24h de vida): O No
Qual a intervencao precoce realizada: O BT
O Rashkind
O outros
outra tipo de intervencao precoce:
@)
Quantas cirurgias cardioldgicas foram realizadas: o Unica
multiplas

12/05/2023 13:01

REDCap

projectredcap.org

55



Qual(is) als) crurgiais) realzadais)

OWLro tipo de crurgla

Complexidade da CC, sequndo 0 mdétodo RACHS-1 gml

&-PM..“”I*W

Orurgla congidernda no estudo:

Fortan
Norwood

Vertrcuitaseptoplasta

Atriosseptoplastiay
Ugadura de canyl arteral

de TP
Abertura de OA
Valvoplast pudmonar
Valvoplasa abetica
correcdo de CoAo
Correcdo de DSAV
Crurgla de jatene
Correcdo total de T4F
outros

(congiderar 3 Utima Orurgla)

Data da intermacda

Daza da cirurgla

Tempo de Internacio da paciente durante o
tratamento:

Lmvaan e

[ F3]

sy REDCapP
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Idade no momento da cirurgia (em anos)

(em anos)
Peso antes da cirdrgia (em Kg):

(em Kg)
Uso de ventilacdo mecéanica em UTI (pds cirurgia): O sim

O nao

O Informacao nao disponivel

Tempo de ventilacdo mecanica

(dias)

Uso de antibidtico: O sim
O nao

O Informac&o nao disponivel

Necessitou de NPP: O sim
O nao

O Informac&o nao disponivel

Uso de CEC: O sim
O nao

O Informac&o nao disponivel

Tempo em CEC:

(minutos)

Necessitou de transfusao sanguinea: QO sim
O nao

O Informagao nao disponivel

Necessidade de diélise peritoneal/sanguinea: O sim
O nao

O Informagao nao disponivel

Histéria de tromboembolismo na internacéo: O sim
O nao

O Informac&o nao disponivel



Encerramento

Cardiopatia congénita operada no Amazonas
Page 1

Record ID

Resumo do caso
Identificacao
Nome do participante: [patient_name] Registro hospitalar: [medical_record]
Data de inclusao: [date_enrollment]
Data de nascimento: [dob] Idade: [age]
Sexo:
[sex]

Dados antropométricos
Peso: [peso] Altura: [altura]
IMC: [imc]

Histdrico do participante

Realizou Eco fetal? [eco_fetal]
Outro tipo de MFC: [malformacao]

Tipo de CC:

[diagnostico_896086]

Tipo de cirurgia:

[cx_realizadas]

RACHS-1: [complexidade_da_cc_segundo_873804]

Desfechos do estudo
Obito:
[obito] Tipo de alta: [tipo_alta]
Complicagoes:
a) Ventilacdo mecanica
[vm_uti] [vent_mec_40a%a1] (em dias)
b) Uso de antibidtico
[uso_antibio]
c) Necessidade de NPP
[npp]
d) Necessidade de CEC
[uso_cec] [cir_extrac_4ebfde] (em min)
e) Transfusdo sanguinea
[transfusao_sanguinea]
f) Dialise peritoneal
[dialise_peritoneal]
g) Tromboembolismo
[tromboembolismo]
h) peso da cirurgia
[peso_antes_do_tratamento_c_940b73] Kg
i) idade na cirurgia
[idade_cirurgia] anos

12/05/2023 13:01
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Finalizagdo do estudo

Obito hospitalar:
Yes

OO

Causa do 6bito

Causas cardiovasculares
Causas
clinicas ndo
cardiacas
Complicacde
s infecciosas
Complicacde
s cirrgicas
Causas
externas
(trauma,
acidente)
Causa
indeterminada
/
desconhecida
Informagao
ndo disponivel

ONONONONORONG)

Tipo de alta:
domicilio
transferéncia
para  outro
servico nao
informado

ONON®.

Data da alta (em caso de obito
hospitalar, deixar data do 6bito):

Comentarios
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Anexo 2 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

DETALHAR PROJETO DE PESQUISA

— DADOS DA VERSAO DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Analise clinico-epidemioldgica dos pacientes pedidtricos submetidos a tratamento cirirgico de cardiopatias congénitas em um hospital de referéncia no estado
do Amazonas: coorte retrospectiva de 9 anos

Pesquisador Responsdvel: ANA LUIZA MENEZES TELES NOVELLETO

Area Tematica:

Versdo: 2 ,{dﬂ.‘ﬂ—%ﬂ?\
CAAE: 67811923.4.0000.5020 o
Submetido em: 02/04/2023 I
Instituigac Proponente: Programa de Pos-graduagaoc em Ciéncias da Salde
Situagao da Versao do Projeto: Aprovado

Localizagao atual da Versao do Projeto: Pesquisador Responsavel —
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio NALORME S

Comprovante de Recepgao: m PE_COMPROVANTE_RECEPCAQ 2006901
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Anexo 3 — Escore de Risco Ajustado para Cirurgia Cardiaca (RACHS-1)

Quadro 1. Descrigio do Escore de RACHS-1 em Categorias de Risco por Procedimentos Cinlirgicos (Fonte: Jenkins etal. [3])

CATEGORIA DE RISCO 1
Operagdo para
comunicacdo intcratnal
(incluindo os Lpos ostivm
secundum, s¢i0 Venoso ¢
forame oval)

Aortopexia

Operagdo para persisténcia
de canal antenal (idade > 30
duas)

Operagdo de coarctagdo de
aona (idade > 30 dias)
Operagdo para drenagem
andémala parcial de veias
pulmonarcs

CATEGORIA DE RISCO 2
Valvoplastia ou valvotomia adrtica
(1dade > 30 duas)

Resscogdo de estenose subadrtica
Valvoplastia ou valvotomia pulmonar
Infundibulecomia de ventriculo
direito

Ampliacio do trato de salda
pulmonar

Corregdo de fistula coronana
Operagdo dc comunicacdo intcratnal
¢ interventricular

Operagdo de comunicagdo interatnial
11po ostium primum

Operacdo de comunicacdo
interventricular

Operagdo de comunicacdo
mterventricular ¢ valvotomia ou
resscecdo mnfundibular pulmonar
Operagdo de comunicacdo
nterventricular ¢ remogdo de
bandagem de arténa pulmonar
Corregldo de defeito septal
incspecifico

Corregio total de tetralogia de Fallot
Operagdo de drenagem andmala total
de veias pulmonares (idade > 30 dias)
Operagio de Glenn

Operagdo de ancl vascular

Operagdo de jancla sorto-pulmonar
Operagdo de coarctagio de aona
(1dade > 30 duas)

Operagio de estenose de arténa
pulmonar

Transccgdo de anéna pulmonar
Fechamento de atrio comum
Corregldo de shunt entre ventriculo
esquerdo ¢ atrio dircito

CATEGORIA DE RISCO 3

Troca de valva adrtica

Proccdimento de Ross

Ampliacdo da via de saida do ventriculo esquerdo com
“patch”

Ventnculomiotomia

Aortoplastia

Valvotomia ou valvoplastia mitral

Troca de valva mitral

Valvectomia tricaspide

Valvotom:ia ou valvoplastia tncaspade
Reposicionamento de valva tricispide na anomalia de
Ebstein (xdade > 30 dias)

Corregdo de arténa corondria andémala sem tanel
intrapulmonar

Corregdo de anéna corondna andmala com tinel
intrapulmonar

Fechamento de valva semalunar aértica ou pulmonar
Conduto do ventriculo dircito para arténa pulmonar
Conduto do ventriculo esquerdo para aréna pulmonar
Coregdo de dupla via de saida de ventriculo direito
com ou scm corregdo de obstrugdo cm ventriculo
dircito

Procedimento de Fontan

Corregdo de defeito do septo atrioventricular total ou
transicional com ou sem troca de valva
atrioventricular

Bandagem de anéna pulmonar

Corregio de tetralogia de Fallot com atresia pulmonar
Corregdo de cor wiatriatum

Anastomose sistémico-pulmonar

Operagdo de Jatene

Operagdo de nversdo atnal

Reimplante de arténa pulmonar anémala
Anuloplastia

Operagdo de coarctagdo de aorta associada ao
fechamento de comunicagdo mterventricular

Excisdo de tumor cardiaco

CATEGORIA DE RISCO 4

Valvotomia ou valvoplastia adrtxca (1dade < 30 dias)

Procedimento de Konno

Opceragdo de aumento de defeito do septo ventricular em ventriculo Gnico complexo
Operaclo de drenagem andmala total de veias pulmonares (idade < 30 dias)
Scptectomia atrial

Operagdo de Rasiclh

Operagho de inversdo atnal com fechamento de defeito septal ventricular

Operagho de inversio atrnial com corregdo de estenose subpulmonar

Operagdo de Jatene com remoglo de bandagem anerial pulmonar

Operagio de Jatene com fechamento de defeito do septo interventricular

Operagdo de Jatene com corregdo de estenose subpulmonar

Corregldo de truncus arteriosus

Correglo de interrupgdo ou hipoplasia de arco aértico sem corregdo de defeito de septo
mnterventricular

Corregldo de mterrupgdo ou hipoplasia de arco adrtico com corregdo de deferto de septo
interventricular

Corregdo de arco transverso

Unifocalizaclo para tetralogia de Fallot ¢ atresia pulmonar

Operagdo de inversdo atnal associada a operagdo de Jatene (“double switch™)

CATEGORIA DE RISCO §
Reposicionamento de valva tnicaspide
para anomalia de Ebstein em rocém-
nascido (< 30 dus)

Operagdo de truncus arteriosus ¢
interrupgdo de arco adrtico

CATEGORIA DE RISCO 6

Estagio | da cwrurgia de Norwood
Estagio | de cirurgias pam corregio de
condxdes ndo hipoplasicas da sindrome
de coragdo esquerdo

Opcraglo de Damus-Kaye-Stanscl
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