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O que
e insuficiencia
cardiaca?

A insuficiéncia cardiaca (IC) é uma condigdo na qual o
ndo consegue bombear sangue suficiente pelo corpo
as necessidades nutricionais. Isso ocorre porque o
é capaz de encher-se com uma quantidade sufici
ou sua agdo de bombeamento nao é forte o sufi
O resultado é um acimulo de fluidos no corpo
nos pés, tornozelos e pernas.

A IC é comum e os casos estdo aument
A medida que mais pessoas sobrevive
e sofrem com problemas cardiacos
desenvolvem essa condigdo.



SINTOMAS DA , CAUSAS o—eo
INSUFICIENCIA CARDIACA T

Outras condigbes cardiacas sdo as principais causas que podem
resultar em IC, e os pacientes com IC normalmente apresentam uma
A IC pode afetar diferentes pessoas de diferentes formas. ou mais das condigbes listadas abaixo. A presenca de mais de um
Os sinfomas podem surgir repentinamente e ser inicialmente desses fatores aumenta o risco de desenvolver IC.
graves (IC aguda) ou podem surgir ao longo do tempo e piorarem
progressivamente (IC crénica). Se uma pessoa apresentar IC,
ela pode ter um sintoma ou uma combinagdo dos sintfomas a seguir.

Danos ao musculo Algumas pessoas
cardiaco causados desenvolvem

Sinais e sintomas mais comuns: por: IC de_Vldo aos
seguintes motivos:

Falta de ar — particularmente no inicio — durante atividade Doenca arterial

fisica de baixa intensidade ou ao se deitar. coronariana Doenca viral

Batimentos cardiacos irregulares ou palpitagdo. Pressdo alta Doenga pulmonar crénica

Inchago nas pernas, nos pés ou no estbmago. Valvopatias ou doenga Tabagismo ou alcoolismo/

das valvulas cardiacas
Tosse/chiado no peito abuso de drogas
Arritmia cardiaca Obesidade

Miocardite Apneia do sono

Infarto do miocardio Anemia grave
(ataque cardiaco)

Ganho de peso em um curto periodo (mais de 2 kg em 2 dias)
Cansago extremo, pouca energia, ou nenhuma energia

Perda de apetite
Anomalias cardiacas

Diabetes congénitas (problemas
cardiacos com os quais
a pessoa nasceu)

Consequéncia de alguns
. . . . tfratamentos médicos
Outros sinais e sintomas incluem: corno, por exemplo,
quimioferapia ou

Tontura, ndusead, vomito : )
radioterapia

Problemas cognitivos como dificuldade de concentragdo

ou problemas de memoria A causa da IC

Miccdo f ; i cingl fo ¢ i+ é desconhecida em
iccdo frequente, principalmente & noite algumas pessoas.




’
D IA N T I Os tratamentos recomendados variam conforme o tipo de IC, sua
gravidade e comorbidades. Os trés tipos de IC baseados na fragdo
de eje¢do do ventriculo esquerdo (FEVE) séo:

E T RATAM E N TO IC com fragdo de ejegdo reduzida (ICFER) - o ventriculo esquerdo

ndo é capaz de contrair de forma eficaz, entéo 40% ou menos
do sangue do coragdo é bombeado para o resto do corpo.

IC com fragdo de ejegdo levemente reduzida (ICFELYr) -

A IC é uma condico grave e comum que requer cuidados médicos. o ventriculo esquerdo contrai com eficdcia reduzida e entre 41%
Viver com IC é uma jornada que tem seus altos e baixos. O diagnéstico e 49% do sangue no coracdo é bombeado para o resto do corpo.
e tratamento precoces sdo importantes! Quando a IC é tratada

em seus estdagios iniciais, é possivel viver mais, com mais qualidade IC com fragdo de ejecdo preservada (ICFEP) - o ventriculo

e de forma mais ativa. esquerdo contrai de forma eficaz e 50% ou mais do sangue

no coragdo é bombeado para o resto do corpo. No entanto,

o volume de sangue é baixo, entédo mesmo que todo o sangue
no coragdo seja enviado para o resto do corpo, ndo é o suficiente
para suprir as necessidades do organismo.

Diversos testes sdo usados para estabelecer
um diagndstico definitivo de IC, incluindo:

Historico clinico e Eletrocardiograma
Exame fisico (ECG, um exame que Os tratamentos incluem:
verifica o ritmo cardiaco

Exames de sangue e a atividade elétrica Medicamentos

poro’ovolior os do coracdo) _ . . L
peptideos natriuréticos Mudangas no estilo de vida (como modificar os hdbitos

(BNPs, hormdnios Ecocardiograma de atividades fisicas e dieta, parar de consumir bebidas alcodlicas

produzidos pelo (ECO, uma , e fumar)
coracdo) ultrassonografia que

fornece uma visdo geral Algumas pessoas podem precisar de trafamento com dispositivos

Radiografia do forax defalhada do coragdo). médicos e/ou de um transplante de coragéo

Conclusado

Apesar de atualmente ndo existir uma cura para a IC, tratamentos
médicos e mudangas no estilo de vida podem ajudar as pessoas
que vivem com IC a administrar bem sua condig¢do e a levar uma
vida produtiva e plena. Para saber mais informagées, visite os sites
listados no final deste Estatuto.




O que
e o Estatuto

do Paciente/
Cuidador?

O Estatuto do Paciente/Cuidador é um resumo do conjunto

de expectativas e responsabilidades para ajudar na criagéo

e implementagcdo de padrées de cuidados médicos aceitos
internacionalmente para pessoas que vivem com IC e os respectivos
cuidadores.

O objetivo geral deste Estatuto é apoiar o desenvolvimento
de cuidados médicos de alta qualidade e promover a sua adogdo
internacionalmente em todos os servigos de satde.

E UMA FERRAMENTA
PARA QUE...

Pacientes e cuidadores:

e Saibam o que esperar ao longo do tratamento médico.

e Tenham autonomia, fagam perguntas que sdo importantes
para eles.

o Entendam seus direitos e responsabilidades individuais
relativos a prépria saude.

Prestadores de servigos de satde:

e Entendam a experiéncia de viver com IC e identifiquem
oportunidades e solugdes em seus respectivos cendrios que
teriam um impacto positivo para os pacientes.

Formuladores de politicas e outras partes
envolvidas:
o Utilizem seu conhecimento e oportunidades para gerar

mudangas e proporcionar melhorias em relagéo aos cuidados
da IC com o envolvimento do paciente.




METAS DO ESTATUTO

Melhorar a qualidade de vida geral das pessoas com IC ao longo
do fratamento médico.

Estabelecer um conjunto bdsico de expectativas para o paciente/
cuidador a ser incorporado em padrdes de cuidados médicos
aceitos internacionalmente para IC, que ofimizaria a qualidade
de vida dos pacientes e reduziria a mortalidade e as
hospitalizagées relativas & IC.

Estabelecer um conjunto bdsico de responsabilidades para

o paciente/cuidador para que as pessoas com IC tenham
autonomia para cuidar da propria saude e para que desfrutem
de uma melhor qualidade de vida.

Exigir que os formuladores de politicas, prestadores de
servicos de saude e conftribuintes reconhecam a IC como uma
condigdo crénica séria que requer um esforco conjunto desde
a conscientizagdo até o tratamento e cuidados médicos.

Fomentar uma colaboragéo efetiva entre todas as partes envolvidas:

pacientes/cuidadores, profissionais de saude, prestadores
de servigos de saude, formuladores de politicas e contribuintes.

Assegurar que o papel importante dos pacientes e cuidadores
seja reconhecido em pesquisas futuras e no desenvolvimento
de diretrizes de tratamento e de politicas de saude em geral
para doengas cardiovasculares.
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A QUEM SE DESTINA
O PRESENTE ESTATUTO?

CONTRIBUINTES

CUIDADORES,
INCLUINDO
MEMBROS
DA FAMILIA
E PESSOAS
PROXIMAS

PROFISSIONAIS
DE SAUDE

E PRESTADORES

DE SERVICOS

DE SAUDE
FORMULADORES

DE POLITICAS

n



A IC é um grande 6nus para pacientes, cuidadores e para a nossa
sociedade.

A
REALIDADE

/7

Estima-se que os casos de IC
tripliquem até 2030

64 milhoes /

de pacientes /
com insuficiéncia
cardiaca no

mundo O risco de desenvolver

insuficiéncia cardiaca

POr que @ 1
precisamos de
um Estatuto
do Paciente

ao redor do mundo. O presente Estatuto serve como uma ferramenta
para que as partes envolvidas no fratamento da IC tais como o governo,

o
os prestadores de servigos de saude, as seguradoras, os pacientes e os
cuidadores identifiguem e solucionem problemas locais e aproveitem
as oportunidades para implementar mudangas. Ele une todos para
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>50%

dos pacientes sa@o
hospitalizados

V4 novamente devido
a insuficiéncia
cardiaca em até

6 meses apos
receberem alta

que trabalhem de forma colaborativa em diregédo ao objetivo comum
de melhorar a vida de pessoas com IC, o que, por sua vez, beneficia
os pacientes, os cuidadores e a sociedade como um fodo'.




ONUS PARA PACIENTES
E CUIDADORES

Os pacientes e cuidadores sofrem com um capacidade funcional
e qualidade de vida bastante reduzidas, um énus semelhante ao do

cancer em esfagio avangado ou da AIDS??. A IC é a principal causa
de hospitalizagdes. Mais da metade de tfodos os pacientes com IC
sdo hospitalizados novamente em até seis meses apods receberem alta.

DIFERENCAS ENTRE
GENEROS NA ,
INSUFICIENCIA CARDIACA

Aincidéncia geral de IC é semelhante para homens e mulheres, apesar
de diferengas evidentes entre géneros na IC serem observadas, tais
como:

e Asindrome de Takotsubo ocorre quase que exclusivamente em
mulheres e, muitas vezes, é desencadeada por estresse emocional
ou fisico. Mais de 90% dos casos relatados ocorrem em mulheres
na pds-menopausa com idades que variam entre 58 e 75 anos*®.

Mulheres com hipertensdo apresentam o triplo de risco de
desenvolver IC. O risco adicional de IC associada a diabetes
é maior em mulheres do que em homens e a obesidade é um
fator de risco mais forte para IC em mulheres’.
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DEPOIMENTOS DE PACIENTES

Paciente com IC, 80 Anog

’

/’0‘4.
(o2
‘Eu me sentia uma pessoa limitada no trabalho porque néo podia mais viajar.
Eu me sentia inutil, um fardo para mim e para os outros, uma pessoa fragil
e completamente diferente da pessoa que eu era antes. Depois de ter um ataque
cardiaco, vocé vive um dia de cada vez, se ndo uma hora de cada vez”

om \C, 60 anos, Paises Baixos
c

“Depois de quase cinco anos vivendo com insuficiéncia cardiaca, posso dizer
qgue é nitido que ela teve um impacto imenso na minha vida e na vida da minha
familia. Durante os primeiros anos, eu dependia totalmente da ajuda do meu
filho e dos meus amigos mais proximos. E um processo de aprendizagem
continuo. Minha vida pessoal e profissional mudou drasticamente.
Aprender a “deixar fluir” virou meu novo mantra.”

‘Quando soube do meu
diagnostico de insuficiéncia
cardiaca logo antes do meu
aniversdrio de 30 anos, pensei que
minha vida tinha acabado. Sempre
fui muito independente durante minha
jornada de saude cardiaca, j& que meu

&6 ONOS’ Austrgljq

e . N . . . :
& O primeiro ajuste que tive foco era me sentir melhor, conhecer
S,JQ que fazer como esposa dele minha doenca, fazer fudo ao meu
o foi convencé-lo de que isso ndo alcance para controld-la e,
7§ mudaria sua vida drasticamente. ainda assim, aproveitar a vida
S Sempre enfrentamos problemas o maximo possivel’
= de saude juntos, como uma equipe,
G

e garanti a ele que superariamos
isso juntos. Comegamos
a retomar todas as atividades
que faziamos antes, mas com um
ritmo ligeiramente diferente.
Ele logo percebeu que uma
vida plena e produtiva
era possivel”

Paciente co™®



Como uma pessoa vivendo com insuficiéncia

cardiaca, eu tenho as seguintes expectativas:

1 Receber um diagnéstico de IC preciso e em tempo habil.

2 Ter acesso rdpido aos melhores padrées de cuidados
e tratamentos médicos atualmente disponiveis.

cuidados médicos e ser incluido na tomada de decisdo

3 Ter acesso a uma equipe multidisciplinar integrada de
compartilhada ao longo da jornada do meu tratamento.

Ter acesso a ferramentas e recursos educacionais, incluindo
4 um plano de cuidados médicos que me dé autonomia para
cuidar da minha prépria satide de forma eficaz.

Ter acesso aos servigos e recursos necessdrios para cuidar
da minha sadde mental a partir do momento do diagnéstico.

Sentir empatia e compaixdo dos prestadores de servigos
de salde.

envolvida com a mesma importdncia em futuras pesquisas
sobre IC.

Expectativas
do paciente
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7 Ter a oportunidade de contribuir e participar como uma parte



Receber um diagnéstico de IC preciso 1 Ter acesso a uma equipe multidisciplinar
e em tempo habil 3 integrada de cuidados médicos e ser incluido

na tomada de decisdo compartilhada, no decorrer
de toda a jornada do meu tratamento

Receber um diagnéstico preciso e em tempo habil é essencial para
iniciar o tratamento que aliviard meus sinfomas, reduzird hospitalizagoes,
melhorard minha qualidade de vida e aumentard minha longevidade.

Acesso a um sistema integrado de cuidados médicos, que permita
que a minha equipe de assisténcia médica de IC colabore entre

si e com profissionais e servigcos de salde que eu possa necessitar,
como médicos de outras especialidades, recursos referentes

a cuidados comunitdarios/domeésticos, cuidados paliativos etc.

e Iniciativas nacionais que aumentem a conscientizagdo sobre
os sinais e sinfomas de IC enfre prestadores de servigos de saude
gue muito provavelmente seréo meu primeiro ponto de contato,
principalmente médicos de cuidados primdrios e de emergéncia.

Indicagdo, em tempo habil, de um meédico que tenha

as qualificagbes necessdrias para me avaliar e realizar

o diagndstico apropriado, de acordo com as diretrizes vigentes
baseadas em evidéncias, a fim de fornecer um diagnostico

de IC oportuno e preciso.

Acesso a um gestor de caso/enfermeiro navegador ou profissional
de saude designado, que coordene meus cuidados meédicos
e possa servir como um unico ponfo de contato para mim.

Acesso a uma equipe de cuidados de IC que afue como um modelo
de “ponto de conexdo” voltado para o paciente, para mim
e para meus cuidadores.

Acesso a um sistema de saude digital, que oferega suporte para que
minha equipe de assisténcia médica em IC coordene e agende minhas

, . " . visitas de acompanhamento e check-up médico, principalmente
Ter acesso rapido aos melhores padroes de cuidados 2 se eu morar em uma comunidade rural e/ou indigena.

e tratamentos médicos atualmente disponiveis

Acesso a profissionais de saude com as qualificagdes necessarias
para o meu problema de saude, dentro dos prazos estabelecidos

nos padrdes de cuidados médicos baseados em evidéncias. Ter acesso a ferramentas e recursos edUCdCIOI‘\CIIS,

4 incluindo um plano de cuidados médicos que me
Acesso a um programa local de reabilitagdo cardiaca. O acesso de autonomia para cuidar da minha prépriq saude
virfual pode ser uma opgdo. de forma eficaz

Acesso ao suporte confinuo de profissionais de saude qualificados
em IC, incluindo felemedicing, se necessdrio, independentemente

de onde eu more. Ao longo da minha jornada como paciente com IC, minha familia/meus

cuidadores e eu feremos muitas perguntas sobre a minha condigdo

e como podemos ofimizar nosso bem-estar. Para nos auxiliar, precisamos
de recursos e materiais educacionais que respondam as Nossas
perguntas, que estejam disponiveis a qualquer hora, e que abordem
diferentes tépicos, incluindo:

Acesso a medicamentos e dispositivos médicos que sejam
apropriados para mim, de acordo com os padrées médicos
baseados em evidéncias e recomendagdes vigentes.

e Compreensdo sobre a IC e onde acessar mais informagdes sobre
esta condigéo.

: o >




> Expectativas 4

Medicamentos, reabilitacdo cardiaca e outros tratamentos
recomendados: beneficios, riscos e possiveis efeitos colaterais.

Procedimentos cirurgicos: beneficios, riscos, expectativas

e limitagdes/desafios pds-cirurgicos e gestdo dos cuidados médicos.

Sinais/sinformas de quando buscar assisténcia médica.

Quando e como acessar minha equipe de assisténcia médica de IC.

Vida apds o diagndstico de IC: transi¢do do hospital para casa,
dieta, problemas para dormir, desafios cognitivos, impacto
na familia/cuidadores, exercicios fisicos e outras atividades, etc.

Um plano de cuidados médicos apods receber alta, aprovado pelos
membros da minha equipe multidisciplinar de assisténcia médica.
Este plano serd revisado e atualizado regularmente ao longo

do meu fratamento médico continuo.

Ter acesso aos servicos e recursos necessdarios
para cuidar da minha satide mental a partir
do momento do diagnéstico

Transtornos mentais, incluindo, por exemplo, depressdo, ansiedade
e estresse mental, séo comuns em pacienfes com IC e nossos
cuidadores; essas condigdes tém um impacto altamente negativo
no nosso bem-estar e qualidade de vida em geral.

Uma avaliagdo psicossocial padronizada, para mim e para
minha familia/cuidadores.

Acesso a grupos de apoio locais e/ou virtuais para mim e para
minha familia/cuidadores.

Acesso ao apoio a saude mental, de modo presencial e virtual,
como parte infegrada da minha jornada de fratamento.
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Sentir empatia e compaixao por parte
dos prestadores de servigos de saude

Reconhecimento, por parte dos profissionais de saude, de que meus
cuidadores designados tém o direito de acessar e intferagir com eles
em meu favor.

Assegurar que os profissionais de saude que trabalham no campo
de IC tenham o freinamento e as habilidades necessdrias para

entender o 6nus da IC para pacientes/cuidadores e como nos
oferecer o melhor suporte.

Transparéncia, entre os profissionais de saude, para discutir
de forma respeitosa as eventuais duvidas que eu tenha sobre
tratamentos alternativos ou complementares.

Ter a oportunidade de contribuir

e participar como uma parte envolvida,
exercendo a mesma importancia em futuras
pesquisas sobre IC

Garantir que o EPP (Envolvimento dos Pacientes e do Publico)
seja um pré-requisito para todas as pesquisas sobre IC
financiadas pelo governo.

Assegurar que, como parte do EPP, os pacientes e cuidadores
estejam envolvidos no desenvolvimento do protocolo de
pesquisa e garantir que os indicadores de qualidade de vida
sejam sempre incluidos quando possivel.
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Como paciente ou familia/cuidador,
sou responsavel por:

Adotar comportamentos sauddveis

Fu sou o Unico responsdvel pelas minhas escolhas.

Minhas escolhas afetam a minha saude, seja de forma positiva
ou negativa.

Darei o meu melhor para fazer as escolhas certas que
melhorem a minha saude (por exemplo, seguir orientagdes
/ nutricionais, praticar exercicios fisicos regularmente, tomar os
/ medicamentos prescritos, reduzir o consumo de dlcool, parar
V4 de fumar e de usar quaisquer outras drogas ilicitas).

> s 2 Automonitoramento dos sinfomas de IC

Minha participagdo ativa no monitoramento dos meus
sinfomas é fundamental para o meu bem-estar.

Eu irei monitorar e registrar meus sinfomas, conforme
um cronograma acordado com meu médico.

Eu estarei alerta em relacdo a eventuais alteragdes nos meus
sinfomas, que eu deva informar ao meu médico.

L N N
esponsabili-
3 Procurar ajuda médica quando necessdrio

e FEuirei avaliar quaisquer alteragdes que eu observar no
aufomonitoramento dos meus sintomas de IC e irei determinar
qual providéncia devo tomar. Se eu decidir procurar gjuda
médica, farei isso de imediafo, porque sei que a minha saude

pode ser prejudicada se eu ndo buscar a ajuda que eu preciso
rapidamente.

Posteriormente, eu irei rever minha decisdo e determinar se
fiz a melhor escolha. Essa reflexdo ird me ajudar a tomar as

melhores decisdes possiveis no futuro.

Como uma pessoa vivendo com IC, eu sou, definitivamente,
o responsdvel por cuidar da minha prépria satide, com o apoio
da minha familia/cuidadores e da minha equipe de assisténcia
médica, que fazem seu melhor para me orientar e auxiliar.
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4 Tomar a medicagdo conforme prescrita
pela minha equipe

e FEuirei tornar minha medicagdo conforme prescrita pela minha
equipe, para que eu me sinta da melhor forma possivel.

Minha equipe e eu trabalharemos juntos para determinar

o melhor plano de tratamento para mim. Eu estou ciente

de que alguns medicamentos podem ter efeitos colaterais
desagraddveis, mas que os beneficios para mim sédo maiores
gue esses inconvenientes. Se eu sentir efeitos colaterais que
sejam especialmente dificeis para mim, ndo irei parar ou
diminuir meus medicamentos, sem antes discutir a minha
sifuagdo com minha equipe. Vamos determinar juntos se as
alteragdes no meu plano de tratamento séo o melhor para
mim.

Eu irei informar & minha equipe sobre todos os tratamentos
alternativos ou naturais que eu esteja optando por seguir, além
daqueles ja prescritos.

5 Seguir as recomendagbes dos meus
prestadores de servigos de salde

e Meu médico e outros membros da minha equipe de assisténcia
meédica me fornecem as melhores recomendagbdes para

auxiliar no meu bem-estar. E de minha responsabilidade seguir
essas recomendagdes, comparecer as consultas e realizar os

diagndsticos e exames laboratoriais recomendados.

6 Pergun‘l‘qr‘ quqndo eu nao en‘l‘ender qlgo 1. World Heart Federation. 2020. Heart Failure and COVID-19 Infographic Fact Sheet. Disponivel
em: https:/world-heart-federation.org/resource/heart-failure-infographic-2/ [Acessado em
30/10/2021].

e COomo eu sou o responsdvel pela minha propria salude 2. Virani Sa, Bains M, Code |, et el. 2017. The need for heart failure advocacy in Canada.

. . Can ] Cardiol. 33(11): 1450-4.
preciso entender meu plano de fratamento e quaisquer outras

informagdes que eu receba da minha equipe de assisténcia
meédica. Se eu tiver perguntas, eu as farei.

3. Alpert Cm, Smith Ma, Hummel SI, Hummel K. 2017. Symptom burden in heart failure:
assessment, impact on outcomes, and management. Heart fail rev. 22(1): 25-39.

4. Abdulla |, Kay S, Mussap C, et al. 2006. Apical sparing in tako-tsubo cardiomyopathy.
Intern Med J. 36: 414-18.

5. Medina de Chazal H, Del Buono MG, Keyser-Marcus L, ef al. 2018. Stress cardiomyopathy diagnosis
and freatment: JACC state-of-the- art review. ] Am Coll Cardiol. 72: 1955-71.

6. Bahrami H, Bluemke DA, Kronmal R, et al. 2008. Novel metabolic risk factors for incident heart failure
and their relationship with obesity: the MESA (Multi-Ethnic Study of Atherosclerosis) study. | Am Coll
Cardiol. 51: 1775-83.

7. Ohkuma T, Komorita Y, Peters SAE, Woodward M. 2019. Diabetes as a risk factor for heart failure in
women and men: a systematic review and meta-analysis of 47 cohorts including 12 million individuals:
Diabetologia. 62: 1550-60.

8. Lippi G, Sanchis-Gomar F. Global epidemiology and future trends of heart failure. AMJ. 2020;5:15.
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