ESTATUTO DO
PACIENTE COM

VALVOPATIA
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também chamadas de doenca das
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O Instituto Lado a Lado pela Vida atua em varias
frentes da saude cardiovascular e, desde 2019, iniciou
o trabalho de conscientizacdao sobre as doencas
das valvulas do coragao, ou também conhecidas
como Vvalvopatias. Em 2022, langou a primeira
edicdo do documento As Valvopatias e o Impacto
no Futuro Das Novas Geragdes — Documento-guia
para o Brasil, com nova edi¢cdao divulgada em 2025,
As Valvopatias — Caminhos para o melhor desfecho.

Ambas as publicagdes serviram como apoio para a

elaboracao deste Estatuto, assim como a colaboracao

do Global Heart Hub, que além de contribuir com

conteudo, inspirou o Instituto Lado a Lado pela Vida
a publicar mais este documento.
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O QUE SAO AS VALVOPATIAS OU
DOENCA DAS VALVULAS CARDIACAS

A doenca das valvulas cardiacas ou a valvopatia trata-se de qualquer
condicdao que afete as valvulas do coragao, comprometendo
sua fungdo normal.

O coracio possui quatro valvulas principais:

PULMONAR
(lado direito, entre
ventriculo e artéria
pulmonar)

MITRAL

(lado esquerdo,

entre atrio
e ventriculo)

AORTICA

(lado esquerdo,

entre ventriculo
e aorta)l,2

TRICUSPIDE

(lado direito, entre ®cee0000/eoe
atrio e ventriculo)




CAUSAS

As doencgas que
acometem as valvulas
cardiacas podem ter trés
CAUSAS, que sdo as mais
comuns e identificadas?,?:

As que chamamos
de valvopatia de
causa reumatica

Doenca cardiaca reumatica,
que decorre da febre
reumatica, causada por
processo inflamatério que
pode surgir apés uma infecgao
de garganta por uma bactéria
chamada estreptococo

As que chamamos
de valvopatias de
causa nao-reumatica

Degeneracao dos tecidos
causada pelo envelhecimento

Doencgas congénitas,
gue podem ser causadas

por hereditariedade ou
fatores externos




TIPOS DE VALVOPATIAS

Estenose
valvar:

ocorre quando a
valvula se estreita,
dificultando a
passagem do
sangue; ela nao

abre corretamente.

A mais prevalente
na populagao é a
estenose adrtica.

Insuficiéncia
valvar (ou
regurgitacio):

quando a valvula
nao fecha
completamente,
permitindo
o refluxo (volta) do
sangue, ao invés
de avancar. A
mais comum € a

insuficiéncia mitral.

Prolapso
valvar:

quando os folhetos
da valvula (como
exemplo, a mitral)
se projetam para
tras durante
o fechamento,
também
atrapalhando
o fluxo normal
do sangue.

Fadiga, tonturas ou
desmaios, dificuldade
para realizar tarefas
cotidianas como subir
escadas, caminhar
e tomar banho

Falta de ar
(especialmente
ao esforco ou
deitado)

SINTOMAS

Palpitacoes ou

inchacgo nas pernas
(em casos avangados)

Dor no peito
(angina)

Muito embora haja sintomas comuns a maioria dos pacientes, pode acontecer
de um paciente avangar em sua doenga sem manifestar todos ou a maioria
destes sintomas.



DIAGNOSTICO

O exame clinico com ausculta do
coracdo (ouvir o coragdo) usando
O estetoscopio €é o diagndstico
primario para a valvopatia. Ali ja se
avalia um certo grau de fragilidade
e se define qual exame complementar
deve ser realizado.

Em decorréncia da febre reumatica,
pacientes podem apresentar o
sopro no coragao, que também é
detectado clinicamente escutando
o coragao, pelo médico, utilizando
o estetoscopio. Igualmente para os
idosos com doencas de calcificacdo,
0 exame clinico é o primeiro passo.

O ecocardiograma, que funciona
como uma ultrassonografia do
coracdo, € o principal exame para
a determinacao das doencas das
vdlvulas. Trata-se de um exame de
imagem ndo invasivo e simples,
embora o acesso dos pacientes nao
seja uniforme no Brasil.

Exames de imagem mais sofisticados,
como tomografia e ressonancia
magnética e invasivos, como
o cateterismo, sdo ferramentas
importantes para o planejamento do
tratamento, especialmente cirurgico.




TRATAMENTO

E importante separar as valvopatias entre as em decorréncia
da febre reumatica e as causadas pelo envelhecimento para
falarmos sobre os tratamentos.

Cardiopatia reumatica

Prevencgdo primaria — estratégias de atengédo
primaria para o diagnéstico rapido a partir da
prevengdo e acompanhamento de criangas
e adolescentes com amidalites e melhoria
das condi¢des de vida das familias. Esse é um
trabalho importante e que pode ser realizado
pelos Agentes Comunitarios de Saude ou em
consultas de acompanhamento realizadas
nas UBSs (Unidades Basicas de Saude) ou
em um posto com ESF (Estratégia de Saude
da Familia).

Prevencido secundaria - profilaxia usando
penicilina benzatina (Benzetacyl).

Valvopatia estabelecida

Medicamentos

As medicag¢des agem nos sintomas,
mas nao interrompem a avango da
doenca, embora ajudem a prevenir
complicagcdes como insuficiéncia
cardiaca, arritmias e trombose.




Cirurgia

A cirurgia aberta convencional é a técnica mais utilizada no Brasil. Nela
é feita a troca da vdlvula com defeito por uma prétese, que pode ser
mecanica ou bioldgica.

Cirurgias minimamente invasivas

Valvuloplastia com cateter-baldo

Técnica indicada nos casos de estenose da valvula mitral, é bastante
recomendada para os pacientes jovens com estenose mitral em decorréncia
da doenga reumatica. Nesse procedimento a valvula é trocada por uma
valvula biolégica, como primeira escolha.

TAVI - sigla para Transcatheter Aortic Valve
Implantation (em portugués, implante transcateter
de valvula aértica).

Técnica usada para substituir a valvula adrtica do coragao nos
casos de estenose adrtica e mais direcionada aos pacientes
com doenca degenerativa pela idade. A via de acesso é um
leve corte na artéria femoral, na regidao da virilha.

O TAVI estd incluido no rol da ANS e no SUS, mas
ha restricbes. Casos em que o paciente tem baixo
risco cirdrgico, nao tém cobertura obrigatéria pelos
planos, permanecendo a indicagcdo de cirurgia aberta.
O mesmo acontece com pacientes abaixo dos 75 anos.
Para convénios e planos de salde pode haver uma analise
excepcional a partir da justificativa médica.

n



SISTEMA INDICACAO E COBERTURA

Paciente com 75 anos ou
mais, sintomatico, expectativa
Planos de saude | de vida superior a um ano
e considerado inoperavel ou de
alto risco cirdrgico

Paciente com 75 anos
suUsS ou mais, estenose adrticagrave,
contraindicacdo a cirurgia
aberta e que nao esteja em
cuidados paliativos

MitraClip® e Pascal Precision®
Técnica de fechamento por clipe dos
folhetos (portas) valvares, indicada
tanto para doenca de origem
degenerativa, quanto funcional.
O dispositivo é inserido no coracao
através da veia femoral, um vaso
sanguineo na perna.

Cirurgia robética

Técnica que reproduz

a cirurgia aberta, sé que

por meio de uma plataforma
de bragos robéticos
extremamente delicados
operados a distancia por um
cirurgiao, por meio de um
console de comando. Indicada
para valvopatias da mitral,
tricUspide e adrtica.

12



O QUE E O ESTATUTO DO PACIENTE/CUIDADOR
COM VALVOPATIAS

O Estatuto do Paciente/Cuidador foi criado para
ajudar pessoas que vivem comdoencasdasvalvulas
do coragdao e seus cuidadores a conhecerem
melhor seus direitos, deveres e expectativas em
relacdo ao cuidado com a saude. E um guia que
contribui para que pacientes e familiares tenham
mais informacdo, seguranca e participacdo nas
decisdes sobre o tratamento e 0o acompanhamento
médico.

E importante lembrar que criancas e adolescentes
também podem ter doengas das valvulas do
coracdo, uma vez que, no Brasil, a febre reumatica
ainda é uma das causas dessas doencas. Por esse
motivo, pais, familiares e responsaveis tém um
papel muito importante: acompanhar de perto
a saude da crianga ou do adolescente, manter as
consultas médicas em dia e seguir as orientagdes
da equipe de saude.

O objetivo geral deste Estatuto é divulgar e apoiar
o desenvolvimento de cuidados médicos de alta
qualidade e promover a sua adog¢cdao em todos os
servicos de salde, tanto no SUS (Sistema Unico
de Saude), como na saude suplementar (planos
de saude), de forma universal e justa.

Este documento, direcionado especificamente
para o paciente com doencas das valvulas do
coragcdo € um complemento ao Estatuto dos
Direitos do Paciente previsto na Lei 15378, de
6 de abril de 2026, que visa regular para todos
os brasileiros os direitos e as responsabilidades dos
pacientes sob cuidados prestados por servigcos de
saude de qualquer natureza ou por profissionais
de saude em todo o territério nacional.

E muito importante que todos os brasileiros
conhecam essa Lei e a fagam ser cumprida, como
pacientes, como familiares e como cuidadores.

Conheca em https://mwww.planalto.gov.br/
ccivil_03/_at02023-2026/2026/1ei/115378.htm
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Este documento € um guia,
um recurso, para que...

Pacientes e cuidadores:

- Saibam identificar os sintomas, os caminhos para
buscar o diagnéstico, suas opgdes de tratamento
€ 0 que esperar ao longo do percurso;
- Tenham autonomia e fagcam valer suas escolhas
de acordo com seu modo de vida;

Entendam e sejam engajados na trajetéria
de tratamento e cuidado.

Prestadores de servicos de saude:

- Entendam e identifiquem oportunidades e solugdes
em seus respectivos cenarios que tenham um impacto
positivo para os pacientes.

- Compreendam a importancia e realizem o exame
com o estetoscépio para ouvir o coracdo em todas
as consultas, identifiguem possiveis problemas
e encaminhem os pacientes para a ecocardiografia.

Formuladores de politicas e outras
partes envolvidas:

- Ampliem seu conhecimento e proponham mudangas
para a melhoria em relagdo aos cuidados, ao acesso
e aos direitos dos pacientes valvopatas e suas familias.




METAS DO ESTATUTO

Alertar a populagdo, bem como familiares e pacientes, para

| os primeiros sintomas de uma importante doenca do coragao,

para que conversem com o médico e busquem diagndstico; K

Melhorar a qualidade de vida geral das pessoas com doencas

2 das valvulas do coragao ao longo do tratamento médico;

Engajar o paciente e seus cuidadores no tratamento e em suas
responsabilidades para com o tratamento;

de servigcos de salde atuem pensando na prevengao, na atengao

5 primaria e nos cuidados necessarios para o manejo correto

da febre reumatica e no impedimento de que ela ainda seja
uma das causas das doencgas valvares; 2

servicos de saude do impacto que as valvopatias causam

6 a salde dos idosos com mais de 65 anos. De acordo com o PNAD,

em 2025, esse grupo representava 11,6% da populagdao do pais,
aproximadamente 24,7 milhdes de brasileiros?,?; L

\

\
'

Exigir que formuladores de politicas publicas e prestadores\\

\

Alertar formuladores de politicas publicas e prestadores de\\\

Assegurar que a regionalizagado, caracteristicas socioeconémicas,

de idade e de género dos pacientes e cuidadores sejam

2? reconhecidas em pesquisas futuras e no desenvolvimento

de diretrizes de tratamento e de politicas de saude geral para
doencgas cardiovasculares.

- Paciente;
- Familiares, responsaveis e cuidadores;
A QUEM SE - Profissionais de saude e prestadores

DESTINA de servicos de saude;
O ESTATUTO - Contribuintes;

- Legisladores;
- Pensadores de politicas de saude.
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POR QUE PRECISAMOS DE UM ESTATUTO?

- 55 milhdes de casos de doenca cardiaca reumatica no mundo em 20234
-3 milhdes no Brasil em 20203

- 5% das pessoas acima de 75 anos terdo estenose adrtica

- 10% das pessoas acima de 75 anos terdo insuficiéncia mitral

- Expectativa para 2050 de casos de doenca da valva adrtica calcificadas:

C 103 159 O

G EM CADA 100 MIL EM CADA 100 MIL D
MULHERES HOMENS

-105% de aumento de casos de doenc¢a da valva mitral degenerativa até
2050 - cerca de 1,2 milhdes de casos®

. Mais de R$1 bilhdo/ano gastos no pais em 2023 com procedimentos
cardiovasculares pelo SUS?

- Mais de 300 mil pessoas recebiam auxilio-doenca ou aposentadoria por
invalidez por doencgas cardiovasculares em 2020 — esse nUmero cresceu
cerca de 190% em 20257

Ainda que a febre reumatica e suas
consequéncias estejam  diminuindo
drasticamente nas grandes cidades,
o Brasil é um pais de contrastes
exagerados e, por isso, a causa reumatica
das doencgas valvares nao desaparece
dos grandes centros de tratamento.

Na outra mao, o Brasil estd envelhecendo
e devera ter cerca de 37,8% da populagao
acima dos 60 anos em 2070 (73 milhdes
de habitantes).

Pacientes mais idosos geralmente
sdo pacientes mais graves e pacientes
mais complexos.




DIREITOS E PADROES DE CUIDADO
DO PACIENTE E SEUS CUIDADORES

1 Acesso a consultas
de atencdo primaria e com
médicos especialistas que
garantam escuta qualificada, g
acolhimento e avaliacdo ?

o Acesso aos exames
clinica completa.

fundamentais para
identificagcdo da minha
doenca permitindo um
3 diagnéstico rapido
Acesso as medicagdes e completo.
basicas para meu cuidado,
bem como aos cuidados
das comorbidades que
eu venha a desenvolver.

Conhecimento total
de todas as minhas opgoes
terapéuticas, pros e contras
de cada tratamento, de
N ) acordo com meu sexo, idade
B e modo de vida e apoio de

L uma equipe médica para
R T »crientacao das mias
a equips % plinar, . melhores alternativas.
seja da minha saude fisica BN
ou da minha saude mental.
Acesso aos beneficios

de seguridade social que
me garantam viver quando
7 eu nao puder trabalhar.

Trabalho digno e acessivel
enquanto eu estiver

com condi¢cdes de salde
e desejo produtivo.
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Acesso a consultas de atencio primaria e com médicos
especialistas que garantam escuta qualificada, acolhimento
e avaliagéo clinica completa.

“O abismo no Brasil € muito triste. Deveria haver
0 acompanhamento do pediatra para a ausculta em cada
consulta. O que vemos na realidade é um misto de consultas
muito ruins e a ignorancia a respeito. Em Sao Paulo, por
exemplo, o médico tem pouca exposi¢cdao aos casos de febre
reumatica. Ja no interior do Nordeste ha muita ma-pratica.”

Leina Zorzanelli, médica assistente da Unidade de Cardiologia Pediatrica
e Cardiopatias Congénitas no adulto do Instituto do Coragao - HCFMUSP

A fala acima demonstra a nossa grande
preocupagdao com a qualidade de atengao
primaria praticada no pais no intuito de,
principalmente, diagnosticar precocemente
a doenga valvar reumatica, mas vale também
para o acompanhamento dos individuos
acima dos 65 anos, cujas queixas precisam ser
valorizadas.

Os médicos generalistas e de familia precisam
ter o treinamento necessario para identificar,
por meio do estetoscoépio, sinais que denotem
uma possivel doencga da valvula, como sopros,
e devem encaminhar o paciente para o exame
de imagem que confirmara sua suspeita.

Todo paciente deve pedir que o médico utilize
o estetoscédpio em todas as consultas, como
forma de antever mudangas que podem
acontecer conforme o paciente envelhece.
Segundo a Dra. Ariane Macedo, da Santa Casa
de S3do Paulo, escutar o coragao faz parte
do exame fisico do clinico geral, médico da
familia, pediatra, pneumologista, cardiologista
e outros médicos clinicos.

Esse direito esta também previsto no artigo
8 da Lei 18378/2026 que se refere ao direito de
ter acesso a cuidados de saude de qualidade

e por profissionais de salude adequadamente
formados e capacitados.




Acesso aos exames fundamentais para identificagdo da minha
doenca permitindo um diagnéstico rapido e completo.

“Muitas vezes eu tenho que pedir que esse paciente,
extremamente carente, redna a familia para pagar
por um exame.”
Isabela Sacilotto de Freitas, cardiologista clinica, professora de
cardiologia do departamento de Medicina Integrada da Universidade

Federal do Rio Grande do Norte e coordenadora do Ambulatério
de Valvopatia do Hospital Universitario Onofre Lopes da UFRN

Existem estimativas que sugerem que uma parcelasignificativadosbrasileiros
com doengas valvares ndo sabe que tem essa enfermidade, principalmente
porque muitas valvopatias sdo assintomaticas nos estagios iniciais.
Uma pesquisa de percepc¢ao publica revelou que, embora 53% dos brasileiros
ja tenham ouvido falar sobre as doencas das valvulas do coragao, 15%
nunca ouviram falar da doenca e 32% ndo sabem sua definicdo exata.
Essa falta de compreensdo sobre a doenga e seus fatores de risco contribui
para que muitos ndo busquem o diagndstico.

O ecocardiograma é o principal exame
para a detecgdo das doencgas valvares.
E um exame simples e ndo invasivo,
com custo médio e embora seja um
dos exames mais acessiveis entre
os diagnésticos por imagem, dentro
do Sistema Unico de Saude, nem
sempre é rapido consegui-lo.

Por isso, é importante que legisladores e governantes garantam esse acesso.
Embora as prefeituras sejam responsaveis pela atencao basica e os servicos
especializados sejam de responsabilidade compartilhada com os Estados,
€ necessario que haja um maior foco na busca por diagnésticos precoces
para a totalidade dos pacientes, principalmente aqueles que estdao longe
dos grandes centros e dependem exclusivamente da Estratégia de Saude
da Familia.

O diagnéstico precoce também pode ser localizado na Lei 18378/2026,
quando o artigo 8 menciona %...0 paciente tem o direito de ter acesso

a cuidados em satde de qualidade, no tempo oportuno...”.




Acesso as medicagdes basicas para meu cuidado, bem como aos
cuidados das comorbidades que eu venha a desenvolver.

Segundo as Diretrizes para valvopatias
da Sociedade Brasileira de Cardiologia,
os medicamentos para doengas
valvares nao corrigem diretamente
a disfungdo da valvula, mas ajudam
a controlar sintomas e prevenir
complicagdes, como insuficiéncia
cardiaca, arritmias e trombose.

Todas as medicag¢des indicadas pelas
diretrizes e outras que agem no
controle das doencas estdo disponiveis
gratuitamente no SUS e muitas delas,
através do programa Farmacia Popular
que oferece medicagcdao gratuita nas
principais redes de drogarias no pais.

A Esse  beneficio ndo pode ser
I 7 % . interrompido e, ao contrario, deve-se

- oferecer constante atualizagdo baseada
em evidéncias cientificas.

“Temos que tratar a hipertensao para nao
sobrecarregar esse corag¢ao; tratar o colesterol alto,
porque ele ajuda a degenerar a valvula e é de suma

importancia a profilaxia com a penicilina, no caso
da febre reumatica, porque ela pode evitar que uma
doenca leve se torne grave.”

José Armando Mangione, cardiologista intervencionista
da BP - A Beneficéncia Portuguesa de Sao Paulo
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Conhecimento total de todas as minhas op¢des terapéuticas,
pos e contras de cada tratamento, de acordo com meu sexo,
idade e modo de vida e apoio de uma equipe médica para
a orientacdo das minhas melhores alternativas.

“Eu tinha um monte de perguntas e eles nao
respondem a gente no hospital. Eles que decidem
tudo, qual o tipo de valvula que vao pér em vocé..."

Jens Naeumann, CEO da Iniatiative Herzklappe (organizagdo de
apoio a pacientes com valvopatias, Berlin, Alemanha)

A fala do paciente demonstra que a falta de informagdo € uma questao
que afeta pacientes em distintos paises no mundo, ndo sé no Brasil.
Esse é um entrave que a nova Lei do Estatuto do Paciente também vai
ajudar a derrubar. Nos artigos 11 e 12, os textos sdo claros para garantir ndo
s6 o esclarecimento, mas a participagao ativa do paciente.

Art. 1. O paciente tem o direito de envolver-se ativamente em seus
cuidados em saudde, participando da decisdo sobre seus cuidados
em saude e do plano terapéutico.

Art. 12. O paciente tem o direito a informac¢do sobre sua condicdo de
saude, sobre o tratamento e eventuais alternativas, sobre os riscos
e os beneficios dos procedimentos e sobre os efeitos adversos dos
medicamentos prescritos.

E muito importante que o paciente e sua familia participem ativamente
da escolha e decisao de tratamento. Diante das opg¢des cirurgicas, o Guia
do Paciente do Global Heart Hub (GHH) estabelece um checklist para
pacientes e familiares fazerem diante da proposta de tratamento.

Este Guia foi traduzido e tem sido ‘ \,' )
divulgado pelo Instituto Lado a Lado | ,)
pela Vida para que tanto profissionais
de saude, quanto pacientes e seus
cuidadores e responsaveis, possam
ter um didlogo franco e positivo
sobre todas as fases do tratamento
e principalmente da cirurgia.
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O primeiro passo oferecido pelo Guia é que o paciente pense
sobre e informe a equipe médica:

- Como é minha vida atualmente?

- Estou fisicamente ativo?

- Eu trabalho em tempo integral?

- Sou o provedor financeiro da minha casa?

- Quais sdo meus hobbies e o que eu gosto de fazer no meu tempo livre?
- Como é minha rotina e quao flexivel eu sou com meus compromissos?

- Eu tenho, e quais sao, os planos e eventos nos préximos 12 meses com minha
familia, trabalho, religiao, viagens, atividades culturais e outros interesses?

- Que tipo de compromisso pessoal eu estou disposto a ter com o tratamento
que escolher para obter o melhor resultado?

- Quais ajustes seriam mais faceis de fazer e quais reduziriam a minha qualidade
de vida? (Por exemplo, seria facil tomar medicacao diaria para o resto da vida?)

Por outro lado, os profissionais da saide e médicos que atendem
o paciente devem conversar com ele, com seus cuidadores
e familia sobre:

Quais sao as diferentes opg¢des de troca ou plastia (reparo) de valvula
(protese bioldgica, protese mecanica, tipos de intervencdo aberta ou por
cateter) e quais as vantagens e desvantagens que cada uma pode ter
no caso, levando em conta em qual sistema de saude (privado ou publico) que
o paciente estd sendo acompanhado.

® Quais os riscos o paciente tem
se nao realizar uma intervengdo?

® Como cadaopgdovaiimpactarodia
a dia do paciente?

® Quais precaugdes o paciente vai ter
com cada tipo de procedimento e o
que terd que fazer para ficar bem?
(por exemplo, a medicagao diaria)

® Qual o tempo de recuperagao para
cada tipo de tratamento?

® Quanto tempo de hospitalizacdo
serd preciso em cada caso?
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® Do que depende o tempo de
recuperacao?

® O tempo de cada procedimento
tem impacto na vida do paciente
e nas atividades que pretende
fazer, inclusive o tempo para
recuperagdo? — |

® Quanto cada opg¢do de protese
ou de plastia dura?

® Se for preciso trocar de prétese no futuro,
o que isso significara para o paciente?

5 Plano de reabilitacio com uma equipe multidisciplinar, seja
da minha saude fisica ou da minha saide mental.

“A orientacao mais importante de todas nao foi dada
para os meus pais, que era cuidar da minha cabeca!”

Fabiane Resende, 51 anos, administradora
de empresas aposentada, do Rio de Janeiro

O paciente deve ser incentivado a manter uma rotina de atividades fisicas,
com exercicios didrios ou semanais sob supervisao profissional, além
de receber informacodes e orientagdes para o autocuidado e a reabilitacao.
E, também, deve-se oferecer a assisténcia psicolégica necessaria, de acordo
com a idade do paciente, para que ele reconheg¢a sua condicdo, adira
ao tratamento e ressignifique sua vida, ndo a partir de suas limitagoes, mas
sim com suas conquiistas.

Outra atuacdo imprescindivel é do Servico Social para o acolhimento,
analise e interpretacdo da realidade social vivida pelo paciente e sua familia.
O objetivo é conhecer as demandas

sociais e as dificuldades que possam

interferir no processo terapéutico.

O profissional pode realizar as devidas

orientagbes e encaminhamentos

aos servicos socioassistenciais da
localidade de origem, garantiroacesso

ao hospital, sensibilizar os familiares

quanto ao papel de cuidador e atuar

conforme a viabilidade de direitos

do paciente, promovendo a melhoria

da qualidade de vida.
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Acesso aos beneficios de seguridade
social que me garantam viver quando
eu nao puder trabalhar.

“E comum a informalidade
(no trabalho) entre os pacientes.
A maioria recebe algum tipo
de beneficio, como aposentadoria
ou pensao, auxilio por incapacidade
temporaria ou o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC/LOAS),
de carater assistencial. Muitos
relatam dificuldade em suprir as
despesas basicas mensais e manter
sua subsisténcia.”

Ednalva Moreira da Silva, assistente
social do Incor/HCFMUSP

O acesso a Previdéncia Social € um direito
fundamental para quem enfrenta doencgas
das valvulas cardiacas e se vé impossibilitado
de trabalhar. No Brasil, o INSS oferece o auxilio-
doenga (auxilio por incapacidade temporaria)
para afastamentos superiores a 15 dias, mediante
pericia médica que comprove a incapacidade
laboral. Em casos mais graves e permanentes,
pode ser concedida a aposentadoria por invalidez
(aposentadoria por incapacidade permanente),
garantindo renda continua ao segurado.

E essencial reunir laudos médicos, exames
cardiolégicos e histérico clinico detalhado
para fundamentar o pedido perante a pericia.
Ter acesso a um advogado previdenciario
ou a Defensoria Publica ajuda na montagem
do processo e na garantia do direito.
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Trabalho digno e acessivel enquanto
eu estiver com condi¢cdes de salude
e desejo produtivo.

“Eu trabalhei em restaurante, mas
Nnao era registrada e nos ultimos
tempos estava trabalhando em

uma loja, sé que 1a a gente faz
de tudo: limpeza, descarrega
mercadoria...”

Leiliane Ribeiro dos Santos, 34 anos,
balconista de loja afastada do trabalho,
de Sao Paulo

A Constituicdo brasileira protege o trabalho
como valor social, direito fundamental e base
da dignidade da pessoa humana. O trabalho
€ um direito também porque o individuo quer
contribuir com a sociedade e por isso sao tao
importantes iniciativas de oportunidade para
os pacientes com valvopatias.

Mas esse trabalho tem de ser condizente com
suas limitagdes fisicas, principalmente aqueles
gue realizam a troca de valvula cardiaca.
E outro ponto de atencdo é a recorréncia

de consultas e exames, muitas vezes longe
do domicilio. Os empregadores precisam ter
ciéncia e compromisso com o trabalhador que
convive com as doencas das valvulas.
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RESPONSABILIDADES DO PACIENTE
E SEUS CUIDADORES

Como uma pessoa vivendo com valvopatia, o paciente &,
definitivamente, o responsavel por cuidar da sua prépria saude, com
0 apoio da familia, seus responsaveis quando € um menor de 18 anos,
dos cuidadores, quando necessita desse cuidado, e da equipe de
assisténcia médica, que o orientam.

As responsabilidades do paciente também sdo descritas na nova Lei
15378/2026 do Estatuto do Paciente. Estdo contempladas no texto
da lei atitudes como seguir as orientagdes do profissional de saude,
realizar perguntas e solicitar informacgodes, entre outras, para que
alcancemos o melhor desfecho.

Este Estatuto visa lembrar o paciente (apoiado por seus pais,

familiares e cuidadores) de:

Adotar comportamentos saudaveis
Me responsabilizar pelas minhas escolhas

Saber que minhas escolhas afetam a minha saude,
seja de forma positiva ou negativa

Dar 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 alcool, parar de fumar e nao
usar quaisquer outras drogas ilicitas).

COMPORTAMENTOS
SAUDAVEIS

Monitorar e registrar meus sintomas, conforme
um cronograma acordado com meu médico

AUTOAVALIACAO

Estar alerta em relagao a eventuais alteragdes nos
meus sintomas, que eu deva informar ao meu
médico

Avaliarquaisqueralteragcdesnoautomonitoramento
dos meus sintomas e determinar qual providéncia
devo tomar. Se eu decidir procurar ajuda médica,
farei isso de imediato.




BUSCAR AJUDA

PERGUNTAR

Avaliar sempre minhas decisdes e determinar se fiz a melhor escolha.
Essa reflexao irda me ajudar a seguir os melhores caminhos possiveis
no futuro

Tomar minha medicag¢do conforme prescri¢cao

Trabalhar junto com minha equipe de saude para determinar
o melhor plano de tratamento para mim. Eu estou ciente de que alguns
medicamentos podem ter efeitos colaterais desagradaveis, mas que
os beneficios para mim sdo maiores que 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 situagdo com minha equipe médica. Vamos determinar juntos
se as alteragdes no meu plano de tratamento sdo o melhor para mim

Informar a minha equipe médica sobre todos os tratamentos alternativos
ou naturais que eu esteja optando por seguir, além daqueles ja prescritos

SEGUIR
RECOMENDACOES

Seguir as recomendagoes do meu médico
e equipe para auxiliar no meu bem-
estar, pois eles me fornecem as melhores

recomendacoes.

Comparecer as consultas e realizar todos
os exames laboratoriais ou de imagem
recomendados

Entender meu plano de tratamento e quaisquer
outras informagdes que eu receba da minha

equipe de assisténcia médica. Fazer todas as
perguntas que eu necessitar.




QUEM CRIOU ESTE ESTATUTO

Este Estatuto é uma iniciativa do Instituto Lado a Lado pela
Vida, uma organizag¢ao da sociedade civil fundada em 2008,
atuante nas duas principais causas de mortes no Brasil e no
mundo: as doencgas cardiovasculares e o cancer, além de seu
reconhecido trabalho na saude do homem.

Com forte atuagao nas politicas publicas de saude, é a voz
de milhares de pacientes que lutam contra diversos tipos
de doencgas. Desde 2014, alerta a populagao sobre as doencas
do coragao por meio da campanha Siga Seu Coragao.

Desde 2019, as valvopatias foram incluidas entre os assuntos
abordados nesta campanha e passaram a fazer parte dos
temas estudados pelo Instituto Lado a Lado pela Vida
e enderegado em suas agdes com foco em politicas publicas,
sempre com o olhar voltado as necessidades dos pacientes
portadores de doencgas que atingem as valvulas cardiacas,
seja por efeito da febre reumatica, pelo envelhecimento
Ou por causas congénitas.

A organizagao internacional Global Heart Hub, a qual

o Instituto Lado a Lado pela Vida é afiliado, participou como
parceira institucional.
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Este estatuto foi criado a partir dos Documentos-
Guia lancados pelo Instituto Lado a Lado Pela Vida.
O primeiro, em 2022, As valvopatias e o impacto
no futuro das novas geragdes e, a segunda edicao, em
2025, Valvopatias: caminhos para o melhor desfecho.

A consultoria médica deste documento foi do Prof.
Dr. Flavio Tarasoutchi, Diretor da unidade de valvopatias
do InCor/HC/FMUSP e professor livre docente de
cardiologia da Faculdade de Medicina da Universidade
de Sao Paulo.

Todos os depoimentos relatados aqui foram retirados
desses documentos e podem ser consultados
na integra na versdao eletrbnica, disponivel em
https://ladoaladopelavida.org.br/downloads-campanha/
1685721803591x857298747536441300
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