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RESUMO

ORNELLAS, Leila de Assis Oliveira. Significados do envolvimento da pessoa submetida ao
transplante cardiaco nos seus cuidados em salde. 2022. 93p. Dissertacdo (Mestrado) —
Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2022.

INTRODUCAO: A transicio epidemioldgica observada mundialmente, esta relacionada ao
declinio das condic¢des agudas e aumento das condi¢des crénicas em salde que apresentam alta
taxa de morbimortalidade. Diante disso, novos modelos de salde ressaltam a discussao sobre a
participacdo e envolvimento da pessoa em seus cuidados em satde. Como condigéo cronica a
insuficiéncia cardiaca em seu estdgio final, tem como principal opcdo de tratamento o
transplante cardiaco. Essa terapia requer cuidados especificos e devido a sua complexidade,
demanda da pessoa transplantada envolvimento e participacdo nos seus préprios cuidados para
0 sucesso terapéutico. OBJETIVOS: Analisar os significados atribuidos pela pessoa submetida
ao transplante cardiaco sobre seus cuidados em salide. METODO: Pesquisa descritiva,
exploratéria de abordagem qualitativa, cujo método adotado para coleta de dados foi a
entrevista semiestruturada realizada com 10 pessoas. Os participantes tinham acima de 18 anos,
mais de um ano da realizacdo do transplante cardiaco e estavam em segmento clinico
ambulatorial em um hospital privado e filantropico, especializado em cardiologia e transplantes
do Distrito Federal. Foi realizado o0 agendamento prévio das entrevistas que foram efetuadas de
forma remota com utilizagdo de software de compartilhamento de som e voz. Dados
sociodemogréaficos e clinicos foram coletados em prontuario fisico e eletronico. Foi aplicada a
Anélise Temética de Contetdo para o tratamento dos dados qualitativos. Este estudo teve
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, conforme pareceres n°
3.806.530/20 e n° 3.776.164/20. RESULTADOS: Foram entrevistados seis homens e quatro
mulheres, a maioria acima de 30 anos, casados, com ensino médio e superior completos. Sobre
a renda, cinco tinham renda entre um a cinco salarios minimos, dois com renda maior que cinco
salarios minimos, um ganhava menos que um salario e dois ndo tinham renda informada. Houve
predominancia da religido cat6lica. A miocardiopatia chagéasica foi a principal causa da
insuficiéncia cardiaca em seis participantes, seguida da miocardiopatia dilatada. A hipertensdo
arterial foi a comorbidade que mais atingiu os participantes, seguida por dislipidemia e diabetes
mellitus. Foram identificadas quatro categorias tematicas e suas subcategorias: 1. Estilo de Vida
po6s Transplante Cardiaco; 2. Situacdo Financeira/CondicGes de Vida e de Trabalho; 3. Rede
Social e de Apoio; 4.Cuidar de Si. Na primeira categoria houve destaque do envolvimento das
pessoas nos cuidados com medicacdo e alimentacdo. A segunda categoria ressaltou a
dificuldade de reinsercdo no trabalho e o apoio governamental como principal fonte de renda.
A participacdo familiar foi considerada principal rede de apoio. Observou-se, no contexto geral,
a participacdo dos sujeitos nos cuidados consigo mesmo e com sua saude, evidenciado pelo
cumprimento do regime terapéutico. CONSIDERACOES FINAIS: A tematica permitiu
aprofundar conhecimentos sobre os cuidados necessarios para promocdo da saude e
manutenc¢do da qualidade de vida da pessoa submetida ao transplante cardiaco. Observou-se a
necessidade da participacdo da pessoa em seus cuidados, bem como a importancia dos servigos
e profissionais de salde promoverem o envolvimento e participacdo da pessoa para melhores
resultados em saude.

Palavras-chaves: Participacdo do Paciente; Insuficiéncia Cardiaca; Transplante Cardiaco.



ABSTRACT

ORNELLAS, Leila de Assis. Meanings of involving the person submitted to heart
transplantation in their health care. 2022, 93p. Dissertation (Master)-Department of Nursing,
Faculty of Health Sciences, University of Brasilia, Brasilia, 2022.

INTRODUCTION: The epidemiological transition observed worldwide is related to the
decline of acute conditions and the increase of chronic health conditions that have a high rate
of morbidity and mortality. In view of this, new health models emphasize the discussion about
the participation and involvement of the person in their health care. As a chronic condition,
end-stage heart failure has heart transplantation as its main treatment option. This therapy
requires specific care and, due to this complexity, the transplanted person demands involvement
and participation in their own care for therapeutic success. OBJECTIVES: To analyze the
meanings attributed by the person undergoing heart transplantation about their health care.
METHOD: Qualitative research, whose method adopted for data collection was the semi-
structured interview carried out with ten people. Participants were over eighteen years old, more
than a year after the heart transplant and were in an outpatient clinical segment at private and
philanthropic hospital, specialized in cardiology and transplants in the Federal District. The
interviews were scheduled in advance, which were carried out remotely using Skype software.
Sociodemographic and clinical data were collected from physical and electronic medical
records. Thematic Content Analysis was applied to the treatment of qualitative data. This study
was approved by the institution’s Human Research Ethics Commitee according to protocols n°
3.806.530/20 and n° 3.776.164/20. RESULTS: Six men and four women were interviewed,
most of them over thirty years old, married, with high school and higher education. Regarding
income, five had an income between one to five minimum wages, one earned less than one
salary and two had no reported income. There was a predominance of the Catholic religion.
Chagas’cardiomyopathy was the main cause of heart failure in six participants, followed by
dilated cardiomyopathy. Arterial hypertension was the comorbidity that most affected the
participants, followed by dyslipidemia and diabetes mellitus. Four thematic categories and their
subcategories were identified: 1. Lifestyle after Heart Transplantation; 2. Financial
Status/Living and Working Conditions; 3. Social and Support Network; 4. Take care of
yourself. In the first category, people’s involvement in medication and food care was
highlighted. The second category highlighted the difficulty of reintegration into work and
government support as the main source of income. Family participation was considered the
main support network. It was observed, in the general context, the participation of the subjects
in the care with themselves and with their health, evidenced by the fulfillment of the therapeutic
regimen. FINAL CONSIDERATIONS: The theme made it possible to deepen knowledge
about the care needed to promote health and maintain the quality of life of the person
undergoing heart transplantation. It was observed the need for the person to participate in their
care, as well as the importance of health services and professionals to promote the person’s
involvement and participation for better health outcomes.

Keywords: Patient Participation; Heart Failure; Heart Transplant.



RESUMEN

ORNELLAS, Leila de Assis Oliveira. Significados de la implicacion de la persona sometida a
trasplante cardiaco en su cuidado de su salud. 2022, 93p. Disertacion (Maestria)-Departamento
de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de Brasilia, Brasilia, 2022.

INTROCUCCION: La transicion epidemioldgica que se observa a nivel mundial esta
relacionada con la disminucién de las condiciones agudas y el aumento de las condiciones
cronicas de salud que tienen una alta tasa de morbilidad y mortalidad. Frente a eso, los nuevos
modelos de salud enfatizan la discusion sobre la participacion y el envolvimiento de la persona
en su cuidado de la salud. Como condicion cronica, la insuficiencia cardiaca en etapa terminal
tiene el trasplante de corazdén como su principal opcion de tratamiento. Esta terapia requiere
unos cuidados especificos y, por su complejidad, la persona trasplantada demanda implicacion
y participacion en sus cuidados para el éxito terapéutico. OBJETIVOS: Analizar los
significados atribuidos por la persona sometida a un trasplante cardiaco sobre el cuidado de su
salud. METODO: Investigacion cualitativa, cuyo método adoptado para la recoleccion de
datos fue la entrevista semiestructurada realizada con 10 personas. Los participantes tenian mas
de 18 afios, mas de un afio después del trasplante de corazon y se encontraban en un segmento
clinico ambulatorio en un hospital privado y filantrépico, especializado en cardiologia y
trasplantes en el Distrito Federal. Las entrevistas se programaron con anticipacion, las cuales
se llevaron de forma remota utilizando el software Skype. Los datos sociodemograficos y
clinicos se recogieron de la historia clinica fisica y electronica. Se aplicd el Anlisis de
Contenido Tematico al tratamiento de los datos cualitativos. Este estudio fue aprobado por el
Comité de Etica para la Investigacion con Seres Humanos, segin los pareceres n° 3.806.530/20
yn®3.776.164/20. RESULTADOS: Se entrevistaron seis hombres y cuatro mujeres, la mayoria
mayores de 30 afios, casados, con estudios secundarios y superiores. En cuanto a los ingresos,
cinco tenian ingresos entre uno a cinco salarios minimos, dos tenian ingresos mayores a cinco
salarios minimos, uno ganaba menos de un salario y dos no reportaban ingresos. Habia un
predominio de la religion catdlica. La miocardiopatia de Chagas fue la principal causa de
insuficiencia cardiaca en seis participantes, seguida de la miocardiopatia dilatada. La
hipertensién arterial fue la comorbilidad que mas afecté a los participantes, seguida de
dislipidemia y la diabetes mellitus. Se identificaron cuatro categorias y sus subcategorias: 1.
Estilo de vida después del trasplante de corazon; 2. Situacion financiera/Condiciones de vida 'y
de trabajo; 3. Red Social y de Apoyo; 4. Cuidate. En la primera categoria, se destaco la
participacién de las personas en el cuidado de la medicacion y la alimentacion. La segunda
categoria destaco la dificultad de la reinsercion laboral y el apoyo del gobierno como principal
fuente de ingresos. La participacion familiar fue considerada la principal red de apoyo. Se
observo, en el contexto general, la participacion de los sujetos en el cuidado consigo mismos y
con su salud, evidenciada por el cumplimiento del régimen terapéutico.
CONSIDERACIONES FINALES: El tema permitié profundizar en el conocimiento sobre
los cuidados necesarios para promover la salud y mantener la calidad de vida de la persona
sometida a trasplante cardiaco. Se observd la necesidad de que la persona participe de su
cuidado, asi como la importancia de los servicios y profesionales de salud para promover el
envolvimiento y participacion de la persona para mejores resultados de salud.

Palabras clave: Participacion del Paciente; Insuficiencia Cardiaca; Trasplante de Corazon.
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APRESENTACAO

O interesse em realizar esta pesquisa decorreu de situacdes vivenciadas no cotidiano do
meu ambiente de trabalho quando pessoas submetidas ao transplante cardiaco eram admitidas
na unidade de hemodindmica para realizagdo de um dos exames de rotina p6s Transplante
Cardiaco (TxC), a biépsia endomiocéardica (BEM). Analisando a trajetdria dessas pessoas, a sua
condicdo cronica e suas necessidades repensei sobre o papel desempenhado pelo profissional
de saude e sobre o envolvimento do paciente em seus cuidados em saude e 0 quao seguro
poderia ser essa participagdo tendo em vista todas as necessidades demandadas apés um TxC,
para manutenc¢do da salde, sucesso do procedimento e alcance de melhor qualidade de vida.
Percebi a importancia da orientacdo da equipe de saude para possibilitar/incentivar a
participacdo da pessoa em seus cuidados. Formulei alguns questionamentos sobre a
individualidade da pessoa, suas necessidades, experiéncias e percepcdes, aspectos culturais,
crencas e condigdes socioambientais as quais vivem essas pessoas. Com estas inquietagdes, eu
busquei me aproximar sobre questBes sobre o cotidiano dessas pessoas, levando em
consideracdo o envolvimento nos cuidados necessarios e a necessidade de conhecimento sobre
sua condicdo de salde, assim como, dos cuidados necessarios para garantir 0 sucesso do
transplante e assim melhorar a qualidade de suas vidas. A partir dai surgiram algumas reflexdes
sobre esses cuidados, sobre como acontecia a participacdo dessas pessoas em seus proprios
cuidados, como se envolviam nos seus cuidados, uma vez que o modelo predominante de
tratamento da doenca nao considera a pessoa como foco principal dessa interacéo.

Associado ao meu interesse pela temética de Seguranca do Paciente e as possibilidades
de relacionar com o que ora eu vivenciava como o paciente pode ser envolvido na sua prépria
seguranca, progressivamente, apropriei-me do tema e percebi a dimensdo do potencial da
participacdo da pessoa no cenario do TxC pode repercutir em maior seguranca e qualidade de
vida ao transplantado. Questionei-me: como acontece os cuidados dessas pessoas? Como a
participacao da pessoa pos- TxXC em seus cuidados em saude pode proporcionar beneficios?

Busquei aprofundamento sobre o tema com a intencdo de identificar e compartilhar
Como essas pessoas percebem sua participacdo em seus cuidados em saude no contexto do TxC.

Assim, trago minha contribuicdo sobre o conhecimento construido ao longo desse
percurso, organizado da seguinte forma:

No primeiro capitulo, o tema é introduzido, contextualizado e delimitado. O segundo
capitulo traz a abordagem literaria sobre Insuficiéncia Cardiaca, seguido do contexto histérico

e aspectos atuais do TxC. Na sequéncia expus a abordagem sobre os conceitos de Envolvimento
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e Participacdo da pessoa em seus cuidados em salde. Cabe destacar que esses conceitos
assumem o0 mesmo significado neste estudo, portanto nesse trabalho foi usado o termo
participacdo como sinénimo de envolvimento.

No terceiro capitulo sdo apresentados os objetivos gerais e especificos. O quarto capitulo
descreve o método utilizado para realizagdo deste estudo, apresenta o cenario, 0s participantes
e 0s aspectos éticos dessa investigacao.

O quinto capitulo retne os resultados encontrados e a discussao referentes ao perfil socio
demogréafico e clinico de pessoas submetidas ao TxC. Este capitulo é finalizado com os
resultados e discussdo da analise qualitativa resultando nas categorias tematicas.

Encerro o trabalho expondo minhas consideragdes finais com base nos resultados
encontrados e com 0s objetivos estabelecidos, discorro sobre as dificuldades vivenciadas

durante a realizacdo da pesquisa, as limitagcdes do estudo e as lacunas da pesquisa.
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INTRODUCAO

O processo acelerado de transicdo epidemiologica, caracteristico da salde brasileira,
estd relacionado ao declinio das condi¢cdes agudas e aumento das condigdes cronicas que
apresenta alta taxa de mortalidade e morbidade, ocasionando diminuic¢do da qualidade de vida,
além do impacto nas familias e sociedade, em virtude do grau de dependéncia das pessoas,
causado por sequelas e incapacidades que afetam pessoas com essas condi¢bes (MENDES,
2012).

As doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) s&o de longa duracéo, de origem nao
contagiosa e resultantes da combinacéo de fatores genéticos, fisiologicos, culturais, ambientais
e comportamentais. Os principais tipos de DCNT sdo as cardiovasculares, canceres, doencas
respiratorias cronicas e diabetes. Em geral, podem provocar incapacitacdo, apesar de nado
apresentarem risco de vida imediato, causam sobrecarga para a saude, impactando
economicamente e deteriorando a qualidade de vida dessas pessoas (FRANZEN et al., 2007).

Como em outros paises, no Brasil, as DCNT também apresentam alta magnitude, ou
seja, respondem a 72% das causas de Obitos, com maior evidéncia para as doencas
cardiovasculares (31,3%), seguidas de cancer (16,3%) e doenca respiratéria crénica (5,8%).
Acometem todas as classes socioecondmicas e com maior destaque para a populagdo mais
vulneravel, a exemplo dos idosos, como também pessoas com baixo nivel de escolaridade e
renda (BRASIL, 2011).

No que se refere as doencas cardiovasculares, esse grupo representa doencas que afetam
0 coracdo, e 0s vasos sanguineos sendo uma das principais causas de morte mundial. Neste
cenario, com maior énfase, esta a insuficiéncia cardiaca (IC), que representa a principal causa
das internacBes por doencas cardiovasculares no Sistema Unico de Saude (SUS) (CARVALHO
et al., 2020).

A IC se trata de uma sindrome decorrente de alteracBes na estrutura e/ou funcgdo
cardiaca, tendo como consequéncia a reducdo da acdo de bomba sanguinea do coragédo, ao passo
gue o volume ejetado se torna insuficiente para atender as demandas metabdlicas e tissulares
do organismo em repouso ou durante o esfor¢o, ou essa agdo é realizada por meio de pressées
elevadas de enchimento (ROHDE et al., 2018). Tem como caracteristica a disfuncdo ventricular
e alteragdes da regulacdo neuro-humoral, associada a cansaco frequente, retencdo hidrica e
reducdo da expectativa de vida (FIORELLI et al., 2008).
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Apresenta como principal causa a doenca arterial coronariana (DAC), determinante pela
IC em todo mundo. A isquemia miocérdica, também resultante da DAC, estd diretamente
associada a fisiopatologia da disfuncéo sistdlica, bem como das alteracdes das fases da diastole
(RHODE et al., 2018).

A IC evolui de forma progressiva e cronica e quando atinge o estgio mais avanc¢ado,
denominada IC refratéria, apresenta altas taxas de morbimortalidade e ocupa a terceira posi¢cao
entre as maiores causas de Obito entre tais doencas, o0 que faz dessa doenga um sério problema
de satde publica em evolucdo (CARVALHO et al., 2020; MANTOVANI et al., 2016).

A refratariedade referente a IC esté relacionada a presenca de sintomas graves, limitacéo
das atividades diarias mesmo com a otimizacao de terapias medicamentosas e procedimentos
necessarios, o que traduz uma condicao de complexo prognéstico (MANTOVANI et al., 2016).
Nessa condicéo, as pessoas sdo elegiveis para avaliacdo para um possivel transplante cardiaco
(TxC) (CARVALHO et al., 2020).

O TxC é a opcdo terapéutica de escolha para os pacientes que cursam com IC refrataria
ao tratamento clinico otimizado. O frequente éxito dessa terapia significa ndo apenas garantir a
sobrevida dos pacientes em fase final da cardiopatia, mas permitir-lhes melhorar a capacidade
fisica e qualidade de vida (STOLF; SADALA, 2006; BACAL et al., 2018).

Pessoas submetidas ao TxC demandam otimizagcdo do tratamento, com objetivo de
manter a estabilidade clinica; requerem cuidados especificos, atengdo multiprofissional
especializada, mudanca no estilo de vida, adocdo de habitos saudaveis necessarios a sua nova
condicdo e sobretudo envolver-se em comportamentos de salde para garantir melhor qualidade
de vida (MIERZYNSKA et al., 2021).

A participacdo da pessoa em seus cuidados em salde esta diretamente relacionada ao
seu envolvimento de forma compartilhada na tomada de decisao sobre seus cuidados em saude,
e é considerada como elemento de destaque nos cuidados em salde, assim como uma forma de
promover melhorias na assisténcia a pessoa, no manejo da doenca e nos resultados do paciente
(HALABI et al., 2019; ATAKRO et al.,, 2019). Pessoas envolvidas em seus cuidados
apresentam maior adesao aos planos terapéuticos e conseguem entender e controlar melhor sua
condicdo de satde e melhorar a qualidade de vida (SOUZA et al., 2020).

Por ser um processo que engloba diferentes acfes, para promover a participacdo do
paciente em seus proprios cuidados de saude se faz necessario que haja mudanca na cultura dos
servicos de salde para que os profissionais possam estimular a autonomia dos pacientes, apoiar

atitude ativa considerando-0s como corresponsaveis por seus cuidados em salde, valorizando
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suas percepcoes, opinides e preferéncias e assim favorecer a melhoria da qualidade do cuidado
(SOUZA et al., 2020).

A Organizacao Mundial de Saiude (OMS) relacionou a participacao do paciente ao seu
envolvimento nas acdes de planejamento, organizacdo e controle dos cuidados em salde e
sugere que os cuidados sejam centrados na pessoa para promover a autossuficiéncia individual
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2016).

Controlar os problemas, complicacGes de saude, assim como melhorar a qualidade de
vida, demanda a participacao da pessoa nos seus cuidados em saude (BAHADORI et al., 2014).
O transplante cardiaco é um tratamento cujos efeitos em longo prazo dependem da participacéao
da pessoa transplantada no seu plano de cuidados, uma vez que o plano terapéutico apds a
cirurgia, requer acompanhamento ambulatorial frequente, mudanca de habitos de vida, controle
rigoroso da dieta, uso correto de medicacOes, realizacdo de exames invasivos como bidpsia
endomiocérdica (BEM) e coronariografias, exames laboratoriais entre outros (MIERZYNSKA
et al., 2021). Pessoas que participam de seus cuidados de salde, apresentam melhores
resultados clinicos e menor chance de evoluir com complicaces e hospitalizacGes e maior
capacidade para resolver possiveis problemas por terem mais conhecimento sobre sua condi¢édo
e tratamento (ZIMBUDZI et al., 2015; SILVA et al., 2016).

Diante deste contexto e das inquietacbes em decorréncia das observagcdes no ambiente
de trabalho da pesquisadora, onde os pacientes submetidos ao TxC realizam a BEM, foram
constantes 0s questionamentos: essas pessoas participam e se envolvem em seus cuidados?
Elas possuem conhecimentos sobre o impacto do seu envolvimento em sua condicdo de saude
e qualidade de vida? Como essas pessoas percebem seu envolvimento e participagdo nos
cuidados relativos ao TxC?

Assim, despontou o0 interesse para a presente investigacdo, norteada pela seguinte
questdo: Quais as percepcOes de pessoas submetidas ao transplante cardiaco sobre o
envolvimento em seus cuidados em salide? Com o objetivo de identificar as praticas de
envolvimento nos cuidados direcionados ao pos-cirargico de pessoas submetidas ao transplante

cardiaco e descrever o perfil sécio demogréafico dessas pessoas.
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Pressupostos
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PRESSUPOSTOS

Em face da revisdo de literatura pressupde-se que pessoas pos transplante cardiaco
podem ndo compreender as informacdes sobre suas condi¢bes de satde de modo que possibilite
a tomada de decisdo, mesmo com orientacdes genéricas e especificas de como podem se
alimentar, quanto a importancia do uso de medicamentos e de realizagdo de exames solicitados.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Analisar os significados atribuidos pela pessoa submetida ao transplante cardiaco sobre seus

cuidados em salde.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever o perfil clinico e sociodemografico de pessoas submetidas ao transplante

cardiaco;

e Identificar praticas de envolvimento nos cuidados direcionados ao pos-cirargico de

pessoas submetidas ao transplante cardiaco.



24

Revisdo- de Literatuwar




25

4 REVISAO DE LITERATURA

Para a contextualizacdo desse objeto de estudo, sinaliza-se a seguir revisdo de
referéncias sobre insuficiéncia cardiaca, o contexto histdrico e aspectos atuais do transplante
cardiaco e as abordagens conceituais sobre o envolvimento da pessoa em seus cuidados em

saude.

4.1 INSUFICIENCIA CARDIACA

A insuficiéncia cardiaca (IC) é uma sindrome complexa, definida pela incapacidade do
coracdo de fornecer suprimento sanguineo adequado as necessidades metabdlicas tissulares do
organismo, ou fazé-lo por meio de elevadas pressées de enchimento (ROHDE et al., 2018). Em
geral, resulta de alteragdes na estrutura ou funcdo do coragéo, apresentando sinais e sintomas
tipicos (cansaco aos esforcos, retengdo hidrica) em decorréncia da reducdo do débito cardiaco
e/ou das elevadas pressbes de enchimento (ROHDE et al., 2018; FIORELLI et al., 2008).
Podendo ser considerada como crénica quando cursa de forma progressiva e persistente, e
aguda quando as alteracBGes de sinais e sintomas decorrem de maneira rapida ou gradual,
requerendo intervencdo terapéutica urgente (Rohde et al., 2018).

Aproximadamente 23 milhdes de pessoas sdo portadoras IC no mundo e a cada ano sdo
diagnosticados 2 milhdes de novos casos (POFFO, 2017). A sobrevida estimada ap06s 5 anos do
diagndstico da pessoa com IC pode ser de 35%, com aumento da prevaléncia a medida que
progride na faixa etaria, ou seja, aproximadamente 1% em pessoas com idade entre 55 a 64
anos, atingindo até 17,4% nas com idade igual ou superior a 85 anos.

Pesquisas recentes diferenciaram a mortalidade tardia (1 ano) entre pessoas com
insuficiéncia cardiaca crbnica de acordo com a classificacdo por fracdo de ejecdo, atingem
maior taxa (8,8%) aqueles com insuficiéncia cardiaca de fracdo de ejecdo reduzida (ICFEr),
seguida da insuficiéncia cardiaca de fracdo de ejecdo intermediéria (ICFEi) (7,6%) e da
insuficiéncia cardiaca de fracdo de ejecdo preservada (ICFEp) (6,3%) (BACAL et al., 2018).
Alguns aspectos predominantes na América Latina, como baixo investimento na salde,
acompanhamento insuficiente nos servigos primarios ou terciarios de salde, assim como
processos fisiopatoldgicos, favorecem o desenvolvimento da IC.

Estudo realizado no Brasil nomeado BREATHE, evidenciou a inadequada adesdo a

terapéutica de pessoas com IC como principal causa de reinternacao, alem de elevada taxa de
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Obito intrahospitalar. Estes aspectos alavancaram a taxa de mortalidade por IC no Brasil como
umas das mais altas no Ocidente (Rohde et al., 2018).

No Brasil, IC € a segunda causa de morte por doencas cardiovasculares e a primeira
causa de hospitalizacdo em pessoas acima de 60 anos (POFFO, 2017). A busca pelos servicos
de emergéncia por pessoas acometidas por IC é cada vez mais frequente, elevando a altas taxas
de hospitalizacdo em decorréncia das complicac@es clinicas, caracterizando a IC como condi¢ao
crénica e problema de saude publica ha quase duas décadas (OSCALICES, 2019).

O ndmero de internacdes assume a marca de aproximadamente um milh&o por ano, fato
comumente atribuido a frequéncia da descompensacdo da condi¢do, cujos fatores
desencadeantes estdo entre fatores cardiovasculares como isquemia e arritmias, e ndo
cardiovasculares, a exemplo de infecgcdes variadas, e fazem com que esse alto indice de
internacdo eleve os gastos para o sistema de saude, além de aumentar a morbimortalidade dessas
pessoas (OSCALICES, 2019). Pessoas com IC, requerem otimizacdo do tratamento clinico, na
tentativa de manutencgdo da estabilidade clinica, melhora da qualidade de vida, para gerir o
aumento da sobrevida (CARVALHO, 2020).

A IC pode ser classificada de acordo com trés aspectos: de acordo com a fracdo de ejecédo
do ventriculo esquerdo (FEVE) € classificada como preservada —ICFEp (FEVE > 50%),
intermediaria-ICFEi (FEVE 40 — 49%), e reduzida-ICFEr (FEVE < 40%), de acordo com a
gravidade dos sintomas, classificacdo funcional da New York Heart Association — NYHA,

A NYHA permanece como referéncia para a classificacdo da IC de acordo com a classe
funcional, baseia-se no grau de tolerancia em relacdo ao exercicio, variando desde a auséncia
de sintomas (NYHA 1), presenca de sintomas leves (NYHA 11), sintomas moderados (NYHA
I11), presenca de sintomas graves (NYHA IV). Pacientes com classe funcional NYHA Il a IV
sdo aqueles clinicamente com desordens, que procuram o servico de salde com maior
frequéncia e apresentam maior risco de mortalidade, enquanto que pacientes em NYHA 11, tém
quadro clinico com maior estabilidade, as internagdes sdo menos frequentes, porém o processo
da doenga nem sempre ¢ estavel, e hd um risco maior de morte stbita sem necessariamente
apresentar piora nos sintomas (BACAL et al., 2018).

A classificacdo por estdgio da IC, proposta pela American College of Cardiology/
American Heart Association, destaca o desenvolvimento e a progresséo da doenga, incluindo o
paciente que apresenta risco de desenvolver a IC ( estagio A), para a qual deve-se empregar
uma abordagem preventiva da doenca para que seja evitado o seu desenvolvimento, o que
apresenta doenca estrutural cardiaca, porém sem sintomas de IC (estagio B), situacdo na qual é

0 considerado iniciar o tratamento medicamentoso; estagio C - quanto a doenca estrutural esta
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presente e acompanhada por sinais e sintomas prévios ou atuais de IC; e o Ultimo estagio
(estdgio D), quando o paciente se encontra em fase avancada, com IC refratéria a terapéutica
otimizada e requer terapias mais avancadas, uso de tecnologias especificas como dispositivos
de assisténcia ventricular mecanica (DAV) e/ou transplante cardiaco (ROHDE et al., 2018;
CARVALHO et al., 2020).

4.2 TRANSPLANTE CARDIACO

A técnica cirlrgica como tratamento para a faléncia cardiaca refratéria (insuficiéncia
cardiaca refrataria) teve seu inicio por meio de experimentos desenvolvidos por Carrel e Guthrie
em 1905, quando esses pesquisadores realizaram o primeiro transplante cardiaco heterotopico,
ao implantarem o coracdo de um cdo na regido cervical de outro animal, cuja intencdo era o
desenvolvimento da cirurgia vascular (FIORELLI et al., 2009).

Nas décadas seguintes, 0s experimentos prosseguiram de forma lenta em decorréncia da
limitacdo do método. Entdo, apds a circulacdo extracorporea, Lower e Shumway, em 1960,
obtiveram sucesso na primeira sequéncia de transplantes ortotdpicos, que consiste na retirada
do 6rgdo do receptor e implante do enxerto do doador na mesma localizagdo, e os principios
utilizados foram aplicados posteriormente em humanos e permanecem praticamente inalterados
(FIORELLI et al., 2008).

Desse modo, em 1964 aconteceu o primeiro transplante cardiaco heter6logo, realizado
por Hardy e colaboradores, que implantaram o coracdo de macaco em paciente com choque
cardiogénico grave, porém sem sucesso. Todavia, esse fato foi relevante para estabelecer a
possibilidade de execu¢do do método C).

O primeiro transplante cardiaco homélogo humano foi realizado na Africa do Sul, em 3
de dezembro 1967, sob a responsabilidade do cirurgido cardiaco Christiaan Barnard, porém em
decorréncia de infeccdo pulmonar, o paciente morreu no 18° dia de pds-operatério (HUEB et
al., 2015). Trés dias apos esse evento, acontecia o segundo transplante no mundo, realizado por
Kantrowitz e seus colaboradores, em uma crianga de apenas 18 dias de vida, acometida por
doenca de Ebstein, que sobreviveu apenas seis horas. No ano seguinte, em janeiro de 1968,
Barnard realizou seu segundo transplante em um paciente com miocardiopatia isquémica,
seguido por Shunway, que realizou o quarto transplante mundial (FIORELLI, 2009).

Esse mesmo ano foi marcado pela realizacdo do primeiro transplante cardiaco no Brasil,
que ocorreu em 26 de marco, em um paciente com miocardiopatia dilatada, realizado pelo

professor Euriclydes de Jesus Zerbini, no Hospital das Clinicas de Sdo Paulo (FIORELLI, 2009;
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HUEB et al., 2015). No decorrer do ano outros dois pacientes foram transplantados, sendo que
um deles teve sobrevida acima de um ano. No entanto, houve um descrédito na técnica que foi
associado ao desconhecimento sobre 0 manejo da rejeicdo e auséncia de medicacdes para seu
controle efetivo, além de complicacGes infecciosas que resultaram em desfechos desfavoraveis
(FIORELLI et al., 2008).

Os resultados negativos ndo fizeram a equipe de Shumway interromper a realizagéo de
transplantes, que manteve o programa ativo, fato fundamental para outros grupos seguissem
com suas pesquisas, 0 que possibilitou estabelecer critérios de selecdo dos doadores, dos
receptores e até mesmo a conducdo do transplante. A década de 70 foi marcada pelo
desenvolvimento de medicacdo para imunossupressdo, que contribuiu para retomada do
transplante cardiaco nos anos 80, com introducdo da ciclosporina na terapia imunossupressora
(FIORELLI et al., 2008). Em 1990 foi estabelecida a 12 Diretriz de Transplante Cardiaco, e
fundamentou 792 transplantes em 16 centros transplantadores ativos (FIORELLI et al., 2008).

Ap0s dez anos da primeira diretriz, a 22 Diretriz Brasileira de Transplante Cardiaco foi
publicada, e contou com a participacdo de quatro coordenadores, sendo dois clinicos e 2
cirurgides representantes dos principais centros transplantadores e representantes dos centros
atuantes que haviam realizado no minimo dez transplantes nos Gltimos cinco anos, conforme
dados cedidos pela Associagio Brasileira de Transplante de Orgdos (ABTO). Essa diretriz
abordou conceitos desde a selecdo de potenciais receptores, até os cuidados necessarios na fase
pos-transplante (BACAL et al., 2010).

Os cinquenta anos de realizacdo do primeiro transplante foram comemorados no ano de
2017, e muitos foram os avangos observados para melhorar a conducgéo da terapia, a exemplo
do advento da imunossupressao com a ciclosporina na década de 70 que possibilitou aumento
do TxC mundialmente. De acordo com dados da International Society for Heart and Lung
Transplantation (ISHLT) foram registrados 135.387 procedimentos de transplante até 30 de
junho de 2016 (LUND et al., 2017).

No decorrer dos anos, surgiram avangos no diagndstico, monitorizacéo e tratamento da
Insuficiéncia Cardiaca, que trouxeram impactos positivos na qualidade de vida e na sobrevida
de pessoas acometidas por essa condicdo, porém ainda se observou nas fases mais avancadas
da doenca, altas taxas de hospitalizacbes e mortalidade que impactam diretamente no
prognostico dos pacientes (BACAL et al., 2018). Nesse contexto, surge em 2018, a 32 Diretriz
Brasileira de Transplante Cardiaco, que incorpora conceitos inovadores, tanto na captacéo,

como nha cirurgia, pés-operatorio imediato e tardio, novos imunossupressores e estratégias de
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profilaxia as infec¢des com objetivo de proporcionar maior tempo de vida com melhor
qualidade (BACAL et al., 2018).

Embora grandes avangos tecnoldgicos em relacdo ao tratamento da IC tenham sido
observados nos ultimos anos, o transplante cardiaco é considerado padrdo ouro como opcao
terapéutica nos casos IC refratéria ao tratamento clinico otimizado, contando com um nimero
de mais de 110 mil procedimentos realizados mundialmente (BACAL et al., 2010, 2018;
ROHDE et al., 2018). E um procedimento de alta complexidade, que consiste na retirada do
coracdo do doador (ap6s morte encefalica) para substituir o coracdo de uma pessoa doente, cuja
principal causa € a insuficiéncia cardiaca avancada (HARRIS, 2018).

Os problemas enfrentados inerentes ao TxC, se relacionam a longa espera pela cirurgia
em virtude da baixa disponibilidade de ¢érgdos, dificuldades na logistica de captacdo,
complicacdes referentes a imunossupressao, entre outros (BACAL et al., 2018).

Segundo Marcondes (2019) houve no Brasil um aumento na taxa de realizagdo de
transplantes em 129% entre os anos de 2010 a 2017 que pode ser justificado pelo crescente
aumento dos doadores. O pais é reconhecido mundialmente como referéncia em transplante
com aproximadamente 96% dos procedimentos financiados pelo SUS em 2018. A Lei n°
9.434/97 sistematizou o processo de transplante, sendo alterada posteriormente pelo Decreto n°
9.175/2017 (BRASIL, 1997; BRASIL, 2017) e entdo foi implantado o sistema centralizado de
captacdo e distribuicdo de 6rgdos no pais, sendo que as informagdes sobre transplante, no
ambito do SUS, sdo gerenciadas pelo Sistema Nacional de Transplantes (SOARES et al., 2020).

De acordo com ABTO (2020) no ranking mundial de realizacdo de transplantes de
coragdo por milhdo de populacdo (pmp), o Brasil ocupa a posicao 41°. Além disso, esse pais é
o0 segundo lugar, em nimeros absolutos, que mais realiza transplantes de 6érgdos no mundo, lista
liderada pelos Estados Unidos. A respeito da doacgdo de 6rgéos, o recorde mundial pertence a
Espanha, que ha 25 anos é referéncia de doadores de érgdo falecidos/pmp. Este fato é atribuido
ao aumento de ofertas e efetivacio da doacdo de 6rgdos (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
TRANSPLANTE DE ORGAOS, 2020).

Dados da ABTO, mostram que no periodo de 2016 a 2020 foram realizados 1.782
transplantes cardiacos no Brasil, sendo que no ano de 2020, foram realizados 307 por 12 estados
que fazem esse procedimento com 37 equipes atuantes no processo. Convém ressaltar que a
necessidade estimada do procedimento nesse mesmo ano era de 1.681. Esses dados mostram
gue foram realizados apenas 18,26% do numero total necessario. A meta anual de doadores
pmp em 2020 era de 21,8 e o nimero de doadores efetivos foi de 15,8 (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS, 2020).
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4.3 A FILA DE ESPERA POR UM ORGAO

O sucesso do transplante cardiaco depende de fatores como a selecdo adequada do
doador, para tanto se faz necessario estar em condicGes fisiologicas adequadas, que ndo
comprometam a funcéo do enxerto, para atender a demanda da lista de espera. Dessa forma, a
equipe transplantadora deve avaliar as condic@es clinicas e laboratoriais do potencial doador,
com objetivo de verificar se os beneficios superam os riscos (GALDINO et al., 2018).

O Sistema Nacional de Transplante (SNT) é responsavel pelo gerenciamento do
processo de transplante no territorio brasileiro, o que inclui a lista de espera especifica para
cada 6rgdo, em que a ordem para receber o 6rgdo segue critérios individualizados (GALDINO
etal., 2018).

Em relacdo ao 6rgao coracao, a distribuicao é realizada com base em critérios como: a
pOSi¢ao que 0s potenciais receptores ocupam na lista de espera, definida pela compatibilidade
sanguinea, gravidade da doenca, tempo de inscri¢do na lista Gnica nacional, nacionalidade do
doador, relacdo peso doador-receptor, e a regido de origem do doador, uma vez que sdo
priorizados receptores da mesma unidade da federacdo, seguidos dos estados com maior
proximidade, tendo em vista o tempo de isquemia do cora¢do (4 horas), como também questbes
relacionadas a logistica (GALDINO et al., 2018).

A quantidade de transplantes realizados em relagdo ao nimero de pessoas listadas a cada
ano é visivelmente inferior as necessidades da populacgéo brasileira. O nimero de candidatos ao
transplante supera notoriamente o nimero da oferta de 6rgaos, que € insuficiente para atender
a demanda (SOARES et al., 2020). Concernente a esse aspecto, outros fatores devem ser
considerados, entre eles, destacam-se as baixas taxas de notificacdo de potenciais doadores e
de efetivacdo da doacdo, ndo autorizacdo a doacao expressa pelo possivel doador ainda em vida,
retardo do diagnostico da morte encefalica, conhecimento inadequado sobre a doacdo de 6rgdos
e até mesmo crengas culturais e religiosas (SOARES et al., 2020). Os dados do Registro
Brasileiro de Transplantes (RBT) apontam discreta reducdo da taxa de doadores efetivos,
podendo ser justificada pela nova resolucdo do Conselho Federal de Medicina, que exige
capacitacdo especifica para o diagndstico da morte encefalica (SOARES et al., 2020),
concomitantemente, a pandemia pelo virus SARS-cov-2, que transformou 0 mundo no ano de
2020, sendo o Brasil um dos paises mais afetados, com 7.676 milhGes de casos confirmados e
194 mil mortes em decorréncia da COVID-19. Cabe ressaltar que a populagdo transplantada

de 6rgdos foi notadamente mais afetada (ABTO, 2020).
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Essa realidade converge com os Estados Unidos, que nos ultimos 15 anos, foram
realizados anualmente cerca de 2.700 TxC, porém o nimero de pacientes na lista de espera era
maior que 4.000 (GALDINO et al., 2018). Essa despropor¢do TxC/lista de espera deve-se ao
fato de que a IC acomete cerca de 1 a 2% da populacao local, o que favorece maior tempo de
espera dos pacientes na lista de transplante (GALDINO et al., 2018).

No Brasil, em 2016, dos 631 ingressos na fila do TxC, 357 pessoas foram submetidas
ao TxC, no entanto 145 morreram antes de receber um coracdo. Esses fatos reforcam a
necessidade de uma indicacdo precisa para o TxC, considerando a estratificacdo de risco dos
pacientes e o desejo do paciente em transplantar (ABTO, 2016).

J& no ano de 2018, foram realizados 353 transplantes no pais, sendo o estado de S&o
Paulo o responsavel pela realizacdo de 110 TxC. Dos 27 estados da federacdo, somente 11 e o
Distrito Federal realizaram transplante de coracdo, entre eles estdo: Minas Gerais com 50
transplantes realizados, Pernambuco - 42, o Distrito Federal realizou 34 TxC, seguido do Ceara
com 31procedimentos. O Rio de Janeiro e o Rio Grande do Sul atingiram 0 mesmo nimero, ou
seja, 22 procedimentos em cada estado. O Parané foi responsavel por 19 TxC, Espirito Santo
por 09, a equipe de Santa Catarina realizou 08 transplantes de coracdo, Alagoas 04 e Bahia 02
(ABTO, 2018).

Dados do Registro Brasileiro de Transplante mostram que em 2020, 1681 pessoas
precisaram de TXC, porém foram realizados 307 transplantes em ndmero absoluto, sendo 1,5
por milhdo de populacdo (ABTO, 2020). Na regido Centro-Oeste o numero absoluto de
transplantes realizados foi de 25, sendo que no Distrito Federal (DF) foram transplantadas 22
pessoas. Havia no més de dezembro desse mesmo ano, no Brasil, 275 pessoas na lista de espera
por um coragdo e no DF, o nUmero era de 14 pessoas (ABTO, 2020).

4.4 SELECAO DO RECEPTOR E DO DOADOR

Para a realizacdo dessa terapia é necessario que o doador e o candidato a receptor do
orgao sejam avaliados e selecionados criteriosamente, observando o risco beneficio, pois o
procedimento leva em consideracdo questfes éeticas em virtude da escassez dos 6rgédos e esses
devem ser preferencialmente ofertados para pessoas com maiores chances de sobrevida para
gue assim seja retomada a capacidade de exercicio, retorno ao trabalho e melhora na qualidade
de vida a longo prazo (BACAL et al., 2010).

A selec¢do do paciente candidato ao transplante cardiaco é realizada de forma periodica

e rigorosa. Consiste em avaliagdes progndsticas e multidisciplinares com objetivo de definir se
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0 paciente é candidato ao TxC e 0 momento de inclusdo na fila de transplante. A avaliacéo deve
conter parecer clinico, avaliagdo laboratorial, imunoldgica, hemodinamica, psicologica e social
(BACAL etal., 2018). A seguir sdo demonstradas na figura as etapas de avaliacdo do candidato

ao transplante cardiaco, antes de efetivamente ser listado para espera do 6rgao.

CANDIDATO AOD

TRANSPLANTE
CARDIACO
W‘
Avaliacdo Avaliagio Avaliacdo Avaliagdo Avaliacdo social,
Clinica Laboratorial Hemodinamica Imunolégica psicolégica, nutricional
i ~ l e enfermagem
Anamnese e Cateterizacao, Painel
exame clinico da artéria Imunoldgico;
completo; pulmonar;
avaliacdo das Quando doador
Avaliacio de pressdes disponivel:
equipes pulmonares Cross-match
especializadas; (PSAP, GTP, virtual e real
RVP, GDP)
Rastreamento
de neoplasias;
avaliacdo
odontologica;
vacinaca;
Avaliacio de
fragilidade;
Escores
prognodsticos
(HFSS, SHFM);

teste
cardiopulmonar

Figura 1- Avaliacdo do candidato ao transplante cardiaco. HFSS: Heart Failure Survival Score; SHFM: Seattle
Heart Failure Model; PSAP: pressdo sistdlica da artéria pulmonar; GTP: gradiente transpulmonar; RVP: resisténcia
vascular pulmonar; GDP: gradiente diastélico pulmonar. Fonte: BACAL, 2018.

Uma vez que é definido pelo transplante, o paciente € listado e aguarda na fila de espera
pela realizacdo do procedimento. Durante esse periodo de espera, o candidato ao transplante
deve ser reavaliado periodicamente por meio de avaliacdo clinica e marcadores progndésticos
(teste cardiopulmonar, escores de sobrevida e biomarcadores). Em casos de melhora clinica
sustentada e da estimativa da sobrevida, o paciente pode ser retirado da lista de espera. Entre
os critérios de avaliacdo clinica, inclui a avalicdo da fragilidade, que consiste ao estado
vulnerabilidade o qual apresenta maior associacdo a idade bioldgica do que a cronoldgica, sendo
também uma das causas de maior mortalidade em pacientes com doenca cardiovascular e indica
pior prognostico nos casos de IC, podendo ser considerada como ferramenta importante na
avaliacdo prognostica da sobrevida pos-transplante (BACAL et al., 2018).

O objetivo da avaliacdo de potenciais receptores é detectar condi¢des que possam elevar

0 risco cirargico ou reduzir a sobrevida pos-transplante (BACAL et al., 2018). Assim, algumas



33

contraindicagOes sdo consideras absolutas ao passo que outras previamente consideradas
relativas, podem ser manejadas pelos centros de referéncia, levando em consideragdo os
avancos diagnosticos e terapéuticos ocorridos na area. Sobre esses aspectos, convém destacar
que é cabivel a discussao sobre a idade limite para realizacdo do TxC, uma vez que pacientes
acima de 70 anos, criteriosamente selecionados, podem ser beneficiados com o procedimento,
uma vez que pesquisas recentes demonstram que candidatos com idade maior que 60 anos
apresentam reducéo nas taxas de rejeicdo, assim como menor incidéncia de Doenca Vascular
do Enxerto (DVE) (BACAL et al., 2010; BACAL et al., 2018).

A 32 Diretriz de Transplante Cardiaco, elenca a atualizagdo das contraindicagfes para o
TxC conforme descrito a seguir: idade maior que setenta anos, comorbidades com baixa
expectativa de vida, infeccdo sistémica ativa, indice de massa corporal maior que 35 kg/m?,
doenca cerebrovascular grave sintomatica, doenca vascular periférica grave sem possibilidade
de revascularizacdo e/ou reabilitacdo, doenca hepética ou pulmonar avancadas, doenca
psiquiatrica grave, dependéncia quimica e/ou baixo suporte social e/ou baixa adesdo ao
tratamento e recomendacdes vigentes, diabetes mellitus com les6es em 6rgéo alvo e/ou controle
glicémico inadequado, incompatibilidade ABO, embolia pulmonar < que 3 semanas,
hipertensdo pulmonar fixa, neoplasia com risco de recorréncia elevado ou incerto, perda de
funcdo renal intrinseca e irreversivel apesar de tratamento clinico otimizado, sindromes

demenciais ou retardo mental graves, tabagismo ativo (BACAL et al., 2018).

4.5 ENVOLVIMENTO DA PESSOA EM SEUS CUIDADOS DE SAUDE

A responsabilizacéo dos individuos pelo controle da sua propria sadde foi ressaltada na
metade do século XX, quando houve modificacdes nos padrdes da condi¢do de aguda para
crbnica, assim como ocorreu mudanca na percepcao dos papéis de profissionais de salde, que
passaram de prestadores de cuidados a individuos passivos, a apoiadores e capacitadores de
pacientes para que esses possam assumir a responsabilidade priméria por sua saude. Diante
dessa autorresponsabilizacdo, surgiram conceitos essenciais na avaliacdo e monitoramento de
habilidades e comportamentos de autocuidado, porém esses conceitos: autocuidado, autogestao,
automonitorizacdo, gestdo de sintomas e auto eficacia possuem semelhancas e diferencas
(RICHARD; SHEA, 2011).

A percepcéo sobre a necessidade de promover o envolvimento dos pacientes em seus
cuidados de saude foi defendida e sugerida pela Organizacdo Mundial de Saude ja na década

de 70. A participagéo esta relacionada ao envolvimento da pessoa no planejamento, organizagéo
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e controle dos cuidados em salde e sugere a centralizacdo dos cuidados de salde na
autossuficiéncia individual (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 1978).

Segundo Castro et al. (2016) o termo participacéo do paciente tem sido usado de forma
permutavel, atrelado a sinénimos como o envolvimento do paciente e participacdo da pessoa.
Esse conceito € utilizado em niveis diferentes: micro- relacionado ao cuidado individual; meso-
sobre desenvolvimento de servicos, planejamento, prestagéo e avaliagdo do cuidado; educagéo
e treinamento dos profissionais de saude; macro- relacionado a politica. Cada um desses niveis
estd associado as varias formas de participacdo, como 0s tipos a seguir: 1- participacdo
individual do paciente nas decisdes de tratamento, 2- envolvimento no desenvolvimento do
servico, 3- integracdo das perspectivas do usuario na avaliacdo dos servicos, 4- participacdo na
educacdo e treinamento e 5- participacao em atividades de investigacdo. Cabe ressaltar que para
cada tipo de participacdo, varios conceitos podem ser encontrados (TRITTER, 2009). Nesse
contexto, Longtin et al. (2010) corroboram que no cenario do cuidado em salde, a participacdo
da pessoa pode estar relacionada a diferentes aspectos tais como a tomada de decisdes,
automedicacdo, automonitorizacao, educacao em salde e participacdo em cuidados fisicos.

Para essa pesquisa serd abordado o cuidado individual considerando a participacdo do
paciente nas decisdes de tratamento. Pautada na referéncia da OMS e na literatura consultada
para este estudo, participacdo e envolvimento da pessoa serdo considerados sindnimos, e se
referem aos comportamentos e atitudes da pessoa em prol da promocao da sua salde, sendo
praticada de forma individual ou coletivamente.

Com pilares legais em varios paises ocidentais, a participacdo da pessoa é enfatizada na
prestacdo de cuidados de doencas cronicas, fato que marca a mudanga nos modelos unilaterais,
que priorizam a decisdo apenas do profissional de salde, para modelos que buscam assegurar a
parceria entre o paciente e o profissional de saude, no qual os envolvidos contribuem com suas
experiéncias de forma igualitaria com objetivo de alcancar os resultados desejados (THIMM et
al., 2020)

O centro da participagdo do paciente é o envolvimento ativo da pessoa em varias
atividades combinadas e em todos 0s aspectos do processo de participacdo ha a necessidade da
ativacdo do profissional de saude assim como do paciente; essa parceria € essencial para o
sucesso da participacdo, pois estimula o envolvimento da pessoa. Um dos aspectos
influenciadores relacionados a participacdo do paciente é o incentivo por parte dos profissionais
de salde, esses precisam desenvolver uma atitude positiva em relacdo a participacdo do

paciente; atitude essa que requer receptividade, valorizacdo de pontos fortes, exigindo dos
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profissionais de salde uma visdo igualitaria e complementar sobre os conhecimentos dos
pacientes. Nesse sentido a troca de conhecimentos e experiéncias deve ser considerada entre
profissionais e pacientes por meio de uma relacdo de respeito e confianca (CASTRO et al.,
2016), e nessa Otica, ndo é autorresponsabilizar a pessoa pelos proprios cuidados, mas
corresponsabilizar juntamente com profissionais de sadde.

Considerando a importéancia do conhecimento para favorecer a participacdo da pessoa
nos seus cuidados em salde, ressalta-se a relevancia do treinamento do profissional de satde
para que esse possa apoiar e contribuir de forma segura para a participacao dos pacientes em
seus cuidados, de modo que possa capacita-los, tendo em vista que o treinamento dessas pessoas
¢ considerado uma ferramenta importante para potencializar suas interacbes de saude
(CASTRO et al., 2016). Para promover a participacdo de forma eficaz é necessario ao paciente
obter informacdes sobre sua condi¢do para que possa adquirir conhecimentos, desenvolver
habilidades e atitudes e assim poder participar ativamente do seu préprio cuidado, reafirmando
que a esséncia da participacdo é o aprendizado e que esse reflete positivamente sobre o paciente
a medida que ele aprende sobre sua condicdo de salde por meio do seu envolvimento
(NILSOON et al., 2018).

O nivel de conhecimento, as habilidades e a confianca de uma pessoa estéo relacionados
ao amplo conceito de participacdo e sdo considerados necessarios para 0 autogerenciamento de
doencas crbnicas que por sua vez é influenciado pela competéncia e vontade de gerenciar a
condicdo e também se refere a ativacdo. Observa-se que pessoas altamente ativadas tem maior
capacidade de gerenciar sua condicdo, participar ativamente na tomada de decisbes, de se
envolver em seus cuidados e desenvolver comportamentos de autogestdo necessarios para
promover a melhoria da sua salde (REGEER et al., 2021; LEONE et al., 2021).

A tendéncia crescente de capacitar 0s pacientes para que esses possam desempenhar
seus cuidados em salde predispds 0 aumento da participacdo da pessoa. Atrelado a esse
movimento surgiram as regulamentacdes, politicas e a evolu¢do nos cuidados de saude, de
modo que os pacientes sdo incentivados a desempenhar papel ativo nos seus proprios cuidados
de salde, sendo considerados como especialistas em seus corpos e seus sintomas. O
autoconhecimento dos pacientes passa a ser complementar ao conhecimento dos profissionais,
contribuindo para o sucesso do tratamento e melhora na qualidade do atendimento. Nesse
contexto de participacdo da pessoa nas decisdes sobre seus cuidados, observa-se a evolucgéo
para o cuidado centrado na pessoa (CASTRO et al., 2016).

Nilsoon et al. (2018) complementaram que a participacdo da pessoa é considerada

positiva na relacdo de cuidado e esta interligada com a autodeterminacdo do ser humano, além
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de ser considerada essencial no processo que promove a relacdo entre profissionais de salde e
paciente, e que considera as decisdes da pessoa nos planos de cuidados, com objetivo de
melhorar a satde e ampliar a satisfacdo do paciente (NILSOON et al., 2018).

A participacdo € considerada conceito central no contexto mais atual dos cuidados em
salde e representa um elemento importante para tomada de decisdo compartilhada, prética
orientada para recuperacdo e abordagens de direitos humanos. Evidéncias recentes sobre o
fortalecimento da posicao do paciente e os efeitos positivos da participacdo da pessoa em seus
cuidados em saude foram ressaltadas em pesquisa que investigou a seguranca e a participacdo
do paciente em seus cuidados (SANTOS; GRILO, 2014).

O significado de participagdo é dindmico e pode ser também compreendido como
envolvimento/envolver-se em seus cuidados. Participar do processo de tomada de decisdo sobre
seu tratamento ndo estd apenas direcionado a execucdo de orientacBes recebidas, envolve o
significado da relacdo entre paciente e profissionais de satide. E um requisito essencial para
promocdo da seguranca dos cuidados em salde; aumenta a satisfacdo e 0 empoderamento da
pessoa com objetivo de facilitar a adesdo ao tratamento proposto (ANNA et al., 2021). O
empoderamento da pessoa para a participacdo requer apoio e o reconhecimento dos
profissionais de salde para que 0 paciente seja considerado parte integrante da equipe
multidisciplinar para a tomada de decisdo compartilhada (KUOSMANEN et al., 2021).

Envolver o paciente em seu préprio cuidado € considerado imprescindivel para
promover renovacdo do sistema de salde assim como para favorecer melhores resultados de
salde e experiéncias de atendimento aos pacientes (GREENE et al., 2015). Resultados de
pesquisas internacionais demonstraram que pessoas mais envolvidas nos seus cuidados em
salde adotam comportamentos preventivos e saudaveis e buscam mais informacfes sobre o
tratamento da sua condicdo de salde (GREENE et al., 2015). Melhores resultados no
tratamento, potencializacdo do controle de condi¢des cronicas e maiores indices de satisfacdo
do paciente estdo associados a participacdo do paciente nos seus cuidados de saide (ARNETZ
et al., 2007).
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Método-
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5 METODO

5.1 NATUREZA DO ESTUDO

Trata-se de estudo, descritivo, exploratério e de abordagem qualitativa. Pesquisas
exploratorias objetivam maior proximidade ao problema, com intengdo de torna-lo mais claro
ou a formular hipoteses, possibilitando flexibilidade ao planejamento, considerando a variedade
de aspectos relativos ao fato ou fenébmeno a ser analisado (GIL, 2010). Pesquisas descritivas
partem da observacdo de um fendmeno com a intencéo de descrevé-lo ou diferencié-lo de outro
(MATIAS-PEREIRA, 2016).

Matias-Pereira (2016), afirma que: “pesquisas qualitativas partem do entendimento de
que existe uma relacdo dindmica entre 0 mundo real e o sujeito, que ndo pode ser traduzida em
numeros”.

O método qualitativo, na visdo de Minayo (2010, p. 57), “¢ aplicavel as investigagoes
historicas, as crencas, percepcdes e as opinides, produtos das interpretagdes humanas sobre a
forma de viver, sentir ¢ pensar”. Refere que esse método se adequa melhor quando aplicado
para analises de grupos restritos, e evidenciados das consideracdes do sujeito a respeito de
historias sociais e principalmente, por ser o que mais se adapta a este estudo, para analise de
discursos. Permite conhecer processos sociais aplicados a grupos exclusivos, dando a
oportunidade de construir abordagens inéditas, revisar e elaborar conceitos e categorias no
percurso da investigacao, construindo conhecimento que permite a compreensdo dos aspectos
particulares do grupo ou processo investigado.

Este estudo enquadra-se no @mbito da Pesquisa Social do tipo Estratégica, a qual tem
como principio basico as teorias das ciéncias sociais, porém esta direcionada para problemas
reais da sociedade, ndo responsabilizando o investigador de apresentar solugdes aos problemas
indicados. Essa modalidade de pesquisa esclarece determinadas perspectivas da realidade,

focada na agdo governamental ou da sociedade (MINAYO, 2010).

5.2 CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi realizado em um hospital privado e filantrpico, de nivel terciario
especializado em cardiologia de alta complexidade, que possui 126 leitos de internacdo e tem
como quadro de pessoal de enfermagem 377 colaboradores. Localizado no Distrito Federal,

caracterizado também como instituicdo de ensino e pesquisa, pois € ambiente de formacao para
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graduacdo e pds-graduacdo, assim como é centro desenvolvedor de pesquisas em areas da
cardiologia e referéncia em transplante cardiaco na regido Centro-Oeste, que realizou 258
transplantes cardiacos no periodo de janeiro de 2009 a junho de 2020, periodo definido para

selecdo dos participantes em uma das etapas desta investigacao.

5.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO DOS PARTICIPANTES

Os critérios de inclusdo foram pessoas entre 18 a 70 anos, submetidas ao transplante
cardiaco, em seguimento clinico ambulatorial e que tinham informac6es referentes aos dados
socios demograficos e perfil clinico registradas em prontuario fisico e/ou eletrénico. Foram
excluidos os pacientes com idade inferior a 18 anos, com comprometimento neuroldgico
diagnosticado nos prontuarios, e aqueles cujos prontuérios ndo foram localizados.

Nesse contexto, foram selecionados 233 pacientes, para descri¢cdo do perfil clinico e
socio demogréafico, no periodo de janeiro de 2009 a junho de 2020, sendo que 85 foram
excluidos em virtude de 6bito e 17 por ndo terem seus prontuarios localizados ou por auséncia
de dados no prontuario fisico e/ou eletrbnico, resultando em um nudmero total de 131
participantes. Destes, 10 pessoas participaram da segunda etapa de coleta de dados, ou seja,

entrevista indivi