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RESUMO

Introdugao: Estudos tém buscado mensurar a incapacidade em diferentes condicdes
de saude, incluindo a insuficiéncia cardiaca (IC). Adicionalmente, essas investigacdes
tém se expandido para a comparagao entre as percepg¢des de pacientes e de seus
entes proximos (proxies), buscando verificar se os relatos dos proxies podem ser
considerados validos para complementar ou substituir o relato do paciente, bem como
identificar possiveis limitagdes na comunicacdo. Embora a literatura aponte
divergéncias significativas entre essas percepg¢oes, a existéncia e a magnitude dessas
discrepancias na diade composta por pacientes com IC e seus informantes ainda
permanecem inexploradas. Objetivo: Descrever e comparar a incapacidade (global e
em seis dominios) de pacientes com IC autorrelatada e a relatada por seus proxies,
analisar a concordancia entre esses relatos e investigar diferengas na percepcéo de
acordo com distintas caracteristicas sociodemograficas. Métodos: Em um estudo
transversal, foram incluidos individuos com diagndstico de IC e seus respectivos
proxies. A incapacidade foi avaliada por meio do World Health Organization Disability
Assessment Schedule (WHODAS 2.0) de 36 itens (versdes autorrelatada e proxy), com
escores que variam de 0 (nenhuma incapacidade) a 100 (incapacidade extrema), tanto
na pontuagao global quanto em seis dominios de vida. O Mini Exame Estado Mental
(MEEM) foi utilizado para avaliagdo do estado mental dos pacientes e proxies. Os
pacientes também foram avaliados quanto a fragdo de ejegao de ventriculo esquerdo
(FEVE), qualidade de vida (Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire,
MLHFQ) e classe funcional da New York Heart Association (NYHA). O teste de
Wilcoxon foi utilizado para comparacdo entre as pontuacbes e o coeficiente de
correlagdo intraclasse (CCl) e de Kappa ponderado (K) para anadlise das
concordancias, complementados por analises visuais de Bland-Altman. Para o calculo
do K, os escores foram classificados em: nenhuma incapacidade (0-4), leve (5-24),
moderada (25-49), grave (50-95) e incapacidade extrema (96-100). Um nivel de
significancia estatistica de 5% foi adotado. Resultados: 58 pacientes (31H, 628
anos; NYHA I/11/111 20/28/10; FEVE 48 [36-60] %, MEEM 27 [26-28]) e seus respectivos
proxies (44M, 50116 anos; MEEM 28 [27-29]) foram avaliados. Nao houve diferenga
estatistica entre as percepgdes de incapacidade (P>0,05). A concordancia na
pontuacdo total foi moderada (CCI=0,56 e K=0,44; P<0,001) e variou de baixa a
moderada entre os dominios (0,14<CCI<0,69), com exce¢ao do autocuidado
(CCI=1,00). A menor concordancia foi no dominio relagdes interpessoais (CCI=0,14;
P>0,05). Além disso, uma concordéancia baixa no escore total foi identificada quando
as diades eram compostas por proxies filhos (CCI=0,47) e mais jovens (CCI=0,49) e
pacientes do sexo feminino (CCI=0,48). Conclusdes: Nao houve diferencga estatistica
entre os relatos, no entanto, a concordancia entre pacientes com IC e seus proxies foi
apenas moderada. Menores valores de concordancia foram observados em diades
compostas por pacientes do sexo feminino, bem como naquelas em que os proxies
eram filhos e apresentavam menor idade.
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ABSTRACT

Introduction: Studies have sought to measure disability in different health conditions,
including heart failure (HF). Additionally, these investigations have expanded to include
a comparison between the perceptions of patients and their close relatives (proxies),
seeking to verify whether the proxies’ reports can be valid to complement or replace
the patient’s report, as well as to identify possible limitations in communication.
Although the literature points to significant divergences between these perceptions,
the existence and magnitude of these discrepancies in the dyad composed of HF
patients and their informants remain unexplored. Objective: To describe and compare
the disability (global and in six domains) of patients with self-reported HF and that
reported by their proxies, to analyze the agreement between these reports, and to
investigate differences in the perception according to distinct sociodemographic
characteristics. Methods: In a cross-sectional study, individuals diagnosed with HF
and their respective proxies were included. Disability was assessed using the 36-item
World Health Organization Disability Assessment Schedule (WHODAS 2.0) (self-
reported and proxy versions), with scores ranging from 0 (no disability) to 100 (extreme
disability), both in the overall score and in six life domains. The Mini-Mental State
Examination (MMSE) was used to assess the mental status of patients and proxies.
Patients were also evaluated for left ventricular ejection fraction (LVEF), quality of life
(Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire, MLHFQ), and New York Heart
Association (NYHA) functional class. The Wilcoxon test was used to compare scores,
and the intraclass correlation coefficient (ICC) and weighted Kappa (K) were used to
analyze agreements, complemented by visual Bland-Altman analyses. For the
calculation of K, scores were classified as: no impairment (0-4), mild (5-24), moderate
(25-49), severe (50-95) and extreme (96-100). A statistical significance level of 5% was
adopted. Results: 58 patients (31 males, 6218 years; NYHA I/1I/lll 20/28/10; LVEF 48
[36-60] %, MMSE 27 [26-28]) and their respective proxies (44 females, 50116 years;
MMSE 28 [27-29]) were evaluated. There was no statistically significant difference
between perceptions of disability (P>0.05). Agreement on the total score was moderate
(ICC=0.56 and K=0.44; P<0.001) and ranged from low to moderate across domains
(0.14<CCI<0.69), except for self-care (CCI=1.00). The lowest agreement was in the
getting along domain (CCI=0.14; P>0.05). Furthermore, lower agreement in the total
score was identified when the dyads were composed of children (ICC=0.47) and
younger proxies (ICC=0.49) and female patients (ICC=0.48). Conclusions: There was
no statistical difference between the reports. However, the agreement between
patients with HF and their proxies was only moderate. Lower agreements values were
observed in dyads consisting of female patients, as well as in those where the proxies
were children and were younger.
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1 INTRODUGAO

A insuficiéncia cardiaca (IC) é uma sindrome clinica complexa, caracterizada
pela incapacidade do coragcdo em suprir adequadamente as demandas metabdlicas
dos tecidos'?. Para além das alteragdes hemodindmicas, a progressdo da doenga
impoe limitagdes fisicas que repercutem em todas as dimensdes da vida do individuo,
resultando em redugcdo da autonomia e um impacto na qualidade de vida e na
capacidade funcional®.

Nesse cenario, o gerenciamento da doenca e o sucesso dos comportamentos
de autocuidado tém sido relacionados ao apoio do proxy (i.e, entes proximos, amigos,
vizinhos ou cuidadores), que desempenha um papel fundamental no suporte ao
manejo adequado da doenga®’. Sob essa perspectiva, o conhecimento compartilhado
entre paciente e proxy torna-se fundamental para a manutengdo da estabilidade
clinica. Quando ha uma compreensdo mutua sobre os sintomas e as limitacbes
impostas pela doenga, a tomada de decisdo compartihada ¢ facilitada,
potencializando a eficacia das intervengdes®.

Assim, ao considerar as limitagées impostas pela IC, torna-se relevante avaliar
a incapacidade e compreender como as percepg¢des sobre esta ocorrem entre os
membros da diade. Embora estudos ja tenham avaliado a incapacidade na IC%'?, as
investigacdes sobre a concordancia entre o relato do paciente e o de seu proxy
concentram-se predominantemente em populagbées com lesdes cerebrais ou
transtornos mentais'3'6. Nestes casos, as discordancias podem estar associadas a
déficits cognitivos ou a outros fatores que nao refletem a realidade da IC. Portanto,
essa lacuna na literatura ressalta a importancia do presente estudo em investigar as
percepgoes e a concordancia de pacientes e proxies em relacio a incapacidade nessa

populacao especifica.



17

2 REVISAO DE LITERATURA — CONTEXTUALIZAGAO

2.1 INSUFICIENCIA CARDIACA (IC)

A insuficiéncia cardiaca (IC) é uma sindrome clinica complexa, decorrente de
uma anormalidade estrutural e/ou funcional do coragdo que resulta em pressdes
intracardiacas elevadas e/ou débito cardiaco inadequado em repouso e/ou durante o
exercicio’?. Nesta sindrome, o coragéo é incapaz de bombear sangue de forma a
atender as necessidades metabdlicas, ou pode fazé-lo somente com elevadas
pressdes de enchimento.

Estima-se que aproximadamente 64 milhdes de pessoas vivam com IC em todo
o mundo'’. A IC afeta cerca de 1 a 2% da populagéo adulta, com uma prevaléncia que
pode ultrapassar 10% entre individuos com mais de 70 anos de idade'®. Além de
acometer principalmente a populagao idosa, a IC representa a principal causa de
hospitalizagdo em pessoas com mais de 65 anos. Devido ao envelhecimento
populacional e a crescente prevaléncia de fatores de risco cardiovasculares, como
obesidade e diabetes, a estimativa € de um crescimento de 30% na prevaléncia de IC
em 2035, bem como um aumento de 73% nas mortes associadas a IC em 2036"°.

Embora a epidemiologia da IC seja amplamente documentada na Europa e nos
Estados Unidos, os dados disponiveis podem nao representar precisamente a
populacdo de pacientes com IC em paises em desenvolvimento?®. A taxa de
mortalidade intrahospitalar no Brasil tem se apresentado duas vezes maior que as
taxas dos registros americanos e europeus (que situam-se entre 3 e 4% para os casos
agudos)?'. Além disso, entre 1998 e 2019, foram registradas 567.789 mortes por IC
em adultos com mais de 50 anos de idade, observando-se um aumento na taxa de

mortalidade que acompanha o avango da idade em todas as regides brasileiras??.
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Ainda assim, dados sobre a prevaléncia e fatores progndsticos da IC, bem como
potenciais diferencas regionais, permanecem limitados no Brasil?°.

Entre os fatores conhecidos com alto risco para o desenvolvimento de IC, estao
a obesidade, diabetes e aterosclerose. Ja as causas comuns da IC incluem infarto do
miocardio, hipertensao, valvulopatias e cardiomiopatias?. O diagnostico da IC baseia-
se em um exame fisico detalhado, na historia clinica do paciente e na ecocardiografia.
O ecocardiograma transtoracico é o exame de imagem preferencial para avaliagéo
inicial dos pacientes com suspeita de IC, permitindo avaliar a estrutura e funcao
cardiaca?®. Por meio do ecocardiograma, a IC pode ser classificada de acordo com a
fracdo de ejegao do ventriculo esquerdo (FEVE), compreendendo pacientes de IC
com fragdo de ejecédo reduzida (< 40%; ICFEr), de fracdo de ejecdo levemente
reduzida (41-49%; ICFEi) e fragéo de ejegdo preservada (= 50%; ICFEp)Z.

Quanto ao desenvolvimento e a progressao da IC, estes podem ser descritos
por estagios (de A a D), que abrangem desde o risco de desenvolvimento da doenga
até a sua fase avangada. O estagio A compreende pacientes que apresentam risco
de IC, mas sem sintomas ou doenga estrutural (como individuos com hipertenséao,
diabetes ou doenga cardiovascular aterosclerética). Ja o estagio B é classificado como
pré-IC, no qual ainda ha auséncia de sintomas, mas com evidéncia de alteracdo
estrutural cardiaca, aumento das pressdes de enchimento ou niveis elevados de
peptideo natriurético tipo B ou troponina cardiaca. O estagio C refere-se a IC
sintomatica, enquanto o estagio D caracteriza-se por sintomas acentuados e
hospitalizages recorrentes?.

A sindrome também pode ser caracterizada com base na gravidade dos
sintomas, de acordo com a classificacdo funcional da New York Heart Association

(NYHA), que se baseia no grau de tolerancia ao esforgo e varia desde a auséncia até
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a presenga de sintomas mesmo em repouso (classe funcional NYHA | a IV)"2
(Quadro 1). Trata-se de uma avaliagao subjetiva realizada pelo profissional de saude
e que pode mudar frequentemente em curtos periodos de tempo. Essa classificacéo
€ um preditor independente de mortalidade?® e permite avaliar o paciente clinicamente,

além de auxiliar no manejo terapéutico®.

Quadro 1: Classificacao funcional de NYHA.

Classe | Auséncia de sintomas

Classe Il Sintomas em atividades fisicas habituais

Classe Il Sintomas em atividades fisicas menos intensas que as habituais
Classe IV Sintomas em repouso

Fonte: Adaptado de Rohde et al, 2018%.

Como resultado da incapacidade do coragao de fornecer sangue suficiente aos
musculos periféricos, estes pacientes apresentam sintomas como dispneia e fadiga,
responsaveis pela intolerancia ao esforgo na IC3. Além disso, outros sintomas tipicos
sao edema em membros inferiores, ortopneia, dispneia paroxistica noturna e um maior
tempo de recuperagdo apos exercicio?®. A gravidade dos sintomas pode contribuir
para um maior declinio na capacidade funcional e reducio da independéncia desses
pacientes, que esta associada a mortalidade, hospitalizacdo, numero de visitas ao

pronto socorro e qualidade de vida*®.

2.2 FUNCIONALIDADE E INCAPACIDADE

A mensuracao da incapacidade tornou-se tema de crescente interesse, em
especial devido ao aumento da expectativa de vida, acompanhado pela maior

prevaléncia de doengas cronicas e suas consequéncias?®. Com o objetivo de oferecer
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um modelo para a compreensdo das condicbes de saude, surge a Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), desenvolvida pela
Organizagdo Mundial da Satde (OMS)?%27, Trata-se de um documento de referéncia
para a descrigdo da funcionalidade e incapacidade associadas as condicdes de
saude, aprovado em 2001 para uso internacional®®. Para descrever o impacto de uma
condicdo de saude, a CIF apresenta dominios que sido descritos com base na
perspectiva do corpo, do individuo e da sociedade, organizados em: funcdes e
estruturas do corpo, atividades e participagéo, além de fatores contextuais?’.

Segundo a CIF, a funcionalidade refere-se a todas as fungbes e estruturas
corporais, atividades e participacao. A funcionalidade indica os aspectos positivos da
interacdo entre um individuo (com uma condigdo de saude) e os seus fatores
contextuais (fatores ambientais ou pessoais). As fun¢des corporais correspondem as
fungdes fisiologicas dos sistemas do corpo, incluindo as fungbes psicoldgicas,
enquanto as estruturas corporais referem-se as partes anatébmicas do corpo, como
orgaos e membros. Ja atividades e participacdo, referem-se, respectivamente, a
execucgao de tarefas e ao envolvimento do individuo em situagbes da vida diaria?%’.

Por outro lado, a incapacidade, representa os aspectos negativos dessa
interacdo, se apresentando como um termo genérico para deficiéncias, limitagdes de
atividades e restricbes na participacao. As deficiéncias sdo definidas como alteracbes
nas fungdes ou nas estruturas do corpo, correspondendo a um desvio do que é
geralmente aceito como estado biomédico normal do corpo e das suas fungdes. As
limitacbes de atividade referem-se as dificuldades encontradas na execugao de
atividades, enquanto as restricbes de participagdo envolvem problemas que um
individuo pode enfrentar ao se envolver em situagbes de vida?6-27

Quantos aos fatores ambientais, estes constituem o ambiente fisico e social no
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qual os individuos vivem, podendo atuar como barreiras ou facilitadores da
funcionalidade. Estes ambientes podem ser classificados como individual (espagos
como o domicilio, local de trabalho e escola) e social (atividades na comunidade,
transporte e redes sociais informais). Ja os fatores pessoais, englobam o historico
particular da vida e do estilo de vida de um individuo. Incluem o sexo, idade, condigao
fisica, habitos, profissdo e nivel de instru¢do. Assim, a funcionalidade e a
incapacidade s&o concebidas como uma interacdo dindmica e complexa entre a
condicdo de saude do individuo (doenga, lesdo, trauma, etc.) e os fatores contextuais

(Figura 1)?7.

Condigao de Saude
(perturbacio ou doenga)

*
v v v

Funcoes e estruturas €——p Atividade 4+“—)

dc;orpo R ?
v v

Fatores Fatores
ambientais pessoais

Participacao

Figura 1: Interagbes entre os componentes da CIF?.

2.2.1 Avaliagao da incapacidade na IC

Diante da complexidade da interacdo entre os fatores contextuais e as
condicbes de saude, avaliar o impacto de uma doenca na funcionalidade,
especificamente na populagdo com IC, torna-se indispensavel. No entanto, na

literatura tem prevalecido a utilizagcdo de medidas voltadas a avaliagdo da capacidade
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funcional de exercicio e da qualidade de vida relacionada a saude desses pacientes.
Entre as medidas frequentemente mais utilizadas estado o teste de caminhada de 6
minutos (TC6min) e a Short Physical Performance Battery (SPPB)?°. O TC6min
mensura a distancia maxima percorrida pelo individuo durante seis minutos em um
corredor plano de 30 metros®. Enquanto a SPPB avalia o desempenho fisico funcional
por meio de trés dominios: equilibrio estatico, velocidade da marcha e forca de
membros inferiores?”.

Entretanto, estes instrumentos limitam-se por ndo fornecerem uma avaliagéo
abrangente da incapacidade. Embora os testes fisicos avaliem o desempenho maximo
em um determinado dominio e momento, seus resultados podem n&o refletir
necessariamente o desempenho do paciente em seu cotidiano. Assim, para uma
abordagem ampla da incapacidade, os componentes da CIF (condicdo de saude;
estrutura e fungéo do corpo; atividade; participagao e fatores ambientais e pessoais)
devem ser contemplados®2.

Além dos testes fisico, medidas subjetivas classicas também tém sido utilizadas
para avaliar o impacto da IC na qualidade de vida relacionada a saude. Entre elas,
destaca-se o Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire (MLHFQ), um
instrumento desenvolvido especificamente para pacientes com IC, traduzido e
validado para a lingua portuguesa do Brasil®2. Apesar da criagdo do MLHFQ ter sido
anterior a CIF, o questionario apresenta uma visdo bastante abrangente dos
componentes capazes de influenciar na incapacidade, contemplando as funcbes
corporais, atividades, participagéo e fatores contextuais.

Ainda assim, diante da dificuldade de um unico instrumento abranger todos os
componentes da CIF, investigacbes tém demonstrado que o uso combinado de

diferentes instrumentos pode ampliar a avaliagao da incapacidade. Entretanto, mesmo
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com a utilizagdo conjunta dessas medidas, nem sempre € possivel contemplar
integralmente todos os componentes da CIF34.

Nesse contexto, o World Health Organization Disability Assessment Schedule
(WHODAS 2.0) surge como um instrumento genérico de avaliagdo desenvolvido pela
OMS, para fornecer um método padronizado de mensuragéo da saude e deficiéncia.
Este instrumento se distingue de outras medidas devido sua relagéo direta com a CIF,
permitindo avaliar a incapacidade em seis dominios de vida: cogni¢do (compreensao,
comunicagdo e memoria); mobilidade (movimentagcdo e locomogé&o); autocuidado
(higiene, dificuldade para se vestir, alimentar-se e permanecer sozinho); relagdes
interpessoais (interagées com outras pessoas); atividades de vida (responsabilidades
domésticas e profissionais) e participagdo (atividades comunitarias, barreiras e
obstaculos no ambiente)®.

O instrumento possui trés versdes (36 itens, 12 itens e 12+24 itens), e todas
investigam dificuldades vivenciadas nos ultimos 30 dias anteriores a entrevista. A
versao de 36 itens destaca-se por ser a mais detalhada, permitindo gerar pontuagdes
para os seis dominios, enquanto a versao de 12 itens é util para avaliacbes mais
breves, devido ao seu rapido tempo de aplicagdo (média de 5 minutos). Enquanto a
versao de 12+24 itens € um hibrido simples das versdes anteriores. Exceto pela
versdao de 12+24 itens, o WHODAS 2.0 apresenta trés formas de aplicacao:
administrada por entrevistador, autoadministrada e administrada ao proxy?3°3.

Quanto ao calculo das pontuagdes, existem dois métodos: a pontuagéo simples
e a complexa. A pontuacao simples consiste na soma direta dos itens, que variam de
1 (nenhuma dificuldade) a 5 (extrema dificuldade ou ndo consegue fazer), sem
atribuicao de pesos. Ja a pontuagao complexa é fundamentada na Teoria de Resposta

ao Item, atribui pesos diferentes para cada questdo, permitindo analises mais
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refinadas e comparagdes entre populacdes. Nesse método as pontuacdes sao
recodificadas de 0 a 4, somadas dentro de cada dominio, e por fim obtido um resumo
das pontuagdes variando de 0 (nenhuma incapacidade) a 100 (incapacidade
completa)3536,

Traduzido e validado para o portugués brasileiro®® e para adultos com IC'°, o
WHODAS 2.0 (versdo de 36 itens) tem sido utilizado em alguns estudos para
investigar a incapacidade na IC. As evidéncias descrevem pontuagdes de
incapacidade global proximas de 18,67° e 17,92 pontos'®. Entre os dominios,
Camerino et al.® relataram maior comprometimento em participagéo social (média de
31,08), enquanto o dominio menos afetado foi autocuidado (média de 6,35).
Resultados semelhantes foram encontrados por Gondim et al.’ com o mesmo padrio
de comprometimento nos dominios citados. Outras investigagdes também
apresentaram resultados semelhantes, indicando uma baixa prevaléncia de
comprometimento grave, com a maioria dos pacientes apresentando incapacidade
leve a moderada na pontuagéo global do WHODAS 2.0""12,

A literatura demonstra, ainda, que a incapacidade relatada no WHODAS 2.0
apresenta correlagdo moderada com a capacidade funcional®'® e com a qualidade de
vida mensurada pelo MLHFQ na populagdo com IC'°. Estes achados justificam o uso
conjunto desses instrumentos para uma compreensao integral do status do paciente.
Todavia, por se tratar de uma medida subjetiva, o autorrelato da incapacidade pode
sofrer influéncias de fatores cognitivos ou emocionais. Evidéncias tém demonstrado
que fatores psicolégicos, como a ansiedade e depressao, também podem impactar
negativamente os escores de incapacidade do WHODAS 2.0, como observado em
outras populagdes, incluindo pacientes com IUupus eritematoso sistémico e

fibromialgia®’. Assim, além de integrar medidas objetivas, obter a percepgdo de
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terceiros que convivem diretamente com o paciente torna-se essencial para conferir

maior fidedignidade a avaliagéo.

2.2.2 A relagao entre paciente e proxy na IC

O relato de terceiros pode-se tornar necessario em casos Nnos quais 0s
pacientes ndo conseguem fornecer informagdes precisas, e pode atuar de forma
complementar para melhorar a precisdao da avaliagao. Nesse sentido, um proxy €&
definido como um individuo que fornece informagdes sobre o paciente, podendo
substitui-lo quando este ndo consegue relatar seus resultados de forma confiavel, seja
por comprometimento cognitivo ou linguistico, elevada carga de sintomas ou
deterioragao clinica em quadros avangados®. Frequentemente, os proxies sao entes
préximos, amigos, vizinhos ou cuidadores, aos quais se solicita, cada vez mais, a
monitorizag&o e interpretagdo dos sintomas dos pacientes, bem como o relato dessas
observagdes aos profissionais de saude’.

Além de agregar valor ao processo de avaliagcédo, os proxies desempenham um
papel fundamental no apoio ao autocuidado na IC38, auxiliando em atividades de vida
diaria, no suporte psicossocial e na gestdo de medicamentos®. Sob essa perspectiva,
o conhecimento compartilhado entre paciente e proxy é essencial para o sucesso dos
comportamentos de autocuidado®. Contudo, esse conhecimento pode apresentar
discrepéancias. Bidwell et al.® observaram que os pacientes com IC tendem a
apresentar maior conhecimento sobre a doengca do que seus respectivos proxies.
Ademais, variaveis como a idade do paciente, a duragcédo do cuidado e a sobrecarga
do cuidador podem influenciar esse processo, gerando incongruéncias e prejudicando
o trabalho em conjunto para atingir as metas de autocuidado’-%°.

Entre as barreiras relatadas pelos proxies no manejo da IC, destacam-se a falta
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de informacbes e conhecimento sobre como apoiar afetivamente o paciente e como
manter a propria saude fisica e mental. Caso a qualidade e a quantidade de
informacdes fornecidas ndo sejam adequadas, a compreensdo sobre sintomas,
opgdes de tratamento e necessidades de apoio torna-se deficitaria®®. Esse
conhecimento incompleto impede a tomada de decisdo compartilhada e reforca a
importancia de considerar a diade (i.e., unidade de cuidado e conhecimento formada
pelo paciente e seu proxy) como um todo ao prestar cuidados de saude®. Ainda,
estudos indicam que a contribuicdo dos proxies para a manutengao do autocuidado e
o manejo de sintomas, apresenta melhoras significativas quando mediada por
programas de apoio familiar®?, reforcando a necessidade de estratégias educativas

direcionadas especificamente a diade®.

2.2.3 Concordancia nos relatos de incapacidade

Espera-se que a avaliagdo de um proxy possa integrar e, quando necessario,
substituir o relato do paciente®. No entanto, essas percepgdes devem ser interpretadas
com cautela. A literatura indica que a precisao dos relatos por proxies, no geral, tende
a ser menor em itens que caracterizam comportamentos subjetivos e menos visiveis,

enquanto circunstancias ou eventos publicos e objetivos costumam gerar relatos mais

precisos®. Essa tendéncia é confirmada na IC, em que sintomas como edema, fadiga

e dispneia apresentam melhor concordancia comparados a sintomas mais sutis’4".
Investigagdes sobre a percepgao de incapacidade utilizando o WHODAS 2.0

corroboram com esse padrdo em outras populagdes. Uma revisdo sistematica

demonstrou que, embora a concordancia seja satisfatoria de modo geral, ela se

apresenta maior em dominios observaveis, como o funcionamento fisico, e menor em
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dimensdes que envolvem o estado emocional3. Consequentemente, as discordancias
sdo frequentes, com tendéncias que variam entre a subestimagdo® e a
superestimacgdo da incapacidade pelo proxy'4'®. Em casos de transtornos mentais,
traumatismo cranioencefalico (TCE)'* e acidente vascular cerebral (AVC)'6, observa-
se que os proxies frequentemente avaliam a funcionalidade como mais comprometida
do que os préprios pacientes. Contudo, essa percepcdo pode amadurecer com 0O
tempo. Em sobreviventes apds AVC, a concordancia aumentou significativamente
(coeficiente de correlagao intraclasse -CCIl- de 0,79 vs 0,97) na transigdo da fase
aguda para a crbnica, sugerindo que a convivéncia prolongada e a reabilitagdo
conjunta melhoram a percepgéo do informante'S.

Apesar das divergéncias observadas em dominios especificos, o uso do
WHODAS 2.0 por proxies tem se mostrado clinicamente Util'3. Entretanto, até o
presente momento, a aplicagcdo desse instrumento e a analise das percepgdes e da
concordancia entre pacientes com IC e seus respectivos proxies permanecem
inexploradas, representando uma lacuna que o presente estudo busca preencher.

Considerando as informag¢des abordadas, este trabalho teve como objetivo
principal descrever e comparar o perfil de incapacidade autorrelatada (global e em
seis dominios) de pacientes com IC e a relatada por seus proxies, além de analisar a
concordancia entre as percepg¢des. Além disso, buscou-se investigar se as
concordancias entre pacientes com IC e seus proxies variam de acordo com distintas

caracteristicas sociodemograficas.
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RESUMO

Introdugao: Divergéncias entre como pacientes com insuficiéncia cardiaca (IC)
percebem seus sintomas e sua incapacidade e como seus entes proximos (proxies)
os percebem podem comprometer o manejo da doenca. Objetivo: Descrever e
comparar a incapacidade (global e em seis dominios) de pacientes com IC
autorrelatada e a relatada por seus proxies, analisar a concordancia entre esses
relatos e investigar diferengas na percepgao de acordo com distintas caracteristicas
sociodemograficas. Métodos: Neste estudo transversal, pacientes com IC e seus
proxies foram incluidos. A incapacidade foi avaliada pelo World Health Organization
Disability Assessment Schedule (WHODAS 2.0) de 36 itens, respondido pelo paciente
e pelo proxy em relagdo ao paciente. Avaliou-se também: classe New York Heart
Association, cognicdo e qualidade de vida. Utilizou-se o teste de Wilcoxon para
comparagodes, além do coeficiente de correlacao intraclasse (CCl) e Kappa (K) para
analise das concordancias. Analises de subgrupos de acordo com a idade, sexo,
escolaridade e relagdo do paciente com o proxy também foram conduzidas.
Resultados: Foram avaliados 58 pacientes (53% homens, 62+8 anos) e seus
respectivos proxies (76% mulheres, 5016 anos). A incapacidade global relatada
pelos pacientes foi leve (13,75 pontos), sem diferenga estatistica entre as percep¢oes
(P>0,05). A concordancia no escore total foi moderada (CCI=0,56; K=0,44), sendo
menor em relagdes interpessoais (CCI=0,14). Houve baixa concordancia quando os
pacientes eram mulheres e os proxies eram filhos e mais jovens (0,47<CCI<0,49).
Conclusées: Pacientes com IC e seus proxies concordaram moderadamente na
percepc¢ao da incapacidade global. A concordancia variou de acordo com o dominio
avaliado e foi menor quando os pacientes eram do sexo feminino e os proxies eram
filhos e de menor idade.

Descritores: Insuficiéncia cardiaca; Cuidador familiar; Estado funcional.
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INTRODUCAO

A gravidade dos sintomas de pacientes com insuficiéncia cardiaca (IC) pode
contribuir para a intolerancia ao esforgo, maior declinio na capacidade funcional e
reducdo da independéncia’?. Nesse contexto, o engajamento do paciente em
comportamentos de autocuidado torna-se essencial para manter a estabilidade clinica
e reduzir os riscos de hospitalizagédo e mortalidade3-.

Entretanto, o gerenciamento da IC raramente ocorre de forma isolada;
frequentemente, os pacientes compartilham o manejo da doenga com seus entes
préximos, amigos, vizinhos ou cuidadores (proxies)*®. Embora o apoio social esteja
relacionado a melhores comportamentos de autocuidado?, o beneficio dessa interacao
depende da concordancia entre as percepgdes de pacientes e proxies®.

Assim, a forma como a diade paciente-proxy compartilha os conhecimentos
sobre a IC influencia diretamente a tomada de decisdo e a manutencao da estabilidade
clinica. Evidéncias demonstram que maior concordancia entre pacientes e proxies
quanto a percepcao de sintomas e limitagdes relaciona-se a melhor qualidade de vida
e a menores taxas de mortalidade e reinternacdao®%. Em contrapartida, a presenca de
discrepéancias entre esses relatos pode comprometer o manejo adequado da IC57.

Neste cenario, diante das limitagdes impostas pela IC, torna-se fundamental
avaliar a incapacidade, a qual reflete limitacbes de atividades e restricbes de
participagcdo®, bem como investigar como pacientes e proxies percebem esse
desfecho. A literatura ja tem demonstrado discordancias significativas na percepg¢ao
da incapacidade entre proxies e individuos com diferentes condicbes de saude,
incluindo pacientes com lesdes cerebrais e transtornos mentais®'!. Entretanto, nestes
casos, as divergéncias observadas podem estar relacionadas a déficits cognitivos ou

a outros fatores especificos dessas condi¢gdes, ndo refletindo necessariamente a
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realidade da IC.
Especificamente na IC, embora ja tenham sido relatadas divergéncias quanto
a percepcao de sintomas®'2'3 o entendimento sobre como essa concordancia se
manifesta na percepc¢ao de incapacidade ainda € desconhecido. Assim, compreender
essas possiveis discrepancias € fundamental, ndo apenas para validar o relato do
proxy em situagdes de déficit cognitivo ou impossibilidade de autorrelato do paciente,
mas também para o alinhamento de estratégias de educagdo em saude e
intervengdes voltadas para o autocuidado. Portanto, considerando as lacunas atuais
da literatura, este estudo teve como objetivos: i) descrever e comparar o perfil de
incapacidade global em seis dominios de vida (i.e. cogni¢do, mobilidade, autocuidado,
relagcdes interpessoais, atividades de vida diaria e participagéo) de pacientes com IC
autorrelatada e a relatada por seus proxies; ii) analisar a concordancia entre a
percepcao de incapacidade global e em diferentes dominios, relatada por pacientes
com IC e por seus proxies; iii) investigar diferengas da percepgao de incapacidade de
acordo com distintas caracteristicas sociodemograficas de pacientes e proxies (sexo,

idade, escolaridade e relagéo entre paciente e proxy).

METODOS
Local de realizacéo do estudo, delineamento e amostra

Trata-se de um estudo transversal realizado no Laboratério de Pesquisa em
Fisioterapia Pulmonar da Universidade Estadual de Londrina (UEL), no periodo de
agosto de 2024 a dezembro de 2025. O estudo foi aprovado previamente pelo Comité
de Etica Envolvendo Seres Humanos da instituigéo (parecer n® 6.326.157 e 7.292.678)
(Anexo 2), e um termo de consentimento livre e esclarecido foi lido e assinado por

todos os participantes.
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Uma amostra de conveniéncia foi composta por individuos com diagndéstico de
IC, recrutados dentre aqueles em acompanhamento no Ambulatério de
Especialidades do Hospital Universitario da UEL. A partir de uma lista dos pacientes
acompanhados no ambulatério, os prontuarios eletrénicos foram acessados para
identificacdo dos individuos elegiveis. Posteriormente, os pacientes que atendiam aos
critérios de inclusdo foram contatados formalmente por telefone e convidados a
participar do estudo, apds o aceite, foram agendadas e realizadas as avaliagdes.

Os critérios de inclus&o no estudo foram: diagndstico clinico de IC'%; idade = 18
anos; tratamento farmacolégico otimizado ha 3 meses, no minimo; estabilidade clinica
(i.e., ndo ter apresentado descompensagdo da doenga) nos ultimos 3 meses; e
auséncia de outras condi¢des clinicas graves ou instaveis que pudessem limitar a
funcionalidade (por exemplo: neoplasias, traumas, disfun¢gdes osteomioarticulares e
neuroldgicas). Adicionalmente, o paciente deveria ser capaz de identificar um proxy
(familiar, amigo ou cuidador), com idade = 18 anos, que estivesse em contato com o
paciente ha, no minimo, 30 dias'® e que e que fosse identificado pelo paciente como
a pessoa mais envolvida em seus cuidados'?.

Os critérios de exclusao para ambos foram: a ndo conclusao do protocolo de
pesquisa por qualquer motivo (por exemplo: desejo de se retirar do estudo ou
incapacidade de compreensao dos procedimentos de avaliagdo); comprometimento
cognitivo; déficit auditivo e ndo obtengao da pontuagdo minima no questionario Mini-

Exame do Estado Mental (MEEM) (ver subsecgao “Estado Mental”).

Incapacidade
A incapacidade dos pacientes foi avaliada por meio do World Health

Organization Disability Assessment Schedule (WHODAS 2.0) (Anexo 3)'". Trata-se de
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um instrumento genérico desenvolvido pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS),
fundamentado na Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saulde. Traduzido e validado para o portugués brasileiro'®, e para adultos com IC'8,
este instrumento investiga a incapacidade global e em seis dominios: cogni¢éo,
mobilidade, autocuidado, relagdes interpessoais, atividades de vida e participagao. A
versao de 36 itens do WHODAS 2.0 foi administrada por meio de entrevista, realizada
por avaliador treinado, tanto aos pacientes quanto aos seus respectivos proxies
(versdo administrada ao proxy em relacdo a incapacidade do paciente),
separadamente.

Durante a entrevista, os respondentes foram questionados sobre o grau de
dificuldade experimentada pelos pacientes, decorrente da sua condi¢do de saude, ao
realizar diferentes atividades nos ultimos 30 dias. As op¢des de resposta para cada
item variam de 1 (nenhuma dificuldade) a 5 (extrema dificuldade ou n&o consegue
fazer). As questdes que ndo se aplicavam a situagdo do paciente ou que ndo foram
vivencias nos ultimos 30 dias, foram registradas como “N&o aplicavel” e ndo foram
consideradas para o escore final'®17,

Para o calculo do escore total, utilizou-se a pontuagdo complexa baseada na
Teoria de Resposta ao Item. Inicialmente, os itens foram recodificados de 0 (henhuma
dificuldade) a 4 (extrema dificuldade ou n&o consegue fazer). Posteriormente,
utilizando o material disponivel no website da OMS, as pontuacdes dos seis dominios
foram somadas e convertidas em uma métrica variando de 0 (sem incapacidade) a
100 (incapacidade completa)'®'”. Para as andlises, as pontuagdes do WHODAS 2.0
também foram categorizadas em: sem incapacidade (0-4 pontos), incapacidade leve

(5-24 pontos), moderada (25-49 pontos), grave (50-95 pontos) e extrema (96-100)"°.
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Estado mental
O estado mental dos pacientes e proxies foi avaliado por meio do Mini-Exame
do Estado Mental (MEEM), um instrumento de rastreio de comprometimento cognitivo
que aborda questdes sobre orientacdo temporal e espacial, memdéria imediata,
atencao e calculo, evocagao de palavras, nomeacéao, repeticdo, comando, leitura,
escrita de frase e cépia de desenho. A pontuacgao total varia de 0 a 30 pontos, sendo
que escores mais altos indicam melhor desempenho cognitivo?®. Foram utilizados
pontos de corte conforme o grau de instrugédo dos individuos, sendo: = 18 pontos para
analfabetos; = 21 para individuos com 1 a 3 anos de escolaridade; = 24 para 4 a 7
anos; = 26 para 8 a 10 anos e = 28 para individuos com 11 anos ou mais de estudo.
Os individuos que n&o atingiram o respectivo ponto de corte foram excluidos das
analises devido ao risco de nao apresentarem cognicdo compativel com a

compreensao dos instrumentos utilizados?°.

Outros desfechos

Para fins de caracterizacdo da amostra de pacientes, outros desfechos foram
avaliados. A capacidade funcional de exercicio dos pacientes foi avaliada pelo teste
de caminhada de 6 minutos (TC6min), seguindo padronizagdes internacionais?'?? e
utilizando valores de referéncia propostos para a populagdo brasileira®®. O
desempenho fisico foi avaliado por meio da Short Physical Performance Battery
(SPPB)%*, composta por trés testes objetivos: equilibrio estatico, velocidade da marcha
(4 metros) e teste de sentar e levantar da cadeira (5 repeticdes). Para cada teste, as
pontuacdes variam de 0 a 4, resultando em um escore total de 0 a 12 pontos, sendo:
desempenho ruim (0 a 3 pontos), baixo (4 a 6 pontos), moderado (7 a 9 pontos) e bom

(10 a 12 pontos)?®.
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O Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire (MLHFQ) foi aplicado, por
entrevista, aos pacientes para a avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude.
Trata-se de um instrumento desenvolvido especificamente para pacientes com 1C%,
traduzido e validado para a lingua portuguesa do Brasil?’. O MLHFQ é composto por
21 questdes relativas sobre o quanto a IC limitou os pacientes ultimo més e foram
respondidas em uma escala que varia de 0 (ndo limita) a 5 (limita demais). O escore
total foi obtido pela somatéria de todas as respostas, variando de 0 a 105 pontos, com
pontuacdes mais elevadas indicando pior qualidade de vida.

A presenga de comorbidades foi verificada por autorrelato por meio de uma lista
baseada nos indices de comorbidades de Charlson e Elixhauser?®2° e confirmada em
prontuarios eletrénicos. Dos prontuarios eletrénicos também foram obtidos: classe
funcional da New York Heart Association (NYHA), fragdo de ejecédo do ventriculo
esquerdo (FEVE), tempo de diagnodstico e medicamentos de uso continuo. Dados
socioecondmicos (escolaridade e relagdo entre paciente e proxy) e demograficos
(idade e sexo) dos participantes foram obtidos por meio de autorrelato (entrevista).
Por fim, os pacientes e proxies informaram o tempo de convivéncia entre si nos ultimos

30 dias (dias da semana e horas por dia).

Analise estatistica

Para a andlise estatistica, utilizou-se os programas IBM® SPSS® Statistics 22.0
(IBM Corporation, EUA) e RStudio (Posit Software, PBC, EUA). A normalidade na
distribuicdo dos dados foi avaliada pelo teste de Shapiro-Wilk. Os dados foram
descritos como frequéncias absolutas e relativas (%), média + desvio padrdo ou
mediana [intervalo interquartilico (11Q) 25-75%], conforme a natureza e a distribuigao

dos dados. O teste t de Student ndo pareado ou Mann-Whitney foi realizado para
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comparar as variaveis sociodemograficas entre os grupos (pacientes e proxies). Para
a comparacao das pontuagdes do WHODAS 2.0, utilizou-se o teste pareado de
Wilcoxon. O coeficiente de correlagao intraclasse (CCl) (tipo concordancia absoluta;
modelo aleatério de duas vias e medidas unicas) foi utilizado para avaliar a
concordancia entres pacientes e proxies, utilizando os escores do WHODAS 2.0. Os
valores foram interpretados como: concordancia baixa (<0,50), moderada (0,50-0,75),
boa (0,75-0,90) e excelente (>0,90)3'". A concordancia também foi avaliada por meio
do coeficiente de Kappa (K) ponderado, de acordo com as categorias (sem
incapacidade, incapacidade leve, moderada, grave e extrema), considerando-se:
concordancia leve (0,00-0,20); razoavel (0,21-0,40); moderada (0,41-0,60);
substancial (0,61-0,80) e quase perfeita (0,81-1,00)32. Analises de Bland-Altman foram
realizadas para avaliar a média das diferengas (viés) e os limites de concordancia
entre os relatos de pacientes e proxies. Adicionalmente, foram realizadas analises de
subgrupos de acordo com mediana das idades de pacientes e proxies, além de sexo,
escolaridade e relagdao entre o paciente e seu proxy. A significancia estatistica foi
estipulada como 5% para todas as analises.

O tamanho amostral foi calculado com base no método proposto por Walter et
al.?3, para estudos de confiabilidade utilizando o CCl. Considerou-se um erro tipo | de
5% e erro tipo Il de 20%, correspondente a um poder estatistico de 80%. Foram
definidos um coeficiente minimo aceitavel de concordancia de 0,30 (p0) e um
coeficiente esperado de 0,60 (p1), com duas avaliagbes por participante (paciente e
proxy). Na auséncia de um estudo prévio semelhante em pacientes com IC, os valores
de p0 e p1 foram definidos com base nos resultados do estudo de Zhou e
colaboradores'!, realizado com pacientes com transtornos mentais. Com estes

paréametros, o tamanho amostral estimado para atingir o poder de 80% seria de
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aproximadamente 44 pares de participantes. Considerando a possibilidade de perdas,

o total da amostra foi ampliado em torno de 20%3.

RESULTADOS

Um total de 272 pacientes com diagnostico de IC foram avaliados para
elegibilidade. Destes, 212 n&o foram selecionados pelos seguintes motivos: auséncia
de resposta ap0s tentativas consecutivas de contato telefénico (n = 63); recusa em
participar do estudo (n = 59); auséncia de um proxy envolvido nos cuidados do
paciente (n = 2); presencga de instabilidade clinica nos ultimos 3 meses (n = 15);
sequela motora de acidente vascular cerebral (n = 30); doenga de Parkinson (n = 7);
Alzheimer (n = 4); osteoartrite em joelho (n = 27) e dor lombar crénica (n = 5) limitantes.

Assim, 60 pacientes e seus respectivos proxies foram incluidos no estudo.
Destes, dois pares foram excluidos das analises devido a pontuagdes dos pacientes
inferiores ao ponto de corte estabelecido no MEEM. Dessa forma, a amostra final foi
composta por 58 pares de participantes. As caracteristicas dos participantes
encontram-se na Tabela 1. Entre os pacientes, 53% eram do sexo masculino, 20
(35%) com ICFE reduzida, e com maior prevaléncia da classe funcional NYHA Il. No
geral, os pacientes apresentaram capacidade funcional de exercicio relativamente
preservada e baixo a moderado impacto da IC sobre a qualidade de vida. Em relacao
aos proxies, a maioria era do sexo feminino, com idade inferior a dos pacientes (50+16
vs 6218 anos, P < 0,0001). Quanto a relacéo entre o paciente e seu proxy, 43% dos
proxies eram conjuges e 38% filhos. Os demais eram irméos (8%), outros parentes
(7%), mae (2%) e amigo (2%). O tempo de convivéncia relatado nos ultimos 30 dias
foi de 7 [4-7] dias por semana, e 12 [4-24] horas diarias. O nivel de escolaridade de

pacientes e proxies foi semelhante.
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O escore total do WHODAS 2.0 relatado pelos pacientes foi de 13,75 [7,10-
21,55] pontos, indicando incapacidade leve. Os dominios com maior
comprometimento foram cogni¢ao (20,83 [4,17-29,17] pontos) e atividades de vida
(18,75 [5,47-37,50] pontos). De forma semelhante, os proxies avaliaram a
incapacidade global dos pacientes como leve (11,92 [7,18-19,91] pontos) e relataram
maior comprometimento nos mesmos dominios: cognigao (16,67 [8,33-33,33] pontos)
e atividades de vida (12,50 [2,35-26,56] pontos). Nao foram observadas diferengas
significativas entre a mediana das pontuagdes dos pacientes e proxies em todos os
dominios do instrumento (P > 0,05 para todas). Contudo, a concordéncia sobre a
percepcao da incapacidade global foi moderada com CCI=0,56 (IC 95%: 0,35-0,71),
e se manteve de moderada a ruim entre os dominios (CCI de 0,14 a 0,69). A unica
excecgao foi o dominio autocuidado, em que a maioria relatou auséncia de limitagoes,
€ um unico par relatou a mesma dificuldade, resultando em uma concordancia
excelente (Tabela 2).
Quanto as categorias de incapacidade, a partir da pontuagao total do WHODAS
2.0 dos pacientes, 19% foram classificados sem incapacidade, 62% com incapacidade
leve, 17% moderada e 2% grave. Ja em relagdo as pontuacdes atribuidas pelos
proxies, 12% dos pacientes foram classificados sem incapacidade, 78% com
incapacidade leve, 8% moderada e 2% grave. A concordancia das classes de
incapacidade também foi moderada para o escore total do WHODAS 2.0 (K=0,44; IC
95%: 0,23-0,64), bem como para os dominios de cognicdo e atividades de vida.
Similarmente as analises de CCI, a melhor concordancia observada foi no dominio
mobilidade (K=0,65; IC 95%: 0,46-0,85) (Tabela 3). No geral, 38 pares (65%)
classificaram a incapacidade, baseada no escore total, na mesma categoria. As

demais proporgdes de concordancia exata estdo descritas na Tabela 3.
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As analises visuais de Bland-Altman (Figura 1) confirmam a variabilidade entre
as percepgbes, observadas tanto na pontuagdo total do WHODAS 2.0 (Viés:
0,54+10,21; LI: -19,47; LS: 20,54) quanto nos dominios. Embora a maioria das
diferencas médias tenha se mantido préxima de zero, observou-se importante
dispersdo dos dados, com discrepancias que sugerem tanto a subestimag¢ao quanto
a superestimacao da incapacidade pelos proxies.

Nas comparagdes entre o escore total do WHODAS 2.0 de pacientes e proxies
de acordo com caracteristicas sociodemograficas, também ndo foram observadas
diferengas estatisticamente significativas (P>0,05). A concordancia nos subgrupos se
manteve moderada, exceto quando os proxies eram filhos e mais jovens (< 50 anos)
(CCl= 0,47 e 0,49, respectivamente), e quando os pacientes eram do sexo feminino
(CCI=0,48), situacbes em que a concordéancia foi baixa (Tabela 4).

Adicionalmente, as analises de Bland-Altman entre os subgrupos também
evidenciaram amplos limites de concordancia (Tabela 5). Observou-se maior
diferenca média na percepcao de incapacidade quando os pacientes eram mais
jovens (Viés: 2,51+£9,88) e do sexo feminino (Viés: 3,40+10,52). Além disso, houve
uma discrepancia acentuada quando os proxies eram do sexo masculino (Viés:

5,43+10,86).

DISCUSSAO

O presente estudo demonstrou que, embora as pontuagdes de incapacidade
relatadas por pacientes com IC e seus proxies nao tenham apresentado diferencgas
estatisticamente significantes, a concordancia entre as percepg¢des, de modo geral, foi
apenas moderada. Referente as classificagdes a partir das pontuagées do WHODAS

2.0, observou-se que a concordancia variou de leve a moderada, com exce¢ao do
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dominio autocuidado, no qual a maioria dos pares relatou ndo haver dificuldades.
Apesar da auséncia de diferengas significativas entre os grupos de pacientes e
proxies, quando analisadas as percepcdes individualmente, verificaram-se
importantes discrepancias, indicando nao ser recomendavel utilizar o relato do proxy
para substituir o do proprio paciente.

Ainda, observou-se diferentes valores de concordancia de acordo com o perfil
dos informantes: proxies com idade < 50 anos e que eram filhos apresentaram baixa
concordancia com os pacientes, assim como pacientes do sexo feminino também
apresentaram menor concordancia com seus proxies. Ademais, os subgrupos
identificados com maiores valores de diferenca média nas pontuacdes foram
pacientes mais jovens (< 62 anos), do sexo feminino e proxies do sexo masculino.

Na literatura, investigagdes sobre diades na IC (unidade de cuidado formada
pelo paciente e seu proxy) tém se concentrado principalmente em aspectos
relacionados ao manejo da doenga e a avaliagdo de sintomas'?'335 Evidéncias
apontam que pacientes com IC e seus proxies tendem a avaliar sinais e sintomas,
como edema de extremidades e dispneia, de forma semelhante, enquanto para
manifestagdes menos visiveis a concordancia tende a ser menor®123% Esses achados
corroboram com os resultados do presente estudo, no qual o dominio mobilidade, por
ser mais observavel, apresentou melhor concordancia (CCI = 0,69). Em contrapartida,
a baixa concordancia (CCIl = 0,14) e a auséncia de significancia no dominio relagbes
interpessoais, sugere que as dificuldades enfrentadas nas interagbes sociais
envolvem componentes que ndo podem ser detectados com facilidade pelos proxies.

O estudo de revisdo de Bidwell et al.3® demonstrou que as diades na IC séo
compostas predominantemente por pacientes do sexo masculino e seus conjuges ou

filhos, geralmente do sexo feminino e mais jovens que o paciente. Este perfil
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assemelha-se ao observado em nossa amostra e refor¢a o padrao de cuidador familiar
nesta condicdo. Ademais, tem-se sugerido que variaveis como a escolaridade, idade
e sexo possam interagir com o nivel de concordancia dentro das diades®. O presente
estudo confirma essa hipotese ao demonstrar que o perfil especifico do proxy (homem,
filho e com menor idade) e do paciente (mulher e mais jovem) resultou em baixos
valores de concordancia. Em contrapartida, a concordancia se manteve moderada
quando analisada nos subgrupos de acordo com a escolaridade.

Em nosso estudo, a incapacidade relatada pelos pacientes foi majoritariamente
leve, o que vai de encontro com estudos prévios que também utilizaram o WHODAS
2.0 (versao 36 itens) na IC'8193¢_ A pontuagao total em nossa amostra (13,75 [7,10-
21,55] pontos) é consistente com os achados de Gondim et al."® e Camerino et al.3,
que reportaram escores totais entre 17,92 e 18,67 pontos, respectivamente. As
carateristicas dos participantes desses estudos prévios também eram semelhantes as
da presente amostra, sendo elas compostas principalmente por individuos com
classes funcionais NYHA | e Il, do sexo masculino e com idade média préxima aos 60
anos'83,

Assim como observado em outros estudos com pacientes com IC81936 o
dominio autocuidado apresentou os menores indices de incapacidade em nossa
amostra. Este achado sugere que as limitagbes relatadas, por serem
predominantemente leves, ndo foram capazes de comprometer a execugao de
atividades basicas de autocuidado nesta populacdo. Contudo, diferente dos estudos
citados, nos quais a participacao social foi 0 dominio mais afetado (com incapacidade
moderada), nossos resultados apontam a cognigdo como o dominio com maior
comprometimento (20,83[4,17-29,17] pontos). Considerando que o comprometimento

cognitivo e a IC frequentemente coexistem, esse achado pode estar relacionado a
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elevada frequéncia de alteragcbes cognitivas nessa populacdo, possivelmente
potencializadas pela maior idade da amostra, favorecendo dificuldades de memoria e
ateng&o®. Essas divergéncias, especialmente a auséncia de incapacidade moderada
ou superior entre os dominios, pode ser atribuida a auséncia de pacientes com classe
NYHA IV em nossa amostra, diferentemente dos estudos citados que incluiram essa
populacdo, ainda que em pequenas proporgdes.

A literatura descreve que a concordancia entre pacientes e proxies no
WHODAS 2.0 em outras populagcdes tende a ser satisfatoria, especialmente em
condi¢gdes neuroldgicas e psiquiatricas, nas quais se concentra a maioria dos estudos.
No entanto, como ja mencionado, a precisao entre as percep¢des tende a ser superior
em dominios objetivos e observaveis, enquanto questdes que envolvem
circunstancias mais subjetivas, como os dominios cogni¢ao e relagdes interpessoais,
apresentam maior risco de imprecisdes'4.

Neste cenario, Zhou et al.”' e Ramos-Remus et al.3®, ao investigarem a
percepcao de incapacidade entre proxies e individuos com transtornos mentais e
doencgas reumaticas, respectivamente, ndo observaram diferengas significativas entre
as pontuagdes. Contudo, foi identificada uma concordancia global insatisfatéria (CCl
< 0,60)'" e valores individuais que divergiram amplamente da média de pontuagao32.
Estes achados assemelham-se aos nossos resultados, nos quais houve amplos
limites de concordancia, apesar da semelhanca entre as medianas dos escores do
WHODAS 2.0. Essas variagbes reforgam que, embora a pontuagao global possa ser
similar, discrepancias individuais significativas podem ocorrer entre os relatos.

Assim, observa-se que, mesmo diante de pontuacdes semelhantes'!38 e forte
correlagao entre as respostas (r = 0,74)'°, os proxies podem perceber a incapacidade

do paciente de formas distintas. Padroes tanto de subestimag&o® quanto de
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superestimacgao'? da incapacidade pelo proxy tém sido descritos e podem coexistir em
uma mesma amostra'’. No presente estudo, as percepgdes variaram conforme o
dominio avaliado. Verificou-se uma tendéncia de subestimagao em atividades de vida
(Viés: 4,09 £ 20,08), sugerindo que o paciente percebe maiores barreiras no cotidiano
do que o seu proxy. Inversamente, no dominio de cognigédo (Viés: -1,22 + 20,01),
observou-se tendéncia a superestimagdo pelo proxy, indicando que este pode
perceber maiores limitagdes cognitivas do que aquelas relatadas pelo proprio
paciente.

O viés médio da pontuacgao total em nossa amostra foi de 0,54 pontos, situando-
se abaixo dos valores de Minima Diferenca Importante (MID) relatados na literatura
para o WHODAS 2.0. Embora os valores de MID sugeridos por Lopes et al.®° e
Katajapuu et al.*® (variando entre 6,22 e 9,79 pontos) refiram-se a percepgdo de
mudanc¢a dos préprios pacientes com doencgas respiratorias crénicas e dor cronica,
eles oferecem um parametro para a interpretacdo dos nossos achados. Embora a
meédia do viés de percepcao tenha sido baixa, € importante ressaltar que seus limites
superior e inferior de concordancia, aproximadamente -20 a +20 pontos, extrapolaram
amplamente os valores de MID. Sendo assim, os relatos dos proxies devem ser
interpretados com cautela, considerando a concordancia limitada observada e a sua
variacao conforme a subjetividade do dominio avaliado e o perfil do informante.

Apesar dos esforgcos dos autores, o presente estudo apresentou limitagcdes que
devem ser mencionadas. Primeiramente, trata-se de um estudo de unico centro, cujo
recrutamento de individuos com IC foi realizado no ambulatério de um hospital
terciario, o que pode limitar a generalizagdo dos resultados. Ainda, o perfil de
pacientes clinicamente estaveis, com capacidade funcional de exercicio preservada,

baixo impacto na qualidade de vida e auséncia de classes funcionais NYHA |V, pode
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limitar a comparacgéo e generalizacdo desses achados para outras populagdes com

pacientes mais graves e instaveis.

CONCLUSAO

Concluiu-se que a incapacidade relatada por pacientes com IC e por seus
proxies foi predominantemente leve, conforme mensurada pelo WHODAS 2.0.
Embora os relatos ndo tenham apresentado diferengas significativas, a concordancia
entre as percepc¢des variou de baixa a moderada, sendo menor em dominios de
incapacidade que englobam aspectos mais subjetivos. Além disso, os achados
demonstram que a concordancia na percepc¢ado da incapacidade dos pacientes foi
menor em diades compostas por pacientes mulheres e por seus filhos (homens e mais
jovens), em comparagao as diades formadas por pacientes homens e mais velhos

avaliados por suas conjuges, também com maior idade.
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Variaveis Paciente Proxy P*
n =58 n=58

Sexo F/M, n (%) 27 (47)/ 31(53) 44 (76) / 14(24) 0,006

Idade, anos 62+8 50 + 16 <0,0001

Escolaridade, n (%) 0,057

Analfabeto 4 (7) 1(2)

Ensino fundamental 34 (59) 17 (29)

Ensino médio 17 (29) 25 (43)

Ensino superior 3 (5) 15 (26)

Mini mental, pts 27 [26-28] 28 [27-29] 0,030

Estado civil, n (%) — —

Casado 36 (62)

Divorciado 16 (28)

Viavo 4 (7)

Mora junto 2 (3)

Etnia, n (%) — —

Branco 26 (45)

Negro 8 (14)

Pardo 24 (41)

Ocupacgao, n (%) — —

Trabalhando 18 (31)

Aposentado 32 (55)

Desempregado 8 (14)

Renda mensal, n (%) — —

Até 1 salario minimo 19 (33)

1-2 salarios minimos 28 (48)

2-5 salarios minimos 10 (17)

Acima de 5 salarios minimos 1(2)

Com quem mora, n (%) — —

Cbnjuge 24 (41)

Cbnjuge e filhos 13 (22)

Filhos e/ou netos 10 (17)

Sozinho 9 (16)

Pais e/ou irmaos 2(4)

Caracteristicas clinicas — —

IMC, kg/m? 28 [25-31]

FEVE, % 48 [36-60]

NYHA, n (%)

I 20 (35)

Il 28 (48)

[l 10 (17)

Tempo de diagnéstico, anos 9 [6-11]

Origem da IC, n (%) n = 56 — —

Isquémica 31 (55)

Miocardiopatia 11 (20)

Valvulopatia 6 (11)

Hipertensiva 3 (5)
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A/E 5(9)

Comorbidades, n (%) — —
N° de comorbidades, n 4 [3-5]

Hipertenséao arterial sistémica 45 (78)

Diabetes Mellitus 24 (41)

Tabagismo/ Ex-tabagista 21 (36)

Obesidade 19 (33)

Arritmia 16 (28)

Doenca renal crénica 14 (24)

Depressao 8 (14)

Anemia 3 (5)

Medicamentos, n (%) — —
Betabloqueador 51 (89)

Diurético 41 (71)

IECA/BRA 38 (65)

Antiagregante plaquetario 30 (52)

INRA 14 (24)

Anticoagulante 11 (19)

Qualidade de vida relacionada — —
a saude

MLHFQ total, pts 22 [8-49]

Capacidade funcional — —
SPPB total, pts 10 [9-11]

TC6min, m 447 [409 — 517]

TC6min, % pred 86 [77 — 96]

Sexo F/M: feminino/masculino; IMC: indice de massa corporea; FEVE: Fracdo de ejegao do ventriculo
esquerdo; NYHA: New York Heart Association; IC: insuficiéncia cardiaca; A/E: a esclarecer; IECA/BRA:
Inibidor da enzima conversora de angiotensina/ Bloqueador do receptor de angiotensina; INRA: Inibidor
da neprilisina e receptor de angiotensina; MLHFQ: Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire;
Pred: predito; SPPB: Short Physical Performance Battery; TC6min: Teste de caminhada de 6 minutos.

*Teste t ndo pareado ou Mann Whitney; Qui-quadrado
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Tabela 2. Pontuacgdes e coeficientes de correlagao intraclasse dos escores do
WHODAS 2.0 de pacientes e proxies.

Variaveis Paciente Proxy P** CCI (IC 95%)
n=58 n=58

WHODAS 2.0

Total 13,75 [7,10-21,55] 11,92[7,18-19,91] 0,707 0,56 (0,35 -0,71)*

Cognigao 20,83 [4,17-29,17] 16,67 [8,33-33,33] 0,652 0,39 (0,15 -0,59)*

Mobilidade 15,00 [5,00-30,00] 11,25[5,00-30,00] 0,540 0,69 (0,52 -0,80)*

Autocuidado 0,00 [0,00-0,00] 0,00 [0,00-0,00] 1,000 1,00

Relagées 8,12 [0,00-15,94] 6,25 [0,00-15,00] 0,832 0,14 (-0,12-0,39)

interpessoais

Atividades de vida  18,75[5,47-37,50] 12,50 [2,35-26,56] 0,070 0,55 (0,34 - 0,70)*

Participacao 13,39 [3,13-21,88] 12,50 [5,58-22,66] 0,991 0,55(0,34 -0,71)*

WHODAS: World Health Organization Disability Assessment Schedule; CCI: coeficiente de correlagéo
intraclasse; IC: intervalo de confianga; *P < 0,05; **Teste de Wilcoxon.

Tabela 3. Kappa ponderado para dominios do WHODAS 2.0 entre as pontuacdes

relatadas pelos pacientes e por proxies.

n = 58 pares

Total

Cognigao
Mobilidade
Autocuidado
Relagoes
interpessoais
Atividades de vida
Participacao

Concordancia
exata n (%)
38 (65)

30 (52)

38 (65)

58 (100)

32 (55)

31 (53)
34 (59)

Kappa
(1C 95%)

0,44 (0,23 — 0,64)
0,41 (0,19 — 0,62)
0,65 (0,46 — 0,85)
1,00 (1,00 — 1,00)
0,18 (-0,05 — 0,41)

0,57 (0,38 — 0,77)
0,37 (0,13 — 0,61)

P
<0,001
0,002
<0,001
<0,001
0,17

<0,001
0,004

WHODAS: World Health Organization Disability Assessment Schedule; IC: intervalo de confianga.
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Figura 1. Graficos de Bland-Altman das pontuagdes do WHODAS 2.0 de pacientes e
proxies. Nota: Linha tracejada azul = viés (média das diferencas); linhas tracejadas
em vermelho = limites de concordancia de 95% (LS: limite superior; LI: limite inferior).
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Tabela 4. Pontuagdes e coeficientes de correlacdo intraclasse do escore total do

WHODAS 2.0 de pacientes e proxies, de acordo com caracteristicas
sociodemograficas.
Paciente Proxy P** CCI (IC 95%)
n=58 n=58

Relagdo com o
paciente
Cébnjuge (n= 25) 13,89[4,10-21,66] 12,01[5,91-19,40] 0,819 0,70 (0,44-0,86)*
Filho (n=22) 16,35[8,31-26,79] 12,69[7,47-22,14] 0,685 0,47 (0,06-0,74)*
Idade do proxy
= 50 anos (n= 28) 13,75[4,95-22,45] 11,92[6,25-19,05] 0,614 0,66 (0,39-0,82)*
< 50 anos (n= 30) 13,82[7,86-21,19] 12,01[7,88-21,29] 0,982 0,49 (0,14-0,73)*
Sexo do proxy
Feminino (n= 44) 13,75[5,81-20,95] 13,49[7,88-20,04] 0,616 0,59 (0,36-0,76)*
Masculino (n= 14) 14,11[7,62-24,39]  8,85[6,07-19,01] 0,124 0,50 (0,03-0,80)*
Escolaridade do
proxy
Analfabeto/Ensino 12,34[3,87-20,58] 12,10[5,81-19,99] 0,913 0,68 (0,32-0,86)*
fundamental (n= 18)
Ensino médio/superior 16,00[8,25-22,32] 11,84[7,41-19,94] 0,830 0,52 (0,25-0,71)*
(n=40)
Idade do paciente
2 62 anos (n= 33) 10,83[4,53-19,64] 10,35[6,47-19,40] 0,768 0,59 (0,31-0,77)*
< 62 anos (n= 25) 16,11[9,08-23,42] 15,45[10,10-20,47] 0,397 0,51 (0,16-0,75)*
Sexo do paciente
Feminino (n=27) 17,33[8,44-23,49] 11,84[7,57-20,52] 0,143 0,48 (0,14-0,72)*
Masculino (n= 31) 10,63[4,31-19,98] 13,45[6,67-19,48] 0,347 0,64 (0,37-0,81)*
Escolaridade do
paciente
Analfabeto/Ensino 14,89[8,19-22,66] 13,58[7,74-20,44] 0,607 0,56 (0,29-0,74)*
fundamental (n= 38)
Ensino médio/superior  10,27[4,13-20,48] 10,82[5,70-17,99] 0,940 0,56 (0,16-0,79)*

(n=20)

CCI: coeficiente de correlagio intraclasse; IC: intervalo de confianga; *P <0,05; **Teste de Wilcoxon;
Pontuagdes descritas como mediana [intervalo interquartil].
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Tabela 5. Analise de Bland-Altman com o viés e limites de concordancia para o escore
total do WHODAS 2.0 entre pacientes e proxies, de acordo com caracteristicas
sociodemograficas.

Limite Limite
Viés (DP) inferior superior
do IC 95% do IC 95%

Relacdao com o paciente
Conjuges (n= 25) 0,98 (7,48) -13,68 15,64
Filhos (n=22) 0,54 (13,22) -25,38 26,45
Idade do proxy
= 50 anos (n=28) 1,32 (8,13) -14,61 17,25
< 50 anos (n=30) -0,29 (12,15) -24,11 23,52
Sexo do proxy
Feminino (n= 44) -1,02 (9,60) -19,83 17,80
Masculino (n= 14) 5,43 (10,86) -15,86 26,72
Escolaridade do proxy
Analfabeto/Ensino 1,09 (7,62) -13,85 16,03
fundamental (n= 18)
Ensino médio/superior 0,29 (11,26) -21,77 22,36
(n=40)
Idade do paciente
> 62 anos (n= 33) -0,96 (10,35) -21,23 19,32
< 62 anos (n= 25) 2,51 (9,88) -16,85 21,87
Sexo do paciente
Feminino (n= 27) 3,40 (10,52) -17,23 24,00
Masculino (n= 31) -1,94 (9,40) -20,37 16,50
Escolaridade do
paciente
Analfabeto/Ensino 1,43 (9,87) -17,92 20,79
fundamental (n= 38)
Ensino médio/superior -1,16 (10,86) -22,45 20,13
(n=20)

WHODAS: World Health Organization Disability Assessment Schedule; DP: desvio padrao do viés; IC:
intervalo de confianca.
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CONSIDERAGOES FINAIS
Diante dos resultados apresentados, a dificuldade de percepcdo em dominios
subjetivos e os amplos limites de concordancia nas pontuagdes individuais justificam
a necessidade de intervengbdes com educagao em saude voltadas ao paciente e seu
proxy. Tais acdes devem visar a melhoria da comunicagdo e do apoio social,
permitindo que os proxies identifiquem também o impacto social e emocional da

condicéo clinica, facilitando, assim, 0 manejo da doenga nessa populagao.
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ANEXOS

ANEXO A - Normas de formatagao do periédico: Heart & Lung (ISSN: 1527 3288)

Writing and formatting

File format
We ask you to provide editable source files for your entire submission
(including figures, tables and text graphics). Some guidelines:

Save files in an editable format, using the extension .doc/.docx for
Word files and .tex for LaTeX files. A PDF is not an acceptable source
file.

Format Word files in a single-column layout. Double-column formatting
is only permitted for LaTeX submissions.

Remove any strikethrough and underlined text from your manuscript,
unless it has scientific significance related to your article.

Use spell-check and grammar-check functions to avoid errors.

We advise you to read our Step-by-step guide to publishing with Elsevier.

Title page
You are required to include the following details in the title page information:

Article title. Article titles should be concise and informative. Please
avoid abbreviations and formulae, where possible, unless they are
established and widely understood, e.g. DNA.

Author names. Provide the given name(s) and family name(s) of each
author. The order of authors should match the order in the submission
system. Carefully check that all names are accurately spelled. If
needed, you can add your name between parentheses in your own
script after the English transliteration.

Affiliations. Add affiliation addresses, referring to where the work was
carried out, below the author names. Indicate affiliations using a lower-
case superscript letter immediately after the author's name and in front
of the corresponding address. Ensure that you provide the full postal
address of each affiliation, including the country name and, if available,
the email address of each author.

Corresponding  author. Clearly indicate  who  will handle
correspondence for your article at all stages of the refereeing and
publication process and also post-publication. This responsibility
includes answering any future queries about your results, data,
methodology and materials. It is important that the email address and
contact details of your corresponding author are kept up to date during
the submission and publication process.

Present/permanent address. If an author has moved since the work
described in your article was carried out, or the author was visiting


https://www.elsevier.com/researcher/author/submit-your-paper
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during that time, a "present address" (or "permanent address") can be
indicated by a footnote to the author's name. The address where the
author carried out the work must be retained as their main affiliation
address. Use superscript Arabic numerals for such footnotes.

Abstract

You are required to provide a concise and factual abstract which does not
exceed 250 words. The abstract should briefly state the purpose of your
research, principal results and major conclusions. Some guidelines:

« Abstracts must be able to stand alone as abstracts are often presented
separately from the article.

« Avoid references. If any are essential to include, ensure that you cite
the author(s) and year(s).

« Avoid non-standard or uncommon abbreviations. If any are essential
to include, ensure they are defined within your abstract at first mention.

Structured abstract
. A structured abstract, by means of appropriate headings, should
provide the context or background for your research. Some guidelines:

. State the purpose of your research.

« Outline basic procedures followed such as the selection of study
subjects or laboratory animals and observational and analytical
methods.

« Include your main findings, providing specific effect sizes and their
statistical significance, if possible, and your principal conclusions.

. Emphasize new and important aspects of your study or observations.

Keywords

. You are required to provide 1 to 7 keywords for indexing purposes.
Keywords should be written in English. Please try to avoid keywords
consisting of multiple words (using "and" or "of").

. We recommend that you only use abbreviations in keywords if they are
firmly established in the field.

Highlights
. You are required to provide article highlights at submission.
. Highlights are a short collection of bullet points that should capture the

novel results of your research as well as any new methods used during your
study. Highlights will help increase the discoverability of your article via
search engines. Some guidelines:

« Submit highlights as a separate editable file in the online submission
system with the word "highlights" included in the file name.
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« Highlights should consist of 3 to 5 bullet points, each a maximum of 85
characters, including spaces.
We encourage you to view example article highlights and read about the
benefits of their inclusion.

Units, classifications codes and nomenclature
Units

This journal requires you to use the international system of units (Sl) which
follows internationally accepted rules and conventions. If other units are
mentioned within your article, you should provide the equivalent unit in SI.

Math formulae

« Submit math equations as editable text, not as images.

« Present simple formulae in line with normal text, where possible.

« Use the solidus (/) instead of a horizontal line for small fractional terms
such as X/Y.

« Present variables in italics.

« Denote powers of e by exp.

. Display equations separately from your text, numbering them
consecutively in the order they are referred to within your text.

Tables
Tables must be submitted as editable text, not as images. Some guidelines:

« Place tables next to the relevant text or on a separate page(s) at the
end of your article.

« Cite all tables in the manuscript text.

« Number tables consecutively according to their appearance in the text.

« Please provide captions along with the tables.

« Place any table notes below the table body.

« Avoid vertical rules and shading within table cells.
We recommend that you use tables sparingly, ensuring that any data
presented in tables is not duplicating results described elsewhere in the
article.

Figures, images and artwork

Figures, images, artwork, diagrams and other graphical media must be
supplied as separate files along with the manuscript. We recommend that
you read our detailed artwork and media instructions. Some excerpts:

When submitting artwork:

« Cite all images in the manuscript text.

« Number images according to the sequence they appear within your
article.

« Submit each image as a separate file using a logical naming
convention for your files (for example, Figure_1, Figure_2 etc).


https://www.elsevier.com/researcher/author/tools-and-resources/highlights
https://www.elsevier.com/about/policies-and-standards/author/artwork-and-media-instructions
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« Text graphics may be embedded in the text at the appropriate position.
If you are working with LaTeX, text graphics may also be embedded in
the file.

Figure captions

All images must have a caption. A caption should consist of a brief title (not
displayed on the figure itself) and a description of the image. We advise you
to keep the amount of text in any image to a minimum, though any symbols
and abbreviations used should be explained.

Read how to add captions to your submission here.

Artwork formats

When your artwork is finalized, "save as" or convert your electronic artwork
to the formats listed below taking into account the given resolution
requirements for line drawings, halftones, and line/halftone combinations:

« Vector drawings: Save as EPS or PDF files embedding the font or
saving the text as "graphics."

« Color or grayscale photographs (halftones): Save as TIFF, JPG or PNG
files using a minimum of 300 dpi (for single column width: min. 1063
pixels, full page width: 2244 pixels).

« Bitmapped line drawings: Save as TIFF, JPG or PNG files, using a
minimum of 1000 dpi (for single column width: min. 3543 pixels, full
page width: 7480 pixels).

« Combinations bitmapped line/halftones (color or grayscale): Save as
TIFF, JPG or PNG files using a minimum of 500 dpi (for single column:
min. 1772 pixels, full page width: 3740 pixels).

Please do not submit:

« Files that are too low in resolution.
« Disproportionally large images compared to font size, as text may
become unreadable.

Color artwork
If you submit usable color figures with your accepted article, we will ensure
that they appear in color online.

Please ensure that color images are accessible to all, including those with
impaired color vision. Learn more about color and web accessibility.

Supplementary material
We encourage the use of supplementary materials such as applications,
images and sound clips to enhance research. Some guidelines:


https://www.elsevier.com/about/policies-and-standards/author/artwork-and-media-instructions/artwork-faq
https://www.w3.org/WAI/perspective-videos/contrast/
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« Supplementary material should be accurate and relevant to the
research.

« Cite all supplementary files in the manuscript text.

« Submit all supplementary materials at the same time as your
manuscript.

« Include a concise, descriptive caption for each supplementary file,
describing its content.

« After submission supplementary files can only be added or replaced in
the revision stage of the editorial process.

« Be aware that all supplementary materials provided will appear online
in the exact same way as received. These files will not be checked,
formatted or typeset by the production team.

Author contributions: CRediT
Corresponding authors are required to acknowledge co-author contributions
using CRediT (Contributor Roles Taxonomy) roles:

Conceptualization
Data curation
Formal analysis
Funding acquisition
Investigation
Methodology
Project administration
Resources
Software
Supervision
Validation
Visualization
Writing — original draft
o Writing — review and editing
Not all CRediT roles will apply to every manuscript and some authors may
contribute through multiple roles.

We advise you to read more about CRediT and view an example of a CRediT
author statement.

Journal specific information: Article structure

The manuscript should be organized in the following order: 1. Title,
2. Structured Abstract and Keywords, 3.List of Abbreviations,
4. Highlights, 5. Text, 6. References, 7. Figure Titles and Legends, and
8. Tables.

The body of the text should be structured with the following headings
(unnumbered):

o Introduction


https://credit.niso.org/
https://www.elsevier.com/researcher/author/policies-and-guidelines/credit-author-statement
https://www.elsevier.com/researcher/author/policies-and-guidelines/credit-author-statement
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o Methods
« Results
« Discussion
Sub-headings should be used as appropriate.

Please provide a structured abstractof no more than 250 words,
presenting essential data in five paragraphs under the following
headings: Background, Objectives, Methods, Results,

and Conclusions. For review articles, a non-structured abstract is
acceptable.

Page numbering should start on the first page. Each reference, figure, and
table should be cited in numerical order based on their first mention in the
text. The manuscript text should be double-spaced, left-aligned (unjustified),
and in 12-point font, which is encouraged for clarity and readability. Authors
do not need to line number their manuscripts.

References
References within text

Any references cited within your article should also be present in your
reference list and vice versa. Some guidelines:

« References cited in your abstract must be given in full.

« We recommend that you do not include unpublished results and
personal communications in your reference list, though you may
mention them in the text of your article.

« Any unpublished results and personal communications included in your
reference list must follow the standard reference style of the journal. In
substitution of the publication date add "unpublished results" or
"personal communication."

« References cited as "in press" imply that the item has been accepted
for publication.

Linking to cited sources will increase the discoverability of your research.

Before submission, check that all data provided in your reference list are
correct, including any references which have been copied. Providing correct
reference data allows us to link to abstracting and indexing services such as
Scopus, Crossref and PubMed. Any incorrect surnames, journal or book
titles, publication years or pagination within your references may prevent link
creation.

We encourage the use of Digital Object Identifiers (DOIls) as reference links
as they provide a permanent link to the electronic article referenced.
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Reference style

Indicate references in the text by using superscript Arabic numerals in the
order in which they appear in the text. The numerals are to be used outside
periods and commas, inside colons and semicolons. For further detail and
examples, you are referred to the AMA Manual of Style, A Guide for Authors
and Editors, 11th Edition.

In the reference list, number the references in the order in which they appear
in the text.

Abbreviate journal names according to thelList of Title Word
Abbreviations (LTWA).

Examples:
Reference to a journal publication:

1. Van der Geer J, Handgraaf T, Lupton RA. The art of writing a scientific
article. J Sci Commun. 2020;163:51-
59. https://doi.org/10.1016/j.s¢.2020.00372

Reference to a journal publication with an article number:

2. Van der Geer J, Handgraaf T, Lupton RA. The art of writing a scientific
article. Heliyon. 2022;19:e00205. https://doi.org/10.1016/j.heliyon.2022.e00
205

Reference to a book:

3. Strunk W Jr, White EB. The Elements of Style. 4th ed. New York, NY:
Longman; 2000.

Reference to a chapter in a book:

4. Mettam GR, Adams LB. How to prepare an electronic version of your
article. In: Jones BS, Smith RZ, eds. Introduction to the Electronic Age. New
York, NY: E-Publishing Inc; 2020:281-304.

Reference to a website:

5. Cancer Research UK. Cancer statistics reports for the UK. Accessed 13
March 2023.
http://www.cancerresearchuk.org/aboutcancer/statistics/cancerstatsreport/;
2023.

Reference to a dataset:

6. Oguro M, Imahiro S, Saito S, Nakashizuka T. Mortality data for Japanese
oak wilt disease and surrounding forest compositions [dataset], Mendeley
Data, v1; 2015. https://doi.org/10.17632/xwj98nb39r.1.

Reference to software:

7. Coon E, Berndt M, Jan A, Svyatsky D, Atchley A, Kikinzon E, Harp D,
Manzini G, Shelef E, Lipnikov K, Garimella R, Xu C, Moulton D, Karra S,
Painter S, Jafarov E, Molins S. Advanced Terrestrial Simulator (ATS)



https://academic.oup.com/amamanualofstyle
https://academic.oup.com/amamanualofstyle
https://portal.issn.org/ltwa
https://portal.issn.org/ltwa
https://doi.org/10.1016/j.sc.2020.00372
https://doi.org/10.1016/j.heliyon.2022.e00205
https://doi.org/10.1016/j.heliyon.2022.e00205
https://doi.org/10.17632/xwj98nb39r.1
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[computer software]. Version 0.88. Zenodo;
2020. https://doi.org/10.5281/zenod0.3727209.

Web references

When listing web references, as a minimum you should provide the full URL
and the date when the reference was last accessed. Additional information
(e.g. DOI, author names, dates or reference to a source publication) should
also be provided, if known.

You can list web references separately under a new heading directly after
your reference list or include them in your reference list.



https://doi.org/10.5281/zenodo.3727209

ANEXO B - Parecer Comité de Etica
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Aveliacao da funceonabdade auto relatada na IC: eshsdo comparatvo enire a8 perceprac
dos pacientes & sews entes proxmos (proees).

Pesquisador: Meka Aparecida Hemandes

Area Temadtica:

Versao: 3

CAAE: 72881123.8.0000.5231

Instiluicao Proponente: UNIVERSIDADE ESTADUAL DE LOMDRIMA
Patrocinador Principal: Financiamenio Propno

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: B.326.157

Apresentacao do Projeto:

Parecer emitido de scorda com o preenchiments do P8_informacdes_bdsicas_do_projeto_2 166426

Estudo transversal, realizedo no Laboratario de Pesguisa em Fiskoterapies Pulmonar (LFIP), Centra de
Ciencias da Saude da Universidade Estedual de Londrina (UEL). Uma amostra de convend&ncla sera
composia por pacientes com diagnastico de insuficiéncia Cardiaca (IC) recrutados no Ambulatério de
Esperciafidedes do Hospial Univers&ano da UEL (AEHU-UEL. Neste eshedo, serao Incluidas pessoas com
diagnastico de IC e seus respeciivos entes proximos (amigo, parente ou cuidador). A funcionalidade dos
pacenies serd avalisds por mesn do instrumento World Health Organzeton Ossability Assessment Scheduie
(WHODAS 2.0) versao 12 #ens. O instrumenta sefa aplicado por enfrevista tanio aos pacientes quanto aos
enies proximos, sendo que estes responderan & versao proxy da versao 12 itens do WHODAS 2.0.
Adicionelmente, dados clinicos, demograficos e socicecondmicos ser8o oblidos dos participantes por meio
die pronbednio eleirénsco e questiondno elaborado pelos prapros BULGNES.

Objetivo da Pesguisa:
Objetive Primario: Avaliar o nivel de funcicnalidade autorrefatada de pacientas com 1C, bem como squele
relatsdo por seus enles proximos (proxies).

Erderego:  LABHESC - Sala 14

Badrro:  Campis UnnerskRivia CEF. g057-570
LF: PR Mpicipin:  LOMORING
Telefone:  (43)3271.54565 E-mailz: cop2E8@ueibr
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cone 4 0. UNIVERSIDADE ESTADUAL DE Platalformo
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Cortiiiiagies oo Panecin: 108157

Awaliagao dos Riscos e Benaficios:

Riscos: A presente pesquisa poderd expor o participants 8o risco de algum constrangimenta ac responder
05 questionamentas do WHODAS 2.0, uma vez que este instrumenio envolve atividades realizadas em seu
catidiano. Portanto, ceso o paricipante sinta que sus integridade moral sera ferida. ele poderd se negar a
responder qualquer perqunta que ulgar necessario. Esta informacao esta contida no TCLE. Alem disso, os
participanies poderac abandonar o estudo a qualguer momenio, sem qualguer prejulzo decosrents da sua
desisténcia. Casao as avallagoes do preseme estudo detectem alqumea disfuncas (por exemplo: Bmitacao da
capacidade funcional), os participantes serao encaminhados para atendimento no Ambulatorio de
Fisioterapia do HU-UEL. O prontudrio eletrénico do paciente serd acessado, mas os dados serag tretados
Codm o mais absoluto sigilo e confidenciaiidade, de modo 8 preservar identidade do paciente. Fara que os
partcipantes nao sejam Identificedos os resultados serao publicados de forma conjunéa apss & aphcacio de
tratameno estatistico. sem idenbficacaos individuesl {informagoes contidas no TCLE). Os procedimenios.
envolvidos neste pesquisa envolvem mscos minimos relacionados 8 vinda eo Centro de Ciencies da Saode
da UEL {mesmo endereco do Hospital Universitaro da UEL).

Beneficios: Participando desta pesquisa. o voluntario serad avaliado e acompanhado por pesguisadores
expenenies e lderes na grea. Além dos questiondnos aplicedos e avaliapdes serem realizedos sem custo, o
participanie ira colaborar para um melhor entendimento de questoes iImportantes a respeito da
{funcionelidede de pacientes com IC e suas Incapacidades, promovendo entdo uma base solida para
determinar 2 methor forma de tratamento para ceda caso. Os resuliados deste estiudo tambam poderao
audlar no desemmobimento de estrelégas para diminuir reduzir o impacto da 1C sobre as zividades fisicas
na vida diaria, fundamentais para um malhaor prognastco.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesguisa:

Imporiante para & drea de estuda.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigataria:

Folha de rosto preenchida adequadamente e assinade pelo chefe do departamento.
Cronagrama com inicio da coleta de dados em 231002023

Riscos e beneficios prasentes e descrita no formulario bem como no TCLE, porem diferentes.
Apresantou o questionano que fard aos paricipames do projedo.

Apresentou parecer fevordavel da instiuican co-paricipante.

Crcaments spresentedo adequads so objetive do projeta.

Enderego: LABESD - Saln 14

Badro: Campus Uniersiing CEP: gE.Os7-970
LFF: PR Municipio:  LOMDRINA
Telelone: (4333715455 E-mail: cep2GEfueibe
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Coniiniaghg oo P’ B396.157

Termo de sigilo & confidencialidede da pesquisedore apresentado

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Pendencia 1. Atendida

Mo presente projeto, o prontuans oo paciente sera acessadao, entretanto esta informacao nao consta no
TCLE. Ha & mecessidade do consentimento do participante em se consultar sew prontugrio bem como
descrever os rscos desta prabica dentro do projeto. Assime o projeio deve estar de acordo com a Carta
Circular n”. 039/2011/CONERICHNS!GBIMS Brasiia, 30 de sefembro de 2007,

Alnda, & pesguisadara coloce no TCLE que a pesquise ndo emiolve riscos:

‘0= procedimentos envolwdos nesta pesquisa néo envolvem riscos relacionados & vinda ao Ambulatdre de
especialidades do HU ou Centro de Ciéncias da Sadde da UEL {mesmo enderepo do Hospital Univers®ario
da UEL). Esta pesquesa nao devera causar nenhum risco direto ou indrelo para a sua integridade fisica ou
moral; portanto, caso se sinta constrangido devido a qualguer questionaments do WHODAS 2.0, voca
poderd se neger & responder. Todo gasio que venha ter decorrenie de problemas cnados pels pesqusa
serB0 ressarcedos.”

De acordo com a Resolucdo 466/2012, toda pesguisa envolve riscos ao participante. Portanto, a
pesquisadors deve deixar claro no TCLE quais serao os rnsons possiveis. Exemplo: o risco do pertcipante
5@ sentir cansado ao respondes o questionars. O risco dos dados do prontuério do participente ser tornar
publico sam o devido cesdedo com o sagilo.

Para cada risco, uma medida pare minimiza-lo deve ser tomada. Exempio: se o participanie se sentir
cansado, @ equipe concedera tempo de dESCANS0 pare que ele poSsa Continuar a responder 55 questes.
Para gue o5 paricipantss nso sejam identifcados os resultados serfo publcados e forma conganta spos a
aplicagan de ratamento estalistico, sem identificacao mdividual.

Obz: todas as informaecdes contdas no TCLE deve também estar presentes no cofpo do formaderio que &
preenchido na site de Plataforma Brasil.

Pendencia . Pendencie atendida

0 cronograma devera ser modificado para gue seja imciado a coleta de dados apos a aprovagio do CEP,

uma vez gque o CEF nac avalia projetas ja iniclados.
Pendencia 3. Pendencia stendida
Termo de confidencialidade e sigilo da coordenadora do projels pelo felo do acesso ao prontuarnio

Erdderego: LAHESE - Sala 14

Bairo: Campis Unhersedna CEP: HEOGT.570
LFF: PR Rupicipio:  LONDRINS
Telefone:  [43)3371.5465 E-mail: cep2E3@ualbr
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oo participante da pesquisa.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Prezadofa) Pesquisedor(a),

Este & seu parecer finel de aprovacas, vinculado ao Comite de Etica em Pesquisas Envolvends Seres
Humanos da Unwersidade Estedual de Londrina. E sua responsatulidade apresenta-Lo sos argaos efou
instriuicdes partmentes.,

Resseliamos, para inicio da pesquisa, as sequentes atribuictes do pesquisador, conforme Resolugao CNS
4662012 e 510/2016:

A responsabisdade do pesquisador & indelegavel e indeclingved e compresnde o5 aspectos eticos e legais,
cabendo-lhe:

- conduzir o processo de Consentimento & de Assentimeno Livie e Esclanacido;

- apresenar dedos soliciados pelo sistema CERPCONEP & qualquer momenta;

- desemuiver o projeio conforme delineado, justificandn, quando ocormrides, a sua mudancs ou intermupcaon;

- elaborar e apresentar os relstoros parcizis e final,

- manter 0s dados da pesqusa em arguivo, fisico ou digital, sob sua guards e responsabilidade, por um
periodo minimo de & {cinco) anos apos o lrmino da pesguisa;

- encaminhar os resultedos da pesquisa para publicacio, com os devidos crediios 2305 pesquisadores @
pessoal tecnico integrante do progeto;

- prstificar fundamentadamente, perante o sistema CEP/CONEP, interrupcao do projeto ou & ndo publicagan
dos resufados.

Coordenacan CEPAUEL.

Este parecer foi elaborado basesdo nos documentos abaixo relacionados:

] Tipo Documanto Arguivg Postagem Audtor Sihsacan

Informaces Basicas | Fo_INF ORMALLIE S, BASILAS. DO P | elade0zs ACElND
Projels ROJETD 2166426, poif 11:57:15

TCLE ! Termos de  |TCLE Wersao3.docx AU02023 | Nedia Aparecida Acein
Assentimento 115648 | Hemandes

Erderopn:  LABESC - Sila 14

Bairmo: Campus Unkersiaia CEF: BB.0DG7-570
L FR Municipio:  LORNDREINS
Telelone:  [43)3371.5455 E-mail: cop2Eaunlibe

Pgire 04 e 12
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@Gt

Ausencia TCLE_Versao3.docx 210A2023 | Nlia Aparecida Aceito
= 11:56:46 | Hemandes
Cwiros Termo_de_confidencialidade.docx 052023 | Nadia Aparecsda Aceio
16:03:27 | Hemmandes
Folha de Hosto Tolha e Rosio_ Meda.pdl OEMHI 2023 | Mk dparecis ACEND
15:47:36 | Hemnandes
Oratros PARECER_HU_UEL.pdf OBGA2023 | Nedia Aparecsda Aceito
15:46:26 | Hemandes
Cronograrmsa Cronograma.docs 01/08/2023 | Midka Aparecsds ACED
_ 11:17:30 | Hemandes
Frojero Detainadao | | PP_Avalacao,_da_junconakiade em_ | | O1/08/2023 | Mada Aparecaa Ao
Brochurs ooy 11:16:35 | Hemnandes
Inuest
Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

MNao

Erderego:  LOGBESE -5Sa
Basro:  Campus Uniersk
UF: PR

Telelone:  [433371.5465

LOMDRINA, 26 de Setembro de 2023

Assinado por:
Adriana Lourenco Soares Russo
{Coordenador(a))
In 14
#ia CEF: BEO57.970

Bunicipio:  LONDRING

E-mail: cop2E88uelbr
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Associacho ¢a inatividade fisica e sedentarismo com a mortabdade em ndividuns com
imsuficiéncia cardieca: wm estudo de coore prospectiva

Pesquisador: Medka Aparecida Hermandes

Area Temdtica:

Versao: 1

CAAE: 84251124 B.O00OO 5237

Imstituicdo Proponente: CC5 - Depadamento de Fissterapla
Patrocinador Principal: Financiamenio Progno

DADOS DO PARECER

Namero do Pemecer: 7.292 67E

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa proposta por docente do curso de Fisioterapia que pretende Investigar a
RESOCIBCAN entre 8 mortalidede (por todas as cawsas e por ceusas cardivvasculares) e o perdil de stividade
fisica na vida digria {i.e., inatividade e sedentarismo, tanto isoladamente quanto em conjunio] em. um
sememento de 3 anos em individuos com 10, Adnsuficincia cardiaca (IC) & classificada comao uma doenca
grave, com alias taxas de hospitalizacao e mersalidade. Os indwiduos com IC comuments apresentam
sintomas como fadiga e dispneia, que levam a uma intolerancie progressive ao exercicio.
Consequentemanis, apresentam comportamentn marcedamanie sedentario e fisicamente inative, perfil que
BUMENEA ainds maks a taxa de mortelidade. Porém. ainda nao esta claro 52 (2 quais) as variaveis de
inatividade fisica ou de sedentari=mo s assaciam mais fortements 8 mortalidade nessa populacao, ou
mesma se hd efeio acumulativo enire essas duess caracteristices. Trata-se de um estudo de coorte
prospective no qual serso incksldos 60 individwss com IC avaliados quanto o nivel de inativdade fisica e
sedeniarismo, capacidade funcional de exercicio, funcaenalidede, quakdade de vida, ansiedade, depressan,
comorbigades e aspectos saciais, culturais e ambientais. Este projeto @ uma conlinuatan de outrd projete
previamente aprovado pelo comite de atica da instituicas {n* de parecer: 6.133.450) e concluido em janeiro
de 2024, Grande parte dos dedos da svaliagao iniciad do presente projeto 38 fon coleteda o propeto Bntenar,
segundo 05 masmos critenos de inclusao e metodologla do peogeto ateal. O periodo

Ermderepn: LABESC - Sala 14

Bagro:  Campus Unkerskana CEP: BEN57-970
AF: PR Buniciplo:  LONGORING
Telefone:  (43)3371.5455 E-mail: cop2G8unibe
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de sequimento Serd de 3 Bnos ou até o obito {caso oocorrs antes), & os individuos que forem a obito serao
COMparados Com as Gue Nao forem por mess do teste @ nao pareado o do teste de ManmiWhaney. Modebos
de regressao multipla serdo construidos para analisar os determinantes da mortalidade (varidvel
dependents). & seran consireldas curvas de Kaplan-Maier ievando-se em consideragan os resultados basais
£ o sequimento de 3 anos. Hipotetiza-se gue Ravera maior prevaléncia de mortafidade nos individuoes
eceniuadamente sedentanos e inativos;, porém com menor 1isco de more nageeles que apresentarem wm
makr tempa de atividades fisicas de imtensidade leve. Sendo assim, hipotetizamos gue &8s vandveis com
melhor poder de predicao de mortalidade serao o tempo gasto por dia em etividades sedeniarias e em
abvidades de intensidede moderada & vigorosa, sendo o tempo gasto por dia em atividade de intensidade
lewe um fator de protecaoc. O estudo serd realizado no Labaratorio ¢e Pesguisa em Fisiolerapia Pulmonar da
Universidade Estadusl de Londrina (UEL) e os individuos serdo recruiedos no Ambulsiorio de
Especialidades do Hospi#al Universitdrio da UEL (HU-UEL) e nas Unidades Basicas de Saude da cidads de
Lonarina, Parana. Os voluntarios serao contactados pedo telefone que consta em seus cadasiros dos
respectiwes iocais @ nominados onde 5ac ecompannados. Mediante interesse em participar do estudo,
seran triados de acordo com os oritérios de inclusan. Apds o encakke nos crterios de inchsan e acelagan
verbal {por tefedone) de panicipacac no estudo, serd agendada a avaliagao presencial. Os volumarios serao
contactadas pelo telefone que consta em seus cadasiros dos respectivos locais @ nominados onde sao
acompanhados. Os participames realizaréo ema série de avaliagoes divididas em dois dias, a saber:
avaliscan o nivel de AFVD {i.e., inatividade flsica e sedenfarismo]), capacidade funcional, funcionalidade,
classificacdo NYHA, escala de comorbidades, gualidade de vide, ansiedade, depressan g aspecios
socioacondmicos. cudiurais e ambienteis (ver secdo ; Avaliagbes; ). Todos as aveliacbes serdo realizadas
por wma equipe reinada & com supenis3o @& um fisierapeuta responsavel. Apds as avaliacdes, conforme
05 resultados e s8 houwer mdicacéo, 0s madviduos serén encaminhados para o Ambuletono de Fisioterapia
do HU-UEL, caso assim desejem. Sendo assem, a parboipagso (ou nac) dos individuos em um programa de
reabilitagan sera utilizads como covaridgve!l nas analises do estwdo. Durante o sequimenta, conialos
weafonicos serdo realizedos & cada seis messs pere verificar B ocoméncia de periodos de descompensacéo
da IC, disgnostico de qualquer nove condicao clinicalcomorbidade, hospltalizagées e mudangas no
trazamentn farmacologice e nao farmacedogicn (2.0, panicipagao em programas de reabilitaco ou pratica
de qualquer outre stividade fisica programada). As informacoes referentes ao obito serao obtidas por meio
da andlise de

Erdeérepo: LAHEST - Saln 14

Bairo:  Campus Unkersidno CEP: HE.0O57-570
LFF: PR Municipio:  LOMDORING
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pronludrio eletronico da instituicas {guando dispanivel] efow junto ag banoo de dedos de Secretaria
Municipal de Sande, mediante aprovacdo formal de mesma.

Crtério de Inclusan: diagaostico clieca de 1C; ratamento farmacaelogico atimizada ha 3 meses, no minimo:;
estabdidade clinica de pelo menos 3 meses; auséncia de oulras condigoes chnicas graves efou instawess
que possam imiar a funcionalsiade do individeo {por exemplo. neoplasies, raumas, oencas newrologicas
£ osteomioartculares, deencas psipedtricas). Crtério de Exclusac: ndo ohiencao do numero minima de dias
validos de avaliecéo de inatnedede fisice e sedentarssmo [ver subsecao Mivel de AFYD) nao atingr a
pontuacan minima no guestionario Mini-exame do Estede Mental (ver subsecBo Estado Mental): e
desenvolvimento de instabilidade clinice durante a realizacao do profocolo de avaliecao inkcial.

Objetivo da Pesguisa:

Objetivo primano:

Investinar a associacao entre a moralidade (por todas as causas e por causas cardiovesculares) com o
perfil defalhado de atividade fisica na vida diaria em individuos com IC (Le.. Inatividade, sedemansmo &
lempo em atividades de diferentes intensidades, tanto soiadeaments guanto combinadas).

s objetvos secundarnios:

- Determingr o tempo gasto em atividedes de dilerentes intensidades (sedentarias, leves, moderadas,
vigorosas), em diferentes posicoes (em pe, seniado e deitado) e o numero de passosfdia em pacientes com
I, e comparé-los entre as dferentes classdicacoes de FEVE e NYHA em mviduos com IC.

- Arompanhar esses individeos duranie 3 Bnos am uma coorte prospectva quanio’ d sua sobrevivéncia ou
morialidade;

- Inestigar quais vandverss de malvidade e sedentarismo sao melhores preditores de mortalidade nessa
BIMOSra;

- Invesiigar possiveis pontos de cories para vandveis de inatividade e sedentarismo gue indigeem risco
aumentado de modatidade na amostra.

- Invesiigar se os diferentes subtipos de IC {Le., ICFER. ICFEl e ICFEP) apreseniam associagies déerentes
emre si com as variaveis de inatividage e sedentarismo com relaciao & capacidade de predican de
maortalidade.

Endoreco:  LAHESC - Sala 12

Basro:  Campus Unkorsiana CEP: HE.057.970
LFF: PR Municipio: LONORINS
Telelone:  {43)3371-5455 E-mail: con2EBifuslbr
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Awaliacio dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Os procedimentos envolvidos nesia pesquisa nao envolvem riscos relecionedos a vinda o
Ambulatorio de Especialidades do HU ou Centra de Cigncias da Sacde da UEL (mesmo enderag¢o do
Hospilal Universitério da UEL), O presente estudo envolve realizactes de testes (isicos-funcionais gue
exigem esforgo fisico. sendo esperada a elevacao da frequéncia cardlaca, da pressas arterial e da
sensacao de cansaco masscular efou falta de ar. EM CASOS OUE ESTAS RESPOSTAS NAD ESTEIAM
DENTRO DA NORMALIDADE ESPERADA O TESTE SERA INTERROMPIDO, CASO SEJA NECESSARID,
(O SEjA, NA EVENTUALIDADE REMOTA DE RESPOSTAS ADVERSAS INESPERADAS DURANTE 05
TESTES), O INDIVIDUO SERA IMEDIATAMENTE ENCAMINHADO PARA ATENDIMENTO MEDICO NO
PRONTD SOCORRO DO HOSPITAL UMIVERSITARIO OU EM UMA UNIDADE DE PRONTO
ATENDIMENTO DISPONIVEL, S0B RESPONSABILIDADE FINAMCEIRA DO PESOUISADOR.
PORTANTO, 05 PESOUISADDRES MAO IRAD ONERAR OS5 PLANOS DE SAUDE, O 5US, OQU O
PROPRIO PARTICIPANTE DA PESOUISA, RESPONSABILIZANDO-SE POR TODOS 05 GASTOS
RELATIVOS ADS CLIDADOS DE ROTINA (EXAMES E PROCEDBMMENTOS)LO USD DOS MONITORES
DE ATIVIDADE FISICA MAOQ IMPLICA EM QUALOUER ESFORCO EXTRA DU SENSACAQ
DESAGRADAVEL. PODE EVENTUALMENTE CAUSAR UM PEQUEND INCOMODD AD INDIVIDUO
ODURANTE AS ATIWIDADES COTIMANAS POR SE TRATAR DE UMA FINA FAIXA ELASTICA NA
CINTURA (COMO UM CINTO), POREM NAD CAUSA NENHUM TIPO DE ALERGIA. NO ENTANTO, NO
CASD IMPROVAVEL DE DCORRER ALGUS MAL-ESTAR EM DECORRENCIA DO TESTE. OS
PARTICIPANTES SERAC ENCAMINHADDS E ACOMPANHADOS POR UM MEMERD DA EGQUIPE PARA
UMA UMIDADE DHSPONIVEL DE PRONTO ATENDIBMENTO, ASSIM COMO SERAD RESSARCIDOS EM
CASD DE ALGUM GASTO COM DESPESAS MEDICAS DERIVADAS EXCLUSIVAMENTE DE SUA
PARTICIPAGCAD NO ESTUDD. TODD GASTD QUE VENHA TER DECORRENTE DE PROBLEMAS
CRIADDS PELA PESOUISA SERAD RESSARCIDOS. A PESOUISA SERA GRATUITA; TAMBEM MAD
HAVERA QUALOUER GRATIFICACAD FINANCEIRA PELA PARTICIPACAD. NO ENTANTO, CASO O
PARTICIPANTE VENHA A TER ALGUM GASTO COM DESPESAS MEDICAS DERIVADAS
EXCLUSIVAMENTE DE SUA PARTICIPAGCAC NO ESTUDO, OU AINDA COM SEU DESLOCAMENTO ATE
O LOCAL DO ESTUDD, ESSES SERAD RESSARCIDDS PELOS PESQUISADORES.

Benefickas: Ceso as avalisgies do presente estudo defeciem alguma disfuncdo (por exemplo: sedentarismo
ou limitacan da capacidade funcional), os participantes seréo encaminhados para atendimento de

Lonrmagng o Paale: 7200 873

Fisioterapia no Ambulatdrio do HU-UEL, caso assim desejam. Salents-se que o encaminhameanio nao
implicara em obngatoriedads da realzagas do trataments proposio,

Endercgn:  LAHESE - Sala 1£

Bairo:  Campus Uniersiaa CEP: BGO57-570
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sandn o5 parlicipanies Bures pare lomarem esta deci=&o. Participando desta pesquesa, ola) senhor(a) serd
avaliade e acompanhado por pesguisadores muito experientes e lideres na #rea. Além dos questionanoss
eplicados e avaliacoes serem realizados sem custo, ofa) senhoria) ird colaborar para um melhor
entendimento de questdes impordantes a respeite do nived de atividade fissca dos pacientes com IC e seas
repercassses, promovendo entas umea base solida pera determinar @ malhar forma de rstamento para cada
caso. Os resullados deste astudo tambem poderao auxliar no desenvolvimento de estratégias para deminuir
o sedentarismo e aumaentar a atividade fisica na vida diaria, influenciando posftivamente para um melhor
prognaostico de sobrevida nos pacientes com 15

Comentarios e Consideractes sobre a Pesguisa:

Pesquisa refevants pere a &res de conhacimento,

Consideractes sobre o5 Termos de apresentacio obrigatdria:

Falha de rosto devidaments essinada e canmbade pela chefia de deperamento

Cronagrama apresentado esia adequado, coleta de dadas a perir de fevareino de 2025 a feveraing de 2024.
Drgamento e financiaments apresentado com vakor de RET00,00 relatwo a material de consums e fransporte
dos participantes.

TCLE: Esta na forma de convite, a linguegem & acessivel, apresenta os riscos e beneficios da pesquisa.
Apresenta @ BUINNZECAD por parte do HIMUEL, mas a eulonzecan nko esld assineds

5 instrumentps de colela de dados foram epresentedos em &nexe no projeio brochura.

Conclusoes ou Pendencias e Lista de inadequacoes:

Zem pendéncias

Consideracies Finais a critério do CEP:

Prezadoda) Pesquisedon(a),

E=te & seu peracer fnel de aprovacas, vinculado o Comité de Etice em Pesquisas Envolvendo Seres
Humamos da Unverseiede Estadual de Londrina. £ sua responsabdlidade apresenta-Lo Bos &rgdas edou
instEugoes pertmentes.

Ressallamos, para inicks da pesquisa, as sequnies sinbuictes do pesquisador, conforme Resolucao TS
A66/2012 & 5102016

Erdoregn:  LAHESE - Saln 14

Basrn: Campus Unnersiddoio CEF: BROGT-570
LKF: PR Bhunicipio:  LOMNDRINA
Tolefone:  (43)3271-6455 E-mail:  cop2GREuel b
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A responsabildade do pesquisador ¢ indelegavel e indeclindvel e compreende os aspectos éticos e legais,
cabendo-lhe:

- conduzir o processo de Consentimento & de Assertimenta Livre & Esclaraecidn;

- apresentar dedos solicitados pelo sistama CER/CONER & qualquer momenta;

- dasermoiver o projeto conforme delinesdo, justificendo, quando ocomides, a sua mudancs ou intermupg &o;

- elaborar & aprasentar os relaidnos parcigis e finsl;

- manter o5 dados da pesquisa em arquivo, fissco cu digital, sob sus guarda e responsabilidade, por um
perlnl:ln minimo de 5 (cinco) anas apos o erming da pesquisa,

- gncaminhar os resultedos da pesquisa para publicacAo, com os devidos craditos 205 pesquisadoras e
peEssoal teonico inteqrante 9o progeto:

- pstificar fundamentadaments, perante o sistema CERCONEP, interrupcac do projets ou & ndo publicagao
dos resudtados.

Coordenacso CEPAUEL.

Este paracer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documeantn Arquivo Postagem Ausor Sibuagan
Informactes Basicas| PE_INFORMACOES. BASICAS DO P | 1171272024 Areil
do Projeto ROJETO 2430057, pd 10:01-36
Progetn Detalhado ¢ |PROJETO_DOUTORADD pos CEP_ 2| 1711252024 | Meda Apareceds Areio
Brochura o o'} 19:0N:07  Hemandes
ﬁltﬂ;&u Respostas_pendencaas CEP_Z pdf 111212024 | Metdka Aparecada ACan
registrada pelo CEP 189:00:47 | Hemnandes
TCLE { Termos de | TCLE_com_revisoces O QF.dock TUA202024 | Madka Aparecida Aceita
Assentimento [ 18:00:258 | Hernandes
Justificativa de
LUESANCL
Eeua.raqau [i5) Parecar_favoravel, HU_Processo 22674 ZBOGr202d | Meka Aparecsda ACelo
Instikscao & 1965 _1.pdf 15:53:57 |Hemandes
8
Folha de Rosto folhaleRosto_Assinada_DPT.paf ZBMIN2024 | Mida Aparecida Aceita
15:51:58 | Hernandes
Cronograrma Cronograma_ DO docx [ET I Medsa Apareceds Acedn
0B:16:58 | Hemandes

Emderego:  LABESE - Sala 14

Basro:  Campus UnkersRiama
Miunicipio:  LONORINA
14333715455

UF: PR
Telelono:

CEF: gh.057-570

E-mail: copZbREtuelbe
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Parecer Amkenor | |PB_PARCCER_CONSUBSTANCIADD | OMI0/2024 | Madia Aaeciis el
CEP_E133450_E2 pof 13:49:00 | Hermandes

TCLE { Tesmos B2 | TOLE_DOC.dock DROIZ0EA | Nadia Aperecida Aol

Assartinmena | 13:35:20 | Hernandes

Jussificativa de

Auisincia

Pregel Delalhado || Propio D00 Platalonma_Basliocs | OMI02028 | dia Apesecis Tl

Brochira 13:36:45 | Hemandes

rvestgack

Siluacio do Parecer:

Agroada

Mecessita Aprecischo da CONEP:

M

LOMNDRIRA, 13 de Dezembing de 2024

Assinado por:
Alessandra Lourenco Cecochini Armani
(Coardenadar{al)
Enderugi: LABESC - Safa 14
Baliro:  Campes Unsaskins CEP: #& 0524970
i¥F: PR Mussicigio:  LOMDRING
Telalont: (4751715455 E-misl: caplGE0mlhr
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ANEXO C - World Health Organization Disability Assessment Schedule (WHODAS
2.0)

(@) WHODAS 2.0 .

e WORLD HEALTH ORGANIZATION
LS DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0

Entrevisin
Exte questionario contém a varsao de 38 dens do WHODAS 2.0 aphcado por enfrevista

Instrugdes para os entrevistadores estio escritas em negrito e itdlico = ndo leia
et voZ alta.

O texto a ser lido para o entrevistado estd escrito
Lela este texto em voz alia

Segao 1 Folha de rosto

Complete os itens F1-F§ antes de iniciar cada entrevista
F1 Mumere da identidade do entrevistado
F2 | Momers da identidade do entrevistador
F3 | Momenic da avaliacao {1, 2. atc.)

F4 | Data da entravisia

dia més ano

F5 | Condigdo em gue vive o momento da | Indepandente na 1
andravista [margue apanas uma aliernaliva) comunidade

\ive com assisténcia 2

Hospitalizadao 3

Pagina 2 de 10 (versdo de 38 ifens, adminisirada por enfrevistador)
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: /,ﬁ WORLD HEALTH ORGANIZATION .
DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0 Enrevista.

i

Se¢do 2 Informagbes gerais e demograficas

hMesmo se voci for saudave] 8 nao tivar dificuldadas, au preciso fazer todas as perguntas

A1 | Anofe o sexo da pessoa | Feminino

—

canforme observado Mfasculing
A2 Jual suz idade? ANOs

Ad | Quznios &
{udang m escols. [Bouidads

au universidada’ Anos

B4 | Qualeossu e Munca sa casou

=hiad CI FELIS|
{Escolha a methor opgaol Atualmente casadaia)

Separadoa)

Drvorciadala)

Withvala)

bora jurto

A5 Jual opcado dascreva melbor s | Trabalho remunerado

siluagan da sua pinoipal alwidade | Autdnomoda), por exemplo, & dono do

=

g trabalh priprio negocio ou trabatha na propria tera

P | = | f e | e [ [P | ==

{Escolha a methor opgao) Trabalha ndo remunerado, como babalho
voluntério ou caridade

(]

Estudants

Dona de casa

Aposentadalal

Desampragadola) (por problemas de saoda)

Desempregadola) {oulras razfes)

Outros
{aspacifigue)

00 | 00 | ~=d | | 6 |

Pagma 3 de 10 (versdo de 36 idens, administrada por enfrewistador)
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WORLD HEALTH QRGANIZATION i

DESABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0 En

g&:

Se¢do 3 Introdugdo

Diga aofa) respondente:

A sntravisla & =obre as dificuldades que as pess0as 13m por causa de suas condigoas de

Eauda

De o cartao resposta n"1 aofa) respondente e diga:

Par condigtes de saude querd dizer doangas ou enfeamidades, ou oulros problemas de saids
gue podam ser de curla ou longa duragdo; lesdes, probiemas ments

problemas com alcoal ou drogas

O SIMmOCIonals,. 8

Lambre-sa de comsiderar todes 05 saus probiemas de sauds anguanio responde as guesioas.
Cruanda au parguntar sobre a dificuldade em fazer ume alividade pense am

Aponie para o cartdo resposta n*1 e expligue gque a "dificwdade em fazer wma atividade”
significa:

« Esforgo aumeniado

# [Descanfofo ou dor

Lantdaa

& Allsragbes no modo de voos fazer 8 ativdade

Diga aofa) respondente:
Cuanda responder, gostana que vocd pensssse nos Wilimo

YOO respondesse SsEas pergunlts
nas ullimas 30 dias, enguanto »

ilh dias. Eu gostaria ainda gue
gnsando em quanta dificuldade voc aim media;
ans suas dlividades como vocs costumas fazesr

DN o carfdo resposta n°2 aofd) respondente e diga:

Llse sssa e=cala ao respondal

Leia a escala em voz alta:

Menhiima, leve, moderada, grave, sxirema ou ndo consegus fazar

Certifigue-se de gue ofa) respondente possa ver facilmente os carfdes resposta n°T e
n*2 durante foda a entrevista.

Pagina 4 de 10 (versdo de 36 ifens, administrada por anlrevistador)



WHODAS 2.0

36
WORLD HEALTH ORGANIZATION |
DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0 crilrgvisla
Segaod Revisdo dos dominios
Dominle 1 Cognigao
ar Jar | Tl Eraunta =] 1
Mostre os cartoes resposta n®1 e n°2 para ofa) respondente
[E! Menhuma | Leve | Moderada | Grave | Extrema ou néo
dificu J consegue fazer
011 gntrar-ce8 para fazer 1 2 3 4 5
LUImE 1 1 il ;
D1.2 | Lembrar- ] 1 2 3 4 5
D13 A frar 1 2 3 ! 5
- m
D1.4 | Aprendsr FHONE 1 2 3 4 5
[[=gn FE! ] 1
il
D15 1 2 3 4 5
Dia i 1 2 3 4 5
Dominio 2  Mobilidade
ITFIET | It 15 gk
Mostre os cartoes resposta n®f e n*2
Mioe A HWenhuma | Leve | Moderada | Grave | Extrema ou nao
{ificuldads lEvE consegue fazer
D21 | Ficar &m pé par ] 1 2 3 4 5
DZ2.2 | Levanizr- i 2 % | 4 5
DZ3| : 1 2 3 4 5
D24 | Sair da sua casa” 1 2 E) 4 5
D25 | Andar 1 2 3 4 5
1l

Por favor, continue na proxima pagina...

Pagima 5 de 10 (versdo de 36 iens, adminisfrada por enfrevisiador)
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Dominlo 3  Auto-culdado

WORLD HEALTH OQRGANIZATION
DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0

Mositre o5 cartoes resposta n®1 e n*2

y WHODAS 2.0

36

Entrevista |

lca il dias, 5 | Menhuma | Leve | Moderada | Grave | Extrerma ou nao
diliculda A |=ive consegue fazer
03.1 | Lavar et iea) 1 2 3 4 5
032 1 2 3 4 H]
033 1 2 3 4 5
O34 f i il == i 1 2 3 4 5
Dominlo 4 Relagdes interpessoals
ctal, il | Iz ; E inlerpess JVCH
L 3 L i 0 i 1 ta [
Mostre os cartdoes respoasta n®1 e n®2
Mes (b 5. nuanta | Nenhuma | Leve | Moderada | Grave | Extrema ou nao
: consague fazer
041 L 1 : 1 2 3 4 5
D4.2 | Mantsr 1 ] 1 2 3 4 5
D43 F 1T 1 2 3 4 5
D4.4 | Ea 1 2 3 4 5
D4.5 i B 1 2 3 4 5

Paor favor, continuwe na proxima pagina...
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I WORLD HEALTH ORGANITATION )
Mol DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0 i
Dominlo 5 Atividades de vida
5(1) Atlvidades domésticas
E | | 1 ] | 1 1d ne 1 T £
i 1681 10 I'E | | | I
perisnce
Mosire os cartoes resposta n®1 e n°2
Puar ‘causa a i Menhuma | Leve | Moderada | Grave | Exfrema ou
SEELIL S Al nao consegue
ign 1l fazer
D51 far ] 1 2 3 4 5
raspansabl il
D5.2 zer hor tarafas 1 2 3 4 5
K T 1 2 3 A 5
EITE 321 ¥l
D54 | Faz i tarala 1 2 3 4 5
daindalaasan valasHR A

Se gualguer das resposfas de D5.2-05.5 for maior que “nenhuma” {codificada como

1", pergunte;

D5.01 | Nos aHimos 30 dias, quanias o

Anote
dias

Mmero de

Se ofa) respondente trabalha (remunerado, ndo-remunerado, autdromol ou vai a8
escola, complete as quesioes D5 5-05. 10 na proxima pagina. Caso conirdrio, pule para

DE.1 na pagina seguinta.
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5{2) Atividades escolares ou do trabalho

Mostre cartdes resposta n*f e n°2

36

Entrevista |

la sua radigao de | Nemhuma | Leve | Moderada | Grave

Extrema ou ndo
consegue fazer

D55 E U=s 15190 a0 8 [3-[pi=k 1 2 3

5

056 | Rasiza gy i: i 2 3

5

D57 | Faser iodo- o Webahe| 1 = -

4

D58 | Fazer lodo o kebatho n 1 2 3

4

()]

Mao

D58 | Voce ja leve que mdigr 3 ntensdade do trabalh

Sim

Mao

DS-“} o = ZamhaL Ir - = dinhedr

ondicdo de

Sim

[ % f PR N

Se gualguer das resposias de D5.5-D5.8 for maior gue "menhuma’ (codificada como

“1"), pergunte;

D502 | Mo= ullimos 30 dias. por guanios dias vocé deixou | Amobe
ie trebathar por meio dis ou mais por ceusa da sus | ofas

]

nmers de

Por favor, continue na proxima paginga...
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Mostre o5 cartoes resposta il e n"2

ltimos 30 diags Menhuma | Leve | Moderada | Grave | Extrema ou ndo
consegue fazer

DE.1 | Cuanls - dificuldac i 1 2 3 4 5

DE2 | Quant  difiuldada  woos 1 P 3 4 5

DE.a ragmta  difculdads o= ] i 2 1 4 5

D6.4 | Cuanta [empg vice gestou 1 2 3 4 5

85| Cusnto, woeh W sido 3 2 3 2 5

D6E | Quanto a sua saide fan 3 2 3 3 5

67 | Cuseta . diiaddeds amm 3 2 3 3 5

DB.8 | Quanta difculdacs ok 1 2 3 4 5
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36

| Erirmrasta |

HY | Em gesa 15 Ultamo Amote © niémero de
I icukdaes estiveram prasentea’! digs
HZ ‘M5 ullrmos 30 dias, por guanics digs Yoos Amote o ndmero de
comgisigmanis Incapar de execut digs
ran i
H3 lamos 30 das, sem cofar ¢ @ ogue voce | Arote @ ndmenrs  de
leve totaimenls IpEE dias
I|I' |

Izto encerra @ entrevisia. Obrigado por sus partcipacdo.
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