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RESUMO

CARVALHO, Gabrielle Manso de. Conhecimento da doenca e nivel de ativagdo do
paciente ambulatorial com insuficiéncia cardiaca crénica: um estudo
transversal. 2023. f. 79. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias Cardiovasculares) —

Instituto Nacional de Cardiologia. Rio de Janeiro, 2023.

Introducdo: A Insuficiéncia Cardiaca (IC) é uma sindrome na qual o coracdo é
incapazde bombear sangue corretamente comprometendo as demandas metabdlicas
tissularespor reducéo do débito cardiaco causando aos pacientes diversas limitacdes.
A capacidade de autogerenciamento em saude € mensurada através da medida de
ativacdo do paciente, se 0 mesmo esta equilibrado emocionalmente,
consistentemente positivo para enfrentar novos desafios, resiliente e capaz de mudar
suas rotinas atravésde metas tracadas. Metas desafiadoras podem manté-lo com alto
grau de motivacdo e foco em sua saude. O paciente precisa estar ativado, ter
conhecimento,habilidade ou confianca para se engajar no gerenciamento da prépria
saude. Isto impacta favoravelmente no comportamento do paciente e nos resultados.
Estes devem estar aptos a gerenciar habitos saudaveis de vida, identificar medicacdes
prescritas, periodosde descompensacao, comportamentos saudaveis e adesdo as
orientacdes da equipe. Deste modo, quanto maior for a capacidade do individuo em
atuar nestes aspectos melhor serdo os desfechos para sua saude. Objetivos:
Verificar a relacdo entre conhecimento sobre a doenca e o nivel de ativacado do
paciente com Insuficiéncia Cardiaca atendidos ambulatorialmente. Os objetivos
especificos foram apresentar o perfil sociodemografico e clinico dos pacientes com
Insuficiéncia Cardiaca atendidos ambulatorialmente, descrever o nivel de
conhecimento sobre a doenca dos pacientes com Insuficiéncia Cardiaca atendidos no
Ambulatério e descrever o nivel de ativacdo dos pacientes com Insuficiéncia Cardiaca
atendidos no Ambulatério de um hospital especializado. Metodologia: Tratou-se de
um estudo transversal, de natureza quantitativa. Aplicou-se formularios de
conhecimento de Bonin e de nivel de ativacao dopaciente (PAM 13). Realizado analise
estatistica simples e para avaliar a correlacdo entre as varidveis usou-se o teste de
correlacdo de Spearman. Resultados: Amostra de100 pacientes, majoritariamente

masculina (54%) de faixa etaria entre 51 a 65 anos (38%), de cor branca (37%).



Prevaleceu individuos com nivel médio de ensino (47%), renda familiar até 2 salarios
minimos (67%), classe funcional Il (43,6%),hipertensos (55%), ndo diabéticos (72%),
nao dislipidémicos (58%) e sem doenca coronariana prévia(78%). A maioria relatou
nao ter sofrido IAM (64%), ndo ter realizado qualquer cirurgia cardiaca (74%)nem ter
diagnéstico de Arritmias cardiacas (63%). O escore de Bonin avaliou o nivel de
conhecimento do paciente sobre a doenca como aceitavel com 38% e o nivel de
ativacdo apresentado pelos pacientes, foi o nivel 4 com 35% da amostra. Aandlise
dos dados permitiu concluir que existe uma correlacdo positiva fraca entre os
formularios analisados. Conclusdo: Este estudo permitiu conhecer os niveis de
ativacaoe de conhecimento dos pacientes atendidos na instituicao, possibilitando um
planejamento direcionado e medidas educativas focadas na ampliagdo do
conhecimento e no engajamento em saude dos mesmos. Ademais, a pesquisa
evidencia a importanciada autogestao dos pacientes para melhores resultados em

saude motivados por suas autonomias no processo de cuidado.

Palavras-chave: Assisténcia Centrada no Paciente; Autogestdo; Autocuidado;

Insuficiéncia Cardiaca; Troca de Informacdo em Saude.



ABSTRACT

CARVALHO, Gabrielle Manso de. Knowledge of the disease and patient activation
level with chronic heart failure: a cross-sectional study. 2023. f. 79.Dissertacéo
(Mestrado em Ciéncias Cardiovasculares) — Instituto Nacional de Cardiologia. Rio de
Janeiro, 2023.

Introduction: Heart Failure is a syndrome in which the heart is unable to pump blood
properly, compromising tissue metabolic demands by reduced cardiac output, causing
patients several limitations. Self-management in health is measured by patient's
activation, whether he/she is emotionally balanced, consistently positive to face new
challenges, resilient and able to change his/her routines towards established goals.
Challenging goals can keep patients highly motivated and focusedon their own health
care. Patients need to be activated and to have the knowledge, skill or confidence to
be engaged in the management of their own care. This favorablyimpacts patient’s
behavior and outcomes. Patients must be able to manage healthy life habits, to identify
prescribed medications and periods of clinical decompensation,to adopt healthy
behaviors and to adhere to the team's guidelines. Thus, the greaterthe individual's
ability to act in these aspects, the better the outcomes for their health.Objectives: to
verify the relationship between knowledge about the disease and thelevel of activation
of patients with heart failure treated at an outpatient specialized clinic. The specific
objectives were to present the sociodemographic and clinical profile of patients with
Heart Failure treated at an outpatient clinic, to describe their level of knowledge about
the disease and their level of activation. Methodology: Thiswas a cross-sectional,
guantitative study. Bonin's knowledge forms and the patient's level of activation
guestionnaire (PAM 13) were applied. Simple statistical analysis was performed to
evaluate the correlation between the variables using the Spearman correlation.
Results: A sample of 100 patients (37% white), mostly male (54%), agedbetween 51
and 65 years-old (38%) was selected for analysis. Prevailed individuals with high
school education (47%), family income up to 2 minimum wages (67%), functional class
NYHA Il (43.6%), systemic hypertension (55%), non-diabetic (72%),with no previous

history of dyslipidemia (58 %) and without previous coronary disease (78%). Most



patients reported not having suffered acute myocardial infarction (64%), not having
undergone any heart surgery (74%) or having a diagnosis of cardiac arrhythmias
(63%). The Bonin score evaluated the patient's level of knowledge aboutthe disease as
acceptable within 38% of the studied population and the level of activation was level 4
within 35% of the sample. There was a weak positive correlationbetween the analyzed
forms. Conclusion: This study showed a low level of activationand knowledge of the
disease for the patients treated at a specialized heart failure clinic. There is a positive
correlation between patient activation and knowledge of thedisease. This may enable
targeted planning and educational measures focused on expanding their knowledge

and engagement in their health care.

Keywords: Patient-Centered Care; Self-management; Self-care; Heart Failure; Health

Information Exchange.
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1 INTRODUCAO

A Insuficiéncia Cardiaca (IC) € uma sindrome clinica complexa, na qual o
coracdo € incapaz de bombear sangue de forma a atender as necessidades
metabdlicas tissulares, ou pode fazé-lo somente com elevadas pressdes de
enchimento. Tal sindrome pode ser causada por alteracfes estruturais ou funcionais
cardiacas e caracteriza-se por sinais e sintomas tipicos, que resultam dareducéo no
débito cardiaco e/ou das elevadas pressdes de enchimento no repousoou no esforgo?.

Definida também pelo Estudo Breathe como disfuncdo que acarreta
inadequado aporte sanguineo para atender as necessidades metabolicas dos tecidos,
na presencga de retorno venoso normal, ou somente com pressdes de enchimento
elevadas. Alteracdes hemodinamicas mais comuns envolvem respostas inadequadas
do debito cardiaco e elevadas pressdes pulmonares e venosa sistemicaZ.

Em Braunwald a IC é conceituada como “ uma doenca progressiva iniciada apos
umevento indice, que produz um dano no musculo cardiaco com consequente perda
dos cardiomidcitos funcionantes, ou, alternativamente, interrupcéo da capacidade do

miocéardio de gerar for¢a, impedindo, assim, a contracdo normal do coracao?.

A IC pode ser determinada de acordo com a fragdo de ejecdo (preservada,
intermediaria e reduzida), a gravidade dos sintomas (classificagéo funcional da New
York Heart Association — NYHA) e o tempo e progressdo da doenga (diferentes
estagios).

A classificacao funcional de acordo com a NYHA continua sendo a classificacédo
usada para descrever e classificar a gravidade dos sintomas. Esta classificacdo se
baseia no grau de tolerancia ao exercicio e varia desde a auséncia de sintomas atéa
presenca de sintomas mesmo em repouso. Permitindo avaliar clinicamente o paciente,
auxilia no manejo terapéutico e tem relagcdo com o prognastico.

Pacientes em classe funcional da NYHA Il a IV apresentam condicdes clinicas
progressivamente piores, internacdes hospitalares mais frequentes e maior risco de
mortalidade.

Embora pacientes em NYHA Il apresentem sintomas mais estaveis e
internacdesmenos frequentes, o processo da doenga nem sempre € estavel, e estes

pacientespodem apresentar morte subita sem piora dos sintomas.

Tal risco pode ser reduzido pela otimizacdo terapéutica, de modo que o
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tratamento clinico deve ser otimizado da mesma forma que em pacientes com
sintomas mais graves.

A despeito de avancos na terapéutica da IC, a sindrome mantém-se como
patologia grave, afetando, no mundo, mais de 23 milhdes de pessoas. A sobrevida
apos 5 anos de diagnéstico pode ser de apenas 35%, com prevaléncia que aumenta
conforme a faixa etaria (aproximadamente de 1% em individuos).

A histéria natural da IC caracteriza-se pela piora progressiva da funcao
cardiaca e dos sintomas de Insuficiéncia Cardiaca?. No Brasil, nos Ultimos 10 anos,
foramregistradas 2.342.845 internacg6es por Insuficiéncia Cardiaca, sendo um totalde
301.138 obitos, representando uma taxa de mortalidade de 11,75 6bitos/100 mil
habitantes®.

Tabela 1: Impacto da Insuficiéncia Cardiaca na Rede de Atendimento SUS em 10 anos, 2023.

Impacto da In§uficiéncia Cardiaca na Rede de Interna(;().es Obitos no Brasil
Atendimento SUS em 10 anos no Brasil
2011 261.702 27.818
2012 244.413 26.694
2013 236.443 27.290
2014 224.377 26.783
2015 218.903 27.434
2016 214.460 28.777
2017 208.724 27.461
2018 200.833 26.482
2019 199.844 27.080
2020 169.693 27.775
TOTAL 2.342.845 301.138

Fonte : http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/tabcgi.exe?sih/cnv/niuf.def*

Tabela 2: Taxa de Mortalidade por Insuficiéncia Cardiaca na Rede de Atendimento SUS em
10anos (2011-2020)

Taxa de Mortalidade por Insuficiéncia Cardiaca na Rede de
Atendimento SUS em 10 anos (2011-2020)
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Regido Norte 10,05
Regido Nordeste 10,43
Regido Sudeste 14,32

Regido Sul 8,78
Regido Centro Oeste 9,97
Total 11,75

Fonte: http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/tabcgi.exe?sih/cnv/niuf.def*

Os pacientes com insuficiéncia cardiaca tém uma alta frequéncia de
reinternacdo por descompensacdo da doenca. Muitas vezes estas reinternacoes
estao relacionadas a ndo adeséao terapéutica do paciente, seja ela medicamentosa
ou ndo. A dificuldade em seguir a restricdo hidrica e reducdo do sédio na dieta
diariamente, por exemplo, faz com que osmesmos retornem ao hospital com
sintomas ainda mais graves da doenca.

Para reduzir estas taxas de reinternacéo € necessario que o paciente entenda
em que momento ele ndo aderiu ao tratamento e que ndo seguir as orientacdes da
equipe, fard com que ele interne sintomatico. Para que isso ocorra, ha de se ter
certeza que o paciente entende o que a equipe de profissionais de saude diz a ele
guando o orienta.

A fim de otimizar o atendimento dispensado ao paciente, melhorar a
comunicacdo e o entendimento do mesmo, é realizado mensalmente um encontro
coletivo de pacientes e cuidadores com a equipe multiprofissional que o atende em
seguimento ambulatorial na instituicdo do estudo. Este encontro segue o modelo de
grupo de orientacdo em que todos recebem a mesma informacdo ao mesmo tempo.
Alguns estudos reforcam essas estratégias de educacdo e motivacdo. O estudo
BREATHE apontou que, pouco mais de 50% dos pacientes, receberam orientacdes
para a correta tomada da medicacédo, enquanto somente 43,5% foram orientados sobre
o reconhecimento dapiora dos sintomas e consultas futuras*. Com isso, conseguimos
perceber que a literdcia em saude é corresponsavel pelo autogerenciamento do
cuidado do paciente.

Para reducdo de (re)internacdes e Obitos, e consequentemente custos
hospitalares, é de essencial importancia que haja conhecimento sobre a doenca esua
evolucdo clinica, habilidades e competéncias para 0 manejo de sintomas e alteracdes
diarias relacionadas a sua doenca. Para tal capacidade ser ampliada precisamos

alfabetizar em satde®.
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Para alfabetizacdo em saude, aquisicdo de conhecimento e real entendimento
devemos fornecer informacdes a ele de forma clara e objetiva, sem termos técnicosou
cientificos para que ele seja capaz de apreender a informacéo e tenhamos o retorno
de que o conhecimento foi adquirido. Para tal, este paciente precisa estar engajado
em seu autocuidado para a correta tomada de decisao.

A educacdo em saude vem se mostrando cada dia mais eficaz para pacientes
portadores de doencas cronicas. A alfabetizacdo em salde desempenhaum papel
crucial no autogerenciamento de doencgas cronicas. Alfabetizacdo em suadefinicéo
mais direta, é a capacidade de ler, escrever, ouvir, compreender e falar uma lingua®.
Ja Alfabetizacdo em saude, ou literacia em saldde - termo sindbnimo comumente
utilizado - é conceituada pela Organizacdo das Nacdes Unidas para aEducacao, a
Ciéncia e a Cultura (UNESCO) como a multidimensionalidade do letramento,
definindo-a como: a capacidade de identificar, compreender, interpretar, criar,
comunicar, computar e usar materiais impressos e escritos associados a contextos

variados’.

Passami, 2012, conceitua Letramento Funcional em Saude (LFS) como “a
capacidade cognitiva de entender, interpretar e aplicar informacdes escritas ou faladas
sobre salde®”, de forma que, em termos praticos, uma pessoa com nivel de letramento
satisfatorio teria melhor condicdo de saude do que um individuo com nivel de
letramento limitado, que teria menos nocdo da importancia de medidas preventivas,

por exemplo, ou maior dificuldade de entender instru¢cées sobre a medicacéo’.

Para o sucesso da terapéutica implementada, nédo so a literacia em saude é
importante, mas a adesdo e engajamento do paciente ao tratamento proposto sao
fatores ja descritos em literatura. A adesao esta associada a diversos fatores como
literdcia em salde e engajamento, mas nado deve ser considerada como
responsabilidade exclusiva do paciente®, equipe e paciente devem estar integrados
para um desfecho comum.

De acordo com a literatura, a finalidade da equipe que o assiste através da
educacdo em saude €, ensinar a ele como agir e motiva-lo, assim apresentar
condicBes e entendimento do que estd acontecendo com sua saude para a correta
tomadade decisdo de acordo com suas demandas. O paciente com insuficiéncia

cardiaca deve ser orientado para reconhecer precocemente 0s sintomas de
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descompensacao da doenca e saber como atuar para minimizar esta condicao clinica.

Para reconhecer o grau de literdcia em salude a partir do conhecimento da
doenca, assim como conhecer o nivel de engajamento do paciente com IC existem
instrumentos que auxiliam os profissionais na &area da salude a direcionar o
planejamento terapéutico tanto na internacdo como ambulatorialmente. Tais

estratégias viabilizam um atendimento individualizado e centrado no paciente.

1.1  QUESTAO INVESTIGADA

Com base nesse pressuposto a questdo de pesquisa a ser investigada é: o
conhecimento sobre a doenca pode ser um fator para impactar o
engajamento/ativacdo do paciente com insuficiéncia cardiaca atendidos

ambulatorialmente.
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2 OBJETIVOS DO ESTUDO

2.1 OBJETIVO GERAL

e \Verificar a relagdo entre conhecimento sobre a doenca e o nivel de
engajamento/ativagdo do paciente com Insuficiéncia Cardiaca atendidos

ambulatorialmente.

2.2  OBJETIVO ESPECIFICO

e Apresentar o perfil sociodemografico e clinico dos pacientes
cominsuficiéncia Cardiaca atendidos ambulatorialmente
e Descrever o0 nivel de conhecimento sobre a doenca dos pacientes
cominsuficiéncia Cardiaca atendidos ambulatorialmente ;
e Descrever o nivel de engajamento/ativacéo dos pacientes com

InsuficiénciaCardiaca atendidos ambulatorialmente.
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3 JUSTIFICATIVA

A insuficiéncia cardiaca € uma doencga crbénica que se apresenta com multiplos
sintomas, de dificil manejo e de alta complexidade para pacientes e cuidadores.
Tornar o paciente capaz de identificar tais sintomas e atuar sobre sua prépria saude,
os torna engajados para o dominio de sua doenca.

Na maioria dos casos, profissionais de saldde incentivam os pacientes a se
envolverem nos cuidados, mas geralmente ndo conhecem as habilidades de cadaum
individualmente. Atendem, tratam e ensinam todos da mesma forma, sem considerar

suas capacidades isoladas e projetam os mesmos resultados para todos.

Fornecer orientacdo especifica em programas educacionais de autogestao,
permite que os profissionais de saude criem intervengdes direcionadas e especificas
para o paciente, ajudando a melhorar os resultados de saude e as experiéncias dos

pacientes.

Conhecer sobre a doenca, ser capaz de atuar sobre ela e estar
ativado/engajado é a forma de tornar os pacientes empoderados e corresponsaveispor
suas terapéuticas. Para que isso seja possivel, necessitam ter atendimento
individualizado e entendimento de que suas proprias acdes podem afetar positiva ou

negativamente sua saude.

Diretamente relacionado a ativacao do paciente esta a literacia em salude, quese
traduz em fornecer suporte para o individuo ser capaz de atuar neste cenario através

do entendimento de como e quando agir.

Estudos demonstram que o paciente ativado é capaz de obter melhores
desfechos através do conhecimento da doenca, da confianca em agir e da habilidade

em identificar e manejar sintomas cronicos.

As estratégias de atuacao individualizadas podem ser capazes de aumentar a
ativacdo do paciente, aumentando sua capacidade de desenvolver confianca e

habilidades necessérias para um autogerenciamento eficaz ao longo do tempo.



22

4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 ATIVACAO DO PACIENTE

Os individuos tém maior probabilidade de tomar boas decisdes e agir mais para
promover sua propria saude se estiverem engajados, informados e se sentirem
confiantes de que podem cuidar de si mesmos. Aqueles que tém as habilidades e a
confiangca para enfrentar seus desafios pessoais de salde experimentam menos
crises de saude e podem retardar ou prevenir declinios funcionais.

A pesquisa Medida de Ativacao do Paciente (PAM) mede o conhecimento, as
habilidades e a confianca de um individuo para gerenciar sua saude. Ao contrario de
outras abordagens usadas na area da saude hoje, o instrumento PAM néao avaliaum
comportamento separadamente. Em vez disso, a ferramenta reconhece que as
pessoas que se sentem “responsaveis” por sua saude se envolvem em toda uma rede
de comportamentos relacionados a satde. E uma medida global da capacidade geral
de um individuo para gerenciar sua saude.

Logo, ativacdo do paciente significa que o paciente estd equilibrado
emocionalmente, consistentemente positivo para enfrentar novos desafios, resilientes
e capazes de executar mudancas nas suas rotinas. Podem perseguir metas tracadas
para alcancar o autogerenciamento. Compreendem seu papel, sGoautoconscientes e
tém desenvolvimento ativo e responsabilidade ao desempenhar este papel de
gerentes de sua saude. Metas desafiadoras podem manté-lo com alto grau de
motivacdo e foco em sua saude. Este paciente é o que tem o maior nivel de ativacéo
(nivel 4), logo, maior capacidade de autogestdo de seu tratamento®.

Um paciente pode estar em niveis baixos de ativacdo, se engajar neste
processo de conhecimento e atingir o maior nivel de ativacdo, seguindo o esquema

abaixo que demonstra a ativacdo em desenvolvimento.
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Figura 1 - Ativagdo em Desenvolvimento
Fonte: Criagdo da autora baseado nos conceitos PAM de Insignia Health” (Anexo 01)

Para obter o nivel de ativacdo do paciente precisaremos utilizar a medida de
ativacdo do paciente (PAM) que é responsavel por traduzir a capacidade de
autogerenciamento de um individuo e mostrar o quéo pronto, disposto e capaz um
individuo estad para gerenciar sua saude e evoluir em seus cuidados de saude.
Atualmente, PAM é uma das medidas mais usadas na area de saude sendo chamado
de “sinal vital” fundamental.

Muitos problemas na relacéao profissional-paciente tém sido atribuidos ao fato
de que muitos profissionais de saude concentram a atencdo nas doencas e no seu
tratamento e ndo na pessoa, ha sua capacidade de entendimento, sua experiénciade
vida e seu problema de salde®.

Ao utilizarmos o fortalecimento do conhecimento em saude associado a medida
de ativacdo do paciente teremos pacientes mais engajados em seus tratamentos,
capazes de tomar decisdes claras para seus objetivos de saude.

Os enfermeiros podem ter papel ativo em estratégias de transicdo do cuidado,
bem como oferecer suporte de educacdo em saude e orientacdes para a prevencao,
controle da doenca, promocéo e manutencéo da salide??, a fim de aprimorar o preparo
de alta e garantir a continuidade dos cuidados no domicilio.

O cuidado centrado no paciente é organizado de acordo com as necessidadese

expectativas do paciente e nao centrado exclusivamente na doenca, como o0 modelo



24

tradicional do cuidado. Esta tem sido uma estratégia utilizada pelas instituicées de
salde para aumentar o engajamento das pessoas e 0 protagonismonas decisdes
sobre seu tratamento e sua propria saude. Resultado disso € a reorientacao de um
modelo de cuidado pautado na melhora da qualidade da assisténcia e da seguranca
ao paciente?.

Viver e (con)viver com uma doenca crbnica exige conscientizacdo e
envolvimento do paciente com a propria saude. Ter informacdo, consciéncia do
diagnéstico e do tratamento sdo importantes para o autogerenciamento, porém ter
motivacao e as habilidades necessarias para tal, também o é%2.

Em estudos que pacientes portadores de doencgas cronicas tinham baixos
niveis de ativacao sugerindo que a ativacdo do paciente é um fator que pode prevera
hospitalizacdo, a utilizacdo de pronto-socorro e/ou adesdo a medicacdo em
populacGes com doencas cronicas®s.

Com este foco de melhorar o engajamento do paciente, esta a importancia de
ter o paciente em um nivel maior de ativagao possivel ou somente melhorar o seunivel

de ativacao atual.

4.2 CONHECIMENTO, HABILIDADE E CONFIANCA

Estudos sugerem que o paciente deve estar ativado, ou ter conhecimento ou
habilidade ou confianca para se engajar no gerenciamento da propria saude. Isto
impacta favoravelmente no comportamento do paciente e nos resultados de saude®.

O paciente portador de doenca crbnica deve estar apto a gerenciar fatores
como habitos saudaveis de vida, identificacdo de medicacdes prescritas, periodosde
descompensacédo, comportamentos saudaveis e adesdo as orientacdes da equipe.
Deste modo, quanto maior for a capacidade do individuo em atuar nestes aspectos
melhor serdo os desfechos para sua saude.

Intervencbes para melhorar o conhecimento sobre IC e as habilidades de
alfabetizacdo em salde sdo necessarias para estes pacientes. As intervencdes
precisardo abordar conhecimento através de materiais educacionais e ferramentas
de apoio ao autocuidado adaptadas ao nivel de alfabetizacdo em saude encontrado
neste paciente!®.

Resultados de estudo envolvendo PAM sugerem que podemos utlizar este

score para identificar pacientes em risco de piores resultados de saude. Sendo assim,
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podemos estar atentos ao nivel de ativagdo dos pacientes atendidos para trabalhar
educacdo em saude, melhorar sua pontuacdo de ativacdo e melhorar os resultados
finais.

Autores corroboram a informagcdo de que intervencbes educacionais
promovidas pela equipe multiprofissional com educagdo em saude séo capazes de
mudar a adesdo do paciente ao tratamento, melhorar seu entendimento e seu
engajamento?®. Havendo, desta forma, necessidade de adequar as intervencdes para
melhorar o conhecimento da ic e o autocuidado destes individuos?*®.

Este estudo Europeu descreve que pacientes com IC podem se beneficiar de
programas de gerenciamento que incluem educacdo, planejamento e

acompanhamento estruturado. Portanto, €é importante avaliar a melhora do

autocuidado como resultado dessas intervengdes?’.

Trabalhar o processo de cuidado do paciente traz ganhos a saide do mesmoem
longo prazo, melhorando conhecimento e engajamento através de suporte a
autonomia do paciente. Esta seria a motivacdo autbnoma do paciente para sua

ativacao?®,

4.3 LITERACIA EM SAUDE

O conceito da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define literacia em saude
como a capacidade de obter, processar e entender as informacdes basicasde saude
para utilizarem os servi¢cos e tomarem decisdes adequadas de saude. Baixa literacia
em saude propicia baixa adesdo medicamentosa, atitudes desfavoraveis a prevencéo
de saude e aumento dos custos?®.

Pacientes com conhecimento educacional podem ter baixa literacia, pois a
mesma esta relacionada a capacidade de entendimento do sistema de salde e néao
interligada a niveis educacionais. Tal ponto, torna-o vulneravel a comportamentos
desfavoraveis e decisGes pouco acertivas®.

Ainda em Passamani, encontramos que alfabetizacdo em saude implica a
obtencao de um nivel de conhecimento, habilidades pessoais e confianca para agir
para melhorar a salude pessoal e comunitaria, mudando estilos de vida pessoais e

condicdes de vida. Assim, a alfabetizagdo em saude significa mais doque ser capaz
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de ler panfletos e marcar consultas’.

O letramento em saude vai além do conhecimento basico sobre as questbes
clinicas — atuacdo passiva, mas propicia que este atue ativamente por meio do
raciocinio critico, para que ele possa realizar a tomada de decisdo sustentada pelo
conhecimento cientifico.

E fundamental identificar o grau de letramento em salde de cada paciente ou
de cada populacdo. Este diagnéstico pode direcionar a adocdo de estratégias
educativas e de comunicacao que disseminem informacdo em salude de modo mais
efetivo?’.

Como a alfabetizacdo em saude visa estimular a autonomia e a participacédo
ativa do individuo em seu tratamento culmina no empoderamento das pessoas e
possibilita que estas atuem diretamente no controle do processo saude-doenca,

tornando-as capazes de adotar escolhas saudaveis que elevem sua qualidade
devida.

Dessa forma, o estimulo ao autogerenciamento traz beneficios ndo sé para a
saude do paciente, como também auxilia na desobstrucdo do sistema de saude,por
meio da diminuicdo das hospitalizacdes relacionadas ao agravamento das doencas

cronicas e da utilizacdo mais eficiente e racional dos servigcos de saude.
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5 METODOLOGIA

5.1 TIPO DE ESTUDO

Tratou-se de um estudo transversal, de natureza quantitativa. Nesta pesquisa,
seguiram-se as recomendagOes da ferramenta Strengthening the Reporting of
Observational Studies in Epidemiology (STROBE)?2.

5.2 CENARIO DO ESTUDO

A presente pesquisa foi realizada no Ambulatorio do Servigo de Insuficiéncia
Cardiaca em um hospital especializado em Cardiologia localizado na Cidade do Riode
Janeiro. O atendimento ambulatorial aos pacientes portadores de insuficiéncia
cardiaca acontece diariamente e disponibiliza uma equipe multiprofissional composta
de profissionais capacitados para tal atendimento. Nesta unidade atuamenfermeiros,
médicos, terapeutas ocupacionais, psicélogos, nutricionistas e assistentes sociais.

A assisténcia multiprofissional compreende consultas ambulatoriais e grupos
educativos em que 0 paciente em tratamento comparece com seus cuidadores e
familiares para obter informacdes e direcionamentos para seu cuidado no domicilio.

E distribuida uma cartilha informativa elaborada pela equipe multiprofissionalna
gual descreve a doenca, os sintomas, os medicamentos que serao utilizados e

orientacdes gerais para pacientes e cuidadores.

5.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Foram incluidos no estudo pacientes do Servico de Insuficiéncia Cardiaca
atendidos no ambulatério deste hospital maiores de 18 anos com diagndstico médico
de Insuficiéncia Cardiaca.

Os pacientes excluidos deste estudo foram os atendidos pela primeira vez no

Ambulatério e portadores de barreiras de comunicacéo.
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5.4 COLETA DE DADOS

Foi criado um instrumento para a coleta de dados sociodemogréficos e clinicos
incluindo varidveis como sexo, idade, raca, grau de escolaridade, renda familiar,
presenca de cuidador, classe funcional, presenca de comorbidades, cirurgias previas,
doencas cardiacas associadas e atividades educativas em que opaciente realizou
autodeclaracéo clinica em entrevista. Houve pesquisa em prontuério em relacao a
estas variaveis (ANEXO 2)

Para a coleta de dados foram aplicados os questionarios de conhecimento de
Insuficiéncia Cardiaca criado por Bonin em 2014%% e o de medida de ativacdo do
paciente criado por Juditth Hibbard em 2000, descrito em 2004 com 22 dominios (PAM
22)%* e, adaptado para 13 dominios (PAM 13) em 20052° foi validado por Cunha em
2016 para a versao brasileira®.

O questionario de conhecimento da doenga (Bonin) é composto por 19
guestdes, onde em cada uma delas contera a resposta completa (que tera peso 3),uma
resposta incompleta (que terd peso 1), uma resposta errada (com peso 0) e um
resposta “ndo sei” (com peso 0). O escore varia de 0 a 57 pontos. Neste questionario
guanto maior o escore, maior o conhecimento, sendo estratificado nas seguintes
categorias: Entre 51-57 pontos, o individuo possui “6timo conhecimento”,entre 40-50
‘bom conhecimento”, 29-39 “conhecimento aceitavel”, 17-28 “Pouco conhecimento” e
< 17 “Conhecimento insuficiente” (ANEXO 3)%’.

Ja o questionario de medida de ativacdo do paciente utilizado sera a versao
adaptada para o portugués brasileiro — Patient Activation Measure (PAM 13)%¢
(ANEXO 4). Este instrumento é composto por 13 perguntas com 5 opc¢des de resposta:
discordo totalmente (1 ponto); discordo (2 pontos); concordo (3 pontos); concordo
totalmente (4 pontos) e ndo se aplica (0 pontos). O Escore Bruto é obtido pelo
somatério dos valores indicados nas respostas e chegam ao maximo de 88 pontos.
Convertendo estes valores a pontuacdo de ativacdo ira variar de 0 a 100 pontos.
Maiores pontuacBes correspondem a maior ativacdo do paciente. Os escores de
ativacao do paciente avaliam conhecimentos, habilidades e confianca do individuo em
realizar seu autocuidado com comportamentos saudaveis a sua vida (ANEXOS 1, 5,
6e7).
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Para aplicacdo do Formulario de Medida do Paciente Ativado (PAM 13) foi
realizado contato via correio eletrdnico com a pesquisadora-criadora deste formulario
Dra. Juddith Hibbard através da empresa Insignia Health® (detentora dalicenca) para
uso do mesmo (ANEXO 4). A pesquisadora orientou a contratagéo dalicenca de uso
da marca. Foi entdo, adquirida em 25 de agosto de 2022, a licenga da marca Insignia
Health sob o registro numero: 1661453787-1692989787 que fornece acesso a
plataforma da empresa até 01 de agosto de 2023 para registro eanalise dos dados
estatisticos. Foram fornecidas tabelas de Excel interfaceadas com o sistema de
registro on-line da marca para insergcéo dos dados (ANEXO 8).

Os dados coletados foram gerenciados utilizando as ferramentas eletronicas de
captura de dados REDCap hospedadas na instituicdo. REDCap (Research Electronic
Data Capture) € uma plataforma de software segura, baseada na web, projetada para
suportar a captura de dados para estudos de pesquisa, fornecendouma interface
intuitiva para captura de dados validados; trilhas de auditoria para rastreamento de
manipulacdo de dados e procedimentos deexportacdo; procedimentos de
exportacdo automatizados para downloads continuos de dados para pacotes
estatisticos comuns e procedimentos para integracdo de dados e interoperabilidade
com fontes externas?.

Os dados do estudo foram coletados e gerenciados usando a ferramenta
eletrbnica de captura de dados - REDCap, instalado no servidor do Instituto Nacional
de Cardiologia — INC, desde 2016. O REDCap (Research Electronic DataCapture) é
um aplicativo seguro baseado em Web projetado para capturar, armazenar e
gerenciar dados dos projetos de pesquisa, apresentando: 1) uma interface intuitiva 2)
auditoria para validacdo de dados; 3) exportacdo de dados parapacotes estatisticos; e
4) Importacéo de dados de fontes externas.

Os formularios e instrumentos foram aplicados por uma académica bolsista
treinada para a entrevista clinica com tais pacientes.

5.5 RECRUTAMENTO DOS PACIENTES

Os pacientes foram recrutados de acordo com a agenda de marcacdo de
consulta médica e multiprofissional do Ambulatério de Insuficiéncia Cardiaca.
Os pacientes que preenchiam os critérios de inclusdo foram abordados na sala

de espera do ambulatério acerca da finalidade da pesquisa sendo entdo convidados
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a participar. Neste momento foi aplicado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE — ANEXO 9).

Foram coletados dados clinicos e sociodemogréaficos conforme Anexo 2 e
aplicados os questionarios de conhecimento de nivel de conhecimento (Bonin) e de
Medida de Ativacao do Paciente (PAM 13).

Para o melhor entendimento sobre o recrutamento do paciente foi construido

um fluxograma conforme a Figura 2:

Abordagem ao paciente no
Ambulatério de IC

Aplicados critérios de
inclusdo e excluséo

Convite ao paciente para
participar da pesquisa,
assinatura do TCLE e coleta
dos dados clinicos &

Aplicacéo dos questionarios__
de conhecimento de Bonin e
de Medida do Paciente
Ativado (PAM13)

Figura 2 - Fluxograma de recrutamento de pacientes
Fonte: Criac@o da Autora para demonstrar fluxograma de recrutamento dos pacientes
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5.6 CALCULO AMOSTRAL

Para o calculo amostral foi utilizado a “calculadora de calculo de tamanho de

amostra para projetar pesquisas clinicas” encontrada no site https://sample-

size.net/correlation-sample-size/?°.

Em busca realizada na literatura cientifica, poucos artigos que estudassem
nivel de conhecimento de IC e medida de ativagcdo do paciente em IC foram
encontrados. Por este motivo, o coeficiente de correlagdo utilizado foi de 0,3,
considerando o limite de uma correlagdo fraca. Nenhum artigo sobre IC utilizando
ambos os instrumentos foi encontrado. Sendo assim, foi utilizado poder de 80% e

confianca de 95% conforme figura abaixo

Tamanho da amostra de correlagao

lamannao 1o1al 0a amosira Necessaro para aslenminar S urm coeTiciente ae
correlagao € diferente de zero.

Instrugdes: Insira os parametros nas celulas verdes . As respostas aparecerdo na
caixa azul abaixo.

a(bicaudal)= pos Probabilidade limite para rejeitar a hipdtese nula. Taxa de erro
tipo .
B= 020 Probabilidade de ndo rejeitar & hipotese nula sob a hipdtess

alternativa. Taxa de erro tipo Il

r= 03 O coeficiente de correlaggo esperade.

Calcular

O desvio normal padr@o paraa =2 =1.9600
a

O desvio normal padrio parap=Z _ =0.8416
=]

C=0,5*In[(T+r)/(1-r)] =0.3095

2
Tamanho total da amosta=N=[[Z +Z B WwCl +3=
a

Figura 3 — Calculo amostral
Fonte: https://sample-size.net/correlation-sample-size?®

O célculo indicou uma amostra de 85 individuos, selecionamos 110

pacientes e incluimos 100 participantes na pesquisa. (Figura 4)


https://sample-size.net/correlation-sample-size/
https://sample-size.net/correlation-sample-size/
https://sample-size.net/correlation-sample-size/18
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A abordagem aos pacientes e 0 convite para participar da pesquisa
aconteceram na sala de espera do ambulatério de Insuficiéncia Cardiaca do INC

conforme critérios de inclusdo estabelecidos.

Calculo Amostral : 85

Recrutados: 110

Excluidos: 10

Analisados: 100

Figura 4 — Selec@o da amostra

57 QUESTOES ETICAS

Foram respeitados o0s aspectos éticos relacionados a pesquisa com seres
humanos baseada na Resolucdo n° 466 do Conselho Nacional de Saude de
12/12/2012%* que reafirmou os conceitos de bioética e a necessidade da utilizagdode
um termo de consentimento livre e esclarecido. O TCLE foi assinado em 02 duasvias e
uma das vias ficou com o paciente®. O Termo de Compromisso de Utilizacdode Dados
(TCUD) foi assinado para a utilizacdo dos dados do sistema eletrbnico MV 2000
(ANEXO 10).
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Esta pesquisa estd registrada na Plataforma Brasil sob o Certificado de
Apresentacio de Apreciaco Etica (CAAE): 38162120.10000.5272 ap6s aprovacdodo
Comité de Etica Institucional (ANEXO 11).

5.8 ANALISE DOS DADOS

Para a analise estatistica foi utilizado o Software the Jamovi® project (2022)
versdo 2.3 gerando valores percentuais para todos os dados calculados. Para
apresentar o perfil sociodemografico e clinico da amostra foi aplicado uma estatistica
descritiva simples. A segunda etapa também contou com a andlise descritiva dos
escores: nivel de conhecimento da doencga e PAM.

Para verificar a correlagéo entre os instrumentos de Bonin e PAM, foi utilizado
o teste de correlacdo de Spearman, por ndo haver normalidade na distribuicdo dos
dados das escalas. Correlagdes com Rho de Spearman foram consideradas de 0,10
até 0,30 (fraca); r = 0,40 até 0,6 (moderada) e r = 0,70 até 1(forte). O nivel de

significancia adotado foi de 0,05.
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6 RESULTADOS

6.1 DESCRICAO CLINICA E EPIDEMIOLOGICA

Dos 100 individuos selecionados, 54% eram do sexo masculino e 46% do sexo
feminino, com faixa etaria, em sua maioria, entre 51 e 65 anos (38%). Houve
predominio da cor branca na amostra entrevistada (37%). O ensino médio foi o nivel
de escolaridade mais encontrado (47%), enquanto somente 10% apresentaram-se
com ensino superior. A renda familiar declarada por 67% dos entrevistados foi de até
2 salario minimos (SM). Cinquenta e nove por cento dos entrevistados ndo possuem

cuidador, conforme mostra a tabela 3.

Tabela 3: Perfil S6cio demografico dos pacientes portadores de Insuficiéncia Cardiaca
(n=100), Riode Janeiro, RJ, Brasil, 2022.

Caracteristicas

sociodemogréficas Variavel n (%)
i 0
Sexo Masculino 54 (54%)
Feminino 46 (46%)
18-35 anos 13(13%)
Idade 36-50 anos 32(32%)
51-65 anos 38(38%)
65+ 16(16%)
Amarela 5 (5%)
0
Cor Branca 37 (37%)
Parda 35 (35%)
Preta 21 (21%)
N&o
Alfabetizado 2(2%)
Fundamental 40 (40%)
Grau de Escolaridade Ensino
Médio 47 (47%)
Ensino
Superior 10 (10%)
Até 2 SM 67(67%)
0,
Renda Familiar 2a4sSM 19(19%)
4a10 SM 9(9%)
10 e 20 SM 4 (4%)
Nao 59 (59%)

Cuidador
Sim 41 (41%)
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Realizando a soma das classes funcionais Il e Il obtivemos 73,1%, sendo 55%
portadores de Hipertenséo Arterial (HAS), 21% portadores de Diabetes e 37%
declararam-se dislipidémicos. Os portadores de Doenga Coronariana totalizaram 21%
enquanto 32% declararam ja terem sofrido Infarto Agudo do Miocardio (IAM).Sessenta
e trés por cento eram portadores de arritmia cardiaca, sendo 18% valvopatas.
Pacientes que ja haviam realizado cirurgia cardiaca somaram 21% enquanto 12%
referiram insuficiéncia renal. Somente 3% tinham diagndstico de doenca de Chagas e
25% foram submetidos a algum tipo de terapia de ressincronizacdo cardiaca. Cinco
por cento dos pacientes ja tiveram cancer enquanto 18% informaram alguma afeccao

pulmonar, segundo a tabela 4.

Tabela 4: Perfil Clinico dos pacientes portadores de Insuficiéncia Cardiaca comparando
Bonin ePAM (n=100), Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2022.

Perfil Clinico dos

0
Pacientes n (%)
I 15,4%
0

Classe Funcional I 43,6%

1 29,5%

v 11,5%

i 0
HAS Sim 55 (55%)
Néo 42 (42%)

a 0
Diabetes Nao 72 (72%)
Sim 21 (21%)

i 0
Dislipidemia Sim 37 (37%)
Néo 58 (58%)

a 0
Doenca Coronariana Prévia Nao 78 (78%)
sim 21 (21%)

a 0
IAM prévio Nao 64 (64%)
sim 32 (32%)

a 0
Arritmias Nao 34 (34%)
sim 63 (63%)

a 0
Valvopatia N.ao 75 (75%
sim 18 (18%)

a 0
Cirurgia Cardiaca Prévia Nao 74 (74%)
sim 21 (21%)
Néo 88 (88%)
Insuficiéncia Renal Sim 12 (12%)
Néo 96 (96%)

Doenca de Chagas Sim 3 (3%)
Nao 75 (75%)

Continua
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Tabela 4: Perfil Clinico dos pacientes portadores de Insuficiéncia Cardiaca comparando
Bonin ePAM (n=100), Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2022.
Continuacdo

Terapiade
Ressincronizagéo Cardiaca

(TRC) sim 25 (25%)

a 0
Cancer Néo 95 (95%)

sim 5 (5%)

a 0
Afeccbes Pulmonares Nao 76 (76%)
sim 18 (18%)

Analisando as caracteristicas educacionais dos pacientes portadores de IC,
encontramos que 35% deles sabiam ter IC entre 1 e 5 anos. Desta amostra, 78% néo
participaram de grupos educativos, mas 75% obtiveram orientagdes em outrasfontes
de informac&o ndo declaradas que fontes seriam estas. Noventa e sete por cento
(97%) consideram as informacdes importantes, enquanto 83% consideram as

informagdes que possuem suficientes, de acordo com a Tabela 5.

Tabela 5: Caracteristicas Educacionais dos pacientes portadores de IC PAM (n=100),
Rio deJaneiro, RJ, Brasil, 2022.

Caracteristicas Educacionais n (%)
<1lano 6%

0
Quanto tempo sabe ter IC 1 a5anos 35%
6 a 10anos 23%
> 10anos 35%

3 0
Participa de grupos educativos N.ao 8%
sim 22%

3 0
Outras formas de orientagao* N.ao 25%
sim 75%

Considera as informacoes Né&o 3%
importantes sim 97%
Considera as informacoes sim 83%
suficientes N&o 17%

*Legenda: outras formas de orientacdo: aplicativos, blogs ou uso da internet

6.2 MENSURACAO DE NIVEL DE CONHECIMENTO DE BONIN E MEDIDA
DEATIVACAO DO PACIENTE

Aplicamos o formulario que mede o nivel de conhecimento de IC - Bonin, onde
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38% dos pacientes entrevistados tiveram nivel de conhecimento aceitdvel e 33%
foram classificados como bom nivel de conhecimento, o que representa um total de

71% da amostra entrevistada, como mostra a tabela 6.1.

Tabela 6.1: Nivel de Conhecimento de Bonin (n=100), Rio de Janeiro, RJ, Brasil,

2022.
Nivel de
Conhecimento de Contagens % do Total % acumulada
Bonin
Aceitavel 38 38% 38%
Bom 33 33% 71%
Insuficiente 2 2% 73%
Pouco
Conhecimento 19 19% 92%
Otimo 8 8% 100%

Ao medir o nivel de ativacao do paciente foram encontrados os niveis 3 e 4 de

ativacao, representando 68% de pacientes em nivel avancado de ativacao.

Tabela 6.2: Nivel de Ativacdo do paciente (n=100), Rio de Janeiro, RJ, Brasil,

2022.

PAM Contagens % do Total % acumulada
1 22 22% 22%
2 10 10% 32%
3 33 33% 65%

4 35 35% 100%
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Calculando a correlagéo entre Bonin e PAM, conforme Tabela 7, obtivemos

uma correlagéo fraca entre os escores gerais dos instrumentos (considerando o limite

superior de correlagao fraca em 0,3). Quando aplicamos o coeficiente de correlagcéo
de Spearman, obtivemos Rho de Spearman de 0,264 com um valor de p de 0,008.

Tabela 7 - Correlacdo entre Bonin e PAM (n=100), Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2022.

Correlagdo de Spearman

PAM™ Score

Bonin Score Rho de Spearman

0,264

p-valor

0,008

Analisando o resultado encontrado no grafico de dispersao abaixo (figura 5), é

possivel identificar e reafirmar a correlagdo positiva fraca entre os instrumentos

analisados.
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Figura 5- Correlacéo entre Bonin e PAM (n=100), Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2022.
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7 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os resultados encontrados nesta pesquisa se assemelham aos dados do
estudo Breathe3! quando analisamos a clientela atendida pelo SUS, com média de
idade entre 51 e 65 anos, maioria branca, assim como também afirma Lima32.

Em?'? pacientes acima de 65 anos tiveram mesma ativacdo que pacientes mais
jovens, afirmando que pessoas mais velhas podem estar tdo engajadas quanto as
mais jovens e desta forma participam de seu gerenciamento independentemente da
idade.

Renda familiar de até 2 SM, se aproxima dos dados do Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios (PNAD) onde encontramos que a média de renda do brasileiro
em 2022 foi em torno de 2 salarios minimos e meio.

Por se tratar de uma instituicdo na regido Sudeste na area nobre de um grande
centro urbano, temos nivel de escolaridade acima da populacdo em geral.
Encontramos a maioria dos pacientes com nivel médio completo e homens, assim
como amostras de estudos internacionais®*-3* onde também foram encontradas
amostras de pacientes portadores de IC, majoritariamente masculina.

Alguns estudos destacam que é relevante considerar as limitaces referentes
ao letramento em salde E preciso direcionar o cuidado para identificar o nivel de
conhecimento sobre a doenca e o nivel de ativacao do paciente. O desafio as equipes
de saude é a construcéo de instrumentos que favorecam o melhoramentoda literacia
em salde®®.

A classificacdo NYHA dos pacientes ambulatoriais entrevistados nesta
pesquisa foi de classe funcional Il, bem como em Whittal et al.3* O perfil dos pacientes
entrevistados foi de maioria hipertensa, ndo diabética e nao dislipidemia,ratificando
resultados do estudo de Remmers et al.'* que avaliou pacientes ambulatoriais em
unidades de internacao clinica de um hospital especializado em cardiologia.

Ainda naquele estudo, em torno de 10% de sua amostra possuia insuficiéncia
renal crbnica, que se assemelha com os dados encontrados nesta pesquisa, em que
pacientes renais representavam 12% da amostra. Assim como em Lima®?, poucos

pacientes relataram ja ter tido doenca de Chagas, representando 2-3% da amostra.
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Diferentemente do estudo supracitado, que identificou a predominancia de
pacientes com “pouco conhecimento”, os achados desta pesquisa revelam
predominio de nivel de conhecimento “aceitavel” da doenga. Contudo, mais uma vez,
os achados se assemelham aos de Lima et al. que também encontraram,
majoritariamente, nivel de conhecimento “aceitavel” dos pacientes sobre a IC*2,

Em Araujo®®, pacientes mais ativados tiveram um papel importante no
autogerenciamento de seus proprios cuidados, interagiram com as pessoas que 0S
apoiavam, sabiam como administrar sua condi¢do, se protegiam e mantinham suas
funcBes de saude, impedindo piora ou descompensacédo tendo acesso a cuidadosde
qualidade®’.

Relacionando comorbidades com ativagéo do paciente, encontramos o estudo
de Wilkinson et al.?’, onde diz que é preciso definir o papel da ativacdo do paciente
como moderador dos resultados clinicos. Corroborando com a discussao que
melhorar a ativacdo de um paciente o ajuda a gerenciar melhor sua condicéo,
melhorar qualidade de vida e reducéo de custos.

Neste mesmo estudo Wilkinson et al afirmam que uma intervencdo de
autogerenciamento de baixa qualidade pode demonstrar bons resultados com
pacientes altamente ativados, mas pode ser ineficaz naqueles com ativacdo mais
baixa, onde é necessaria uma intervencdo mais intensiva. Trazendo mais uma veza
necessidade de intervencbes de qualidade em individuos com baixa ativacdo para
transforma-lo em altamente ativados.

No estudo de Megiat et al.®, foi encontrado que o conhecimento sobre o0s niveis
de autocuidado influenciaram no curso da IC, direcionaram intervencdes educativas e
melhoraram desfechos em saude. Apesar de niveis adequados de confianca no
autocuidado, na manutencdo da estabilidade fisiol6gica e tomada de decisédo, o
manejo do autocuidado foi inadequado. A maioria dos pacientes apresentou
adequada confianca no autocuidado em varios aspectos, mas ndo em manter-se livre
de sintomas.

O aprimoramento do manejo de sintomas e prevencéo de descompensacaode
IC foi estudada por Calaca et al.® considera mandatéria a criacdo de estratégias
eficazes para melhorar qualitativamente o atendimento e o acompanhamento dos
pacientes. Além disso, entre outros autores, indica a educacdo dos pacientes como

sendo de grande representatividade para evitar as descompensacoes.
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O estudo de Zhao et al.**também incentiva intensificar as acdes educativascom
intuito de retardar a progressao da doenca, melhorar autocuidado e nivel de adeséo
medicamentosa e ndo medicamentosa para assim, reduzir taxas de hospitalizag&o por
descompensacéo da IC.

Como vemos, em todos os estudos citados, as a¢cdes educativas sédo o caminho
para melhorar a qualidade da assisténcia. Melhorar o nivel de conhecimento e o
letramento em saude é ampliar o engajamento do paciente no com IC.

Nenhum fator de risco e/ou comorbidade esteve associado a significancia
estatistica na amostra analisada nesta pesquisa.

E dificil comparar nossos achados com outros trabalhos na literatura publicada
pois nenhum estudo comparou os instrumentos de conhecimento da doenca e medida
de ativacdo do paciente portador de IC. Desta forma, percebe-seum caminho aberto

para préoximos estudos a fim de preencher lacunas em servigosespecializados.

Mais pesquisas sdo necessarias para afirmar que existe relacao entre nivel de

conhecimento da doenca e medida de ativacédo do paciente.



8 CONCLUSAO

Concluimos que os niveis de conhecimentos bom/étimo assim como 0s
maiores niveis de ativacdo (3 e 4) sado fatores que favorecem o nivel de
autogerenciamento no processo de cuidado.

Embora a correlagdo seja positiva e fraca, o estudo apresenta
significanciaestatistica, que denota relevancia dos resultados encontrados para
a pratica clinica.Portanto, esta pesquisa possui valor clinico, ja que os achados
refletem as caracteristicas de nossa amostra e a necessidade de manutencgao e
aprimoramento das medidas educativas implementadas para uma atencao

individualizada.
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9 PERSPECTIVAS FUTURAS

Por se tratar de um servico especializado implementado h4 mais de uma
década e com praticas ja estabelecidas, este estudo ir4 contribuir para a modificacéo

do planejamento da assisténcia ambulatorial multiprofissional.

Conhecer previamente a clientela atendida iré direcionar melhor asorientacdes
a diade paciente-cuidador gerando desfechos positivos para salude dopaciente e

melhoramento do servico.

Sugerimos aplicacdo dos formulérios de nivel de conhecimento sobre IC e de
medida de ativagdo do paciente nos atendimentos iniciais e ao longo do seguimento
paraidentificar o paciente atendido quanto ao conhecimento e ativacao e sua evolugéo

nestes aspectos, ao longo do tempo.
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10 PRODUTO TECNICO

Como produto desta tese, foi submetido artigo cientifico para publicagdo em
revista cientifica. Além da contribuicdo a pesquisa e a sociedade cientifica brasileira,
sera promovido um treinamento de capacitacdo aos profissionais envolvidos no
atendimento direto aos pacientes com IC deste hospital especializado. Isto inclui a
aplicacdo dos formularios de nivel de conhecimento sobre a IC e de medida de
ativacdo do paciente (PAM 13), pelos profissionais aos pacientes, em seus

atendimentos iniciais e em seguimento posterior.
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ANEXOS

ANEXO 1 - TABELA DOS NIVEIS DE MEDIDAS DE ATIVACAO DO PACIENTE -
INSIGNIA HEALTH

) Tnsighia,

The Patient Activation Measure” (PAM”) measures an individual's self-management ability. It
shows how ready, willing and able an individual is to manage his or her health and healthcare.
PAM is one of the most frequently used measures in healthcare today, with many calling it a
key “vital sign.”

What the Patient Activation Measure® Reveals

After PAM is completed, an individual will fall into one of four levels of activation along a 100-
point, empirically-derived scale. More than 325 published studies — and a decade working with
healthcare organizations — informs our understanding of what it means for a person to be at a

specific level of activation, and even more importantly, how to increase their activation.

For simplicity’s sake, the four levels of activation are shown below as ‘Low’ (Levels 1 & 2),

‘Moderate’ (Level 3), and 'High' (Level 4). Typically, levels 1 and 2 are more similar, with Level

3 being a clear bridge to the highest activation, Level 4.

Key characteristics and implications by activation level follow.

Low Activation (Levels 1 and 2)

Key Characteristics

Implications

Overwhelmed. People low in activation feel
overwhelmed by the task of caring for their health
and being involved in their care.

Trying to force knowledge and pushing gquideline
behaviors will contribute to their sense of feeling
overwhelmed. Simplify information and help the
individual focus on one goal and related action
step(s) that they can be successful with, and begin
to build their confidence.

Poor goal orientation. Individuals low in activation
are not goal-focused with their health. They struggle
to set goals that are realistic and achievable.
Continually overwhelmed, they focus on day-to-day
coping rather than setting their sights on specific
goals achieved over time.

Rather than falk about abstract goals, it is best to
focus on a specific task to be performed (e.g., "ltis
important that you weigh yourself every day and
keep a written record of your weight”), and to make
sure that the task established is achievable.

Negative disposition. Individuals low in activation
experience almost equal amounts of positive and
negative emotions daily making it difficult to
embrace and apply new information. Seeing the
glass as half-empty, they tend to have a "cannot do”
attitude which supports poor care experiences and
poor health outcomes.

Negative emotional experiences result in a person
“closing the door” to new information. This means
that individuals low in activation are often not open
to doing things differently than before. They are
also less likely to be open to learning, and have
more difficulty retaining new information than
people who are more activated. All of this happens
because they are overwhelmed, lack confidence,
and are used to failure. Under these conditions,
keeping the door closed is quite rational.

The key for low-activation individuals is to help
them break this negative emotion—poor self-
management-negative health outcomes cycle. The
start for breaking this cycle can be you. Help the
individual see what they can do well, have clear
confidence that they “can do,” be proud of them
when they do well, keep it simple, keep it clear, and
emphasize that they are important to you and not
just another “case.” Encourage behavioral steps
they are likely to succeed at, and give them a
chance to experience success and feel positive.

Low-activation individuals are not consciously
resistant to leaming; their negative affect just keeps
the door closed. Encourage the development of
positive emotional experiences. Finding success
with behavioral goals, however small, supports the
development of positive emotion. Provide
affirmation of the positive steps they take. Use
timely follow-up calls to find out how they are doing.
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More Characteristics (continued)

Implications

Weaker support system. Individuals low in
activation tend to have less-developed social
networks. Their support from family and friends is
weak.

More mediated support (in person, in home, by
phone) is important to creating a sense of advocacy
and support. Connecting the low-activated with
community resources is important as well.

Poor problem-solving skills. Individuals low in
activation may not know how fo problem-solve; they
are likely to give up when encountering problems or
barriers

Work with the individual on problem-sclving.
Together, discuss likely barriers fo reaching their
behavioral goals, and jointly problem-solve on how
he ar she might overcome those barriers. When
you do this, you are "modelling” problem- solving
for the individual.

Unclear on their healthcare role. These
individuals will likely not understand the importance
of self-management. nor see the connection
between what they do and their health.

Individuals low in activation are likely to think that
their providers are in charge of their health. They
often see their role as simply the passive recipient
of care by expert professionals, rather than being
equally and actively involved themselves with clear
responsibilities in taking care of their health.

Do not assume it is obvious to individuals that self-
management actions will impact their health (e.qg.,
“Of course you can take a medication correctly
each day”). Make it clear how what you are asking
them to do will positively influence their health.
Explain what your role is and what their role is. E.g.,
“l am going to be there with you, through this
process, like a good coach, but some of this is
going to be up to you. Together, we can do this.”

Do not assume that the individual is accustomed to
doing things to manage their health, including
following simple instructions, such as taking
medications correctly. With caring and compassion,
be explicit that you are handing over important
aspects of care to them. You must help them be
confident that they can do it.

Knowledge gaps are significant. Information
easily overwhelms.

Telling individuals what to do is the wrong
approach, as is disseminating one-size-fits-all
guideline or best-practice information. Break down
information into smaller components. Individuals
low in activation typically will not voice their lack of
understanding.

Ask the individual to tell you how they would explain
the information to a friend.

Poor self-management skills. May not have the
confidence to engage in even simple self-
management behaviors. This lack of confidence is
well-grounded because they have made
unsuccessful attempts to manage health in the
past. But because of feeling overwhelmed, they are
not experienced with health management to
develop such skills, and as they do not have
confidence in their self-management ability, they
have experienced many failures.

Providers are typically held in high regard by those
low in activation, so what you say matters. This
means that you can have a big impact on building
confidence in individuals who are low in activation
by saying things such as, "1 know you can do this.”
You can start low-acfivation individuals on the road
to increased activation and better health outcomes
by being successful in managing one or two key
behaviors in support of their care.

Ideally the individual should take ownership of their
health and to be motivated and succeed; that is
why it is important to focus on goals the individuals
cares about, even if they are not the top clinical
priorities.

© Insignia Health 2017. For licensee use only. All rights reserved
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Higher Activation (Level 3)

Characteristic

Implications

Positive emotional balance. Individuals at this
level typically are much more positive than
negative. Overall, they do not feel overwhelmed
with the task of managing their health and
healthcare, as is the case with individuals low in
activation.

They have the emotional strength to tackle
challenges and develop new skills. Times of stress
can set them back, though they have the ability to
recover.

Check on how much stress they are experiencing
by simply asking. If their current health situation is
highly stressful for them, do not assume that they
will be able to manage as a Level 3 all of the time.

Goal-orientated. Individuals at Level 3 are goal-
orientated and have had positive experiences
setting and achieving health goals.

These individuals can handle more information,
and more complicated information, while working
on different goals simultaneously. Goals can
pursue guideline or best-practice behaviors with
little risk of setting them back if goals are not
attained. They can still benefit from joint problem-
solving, and anticipating what barriers may get in
their way and how they can overcome these
barriers.

Understanding their role. They are self-aware
and understand the role they must play. They
describe themselves as 'part of their healthcare
team.’

Treat Level 3 individuals as full participants in their
health and healthcare. They are able to understand
more complex information and will voice concems
and questions if they do not understand information
that is shared.

Good knowledge. These individuals are well-
informed. Their knowledge around their
condition(s), the important role they play, self-
monitoring, and the use of medication(s) is strong.
There may still be some knowledge gaps related to
lifestyle behaviors (nutrition, physical activity,
coping with stress).

Be prepared for them to be knowledgeable and to
believe that they are knowledgeable. They know
the importance of self-management, but may be
missing some clinical details or may be struggling
to apply information, particularly in lifestyle areas.

Level 3 individuals can do fine with clearly-written
instructions, but always give them time to read and
think about the information and then ask questions.
They will want to clarify so they are sure they get it
right.

Good self-management skills. They have
experience successfully managing their health.
They have the confidence and either have, or can,
acquire the skills for improved self-management.
They are looking for information and guidance that
will help them continue to manage their health by
building on their current skills. They may have
difficulty staying on track when under high stress.

Individuals who are higher in activation want to be
tfreated as more informed and knowledgeable. This
supports their positive affect and will help them be
more open to applying new information to improve
their skills.
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Highest Activation (Level 4)

Characteristic

Implications

Positive emotional balance. Individuals at this
level are consistently positive and have a strong
‘can do’ attitude. They are not overwhelmed with
the task of managing their health and healthcare.

They can tackle new challenges. They are resilient
and can bounce back from changes to their
routines.

Strong goal orientation. Individuals at Level 4
have a strong goal orientation, and have had
consistent positive experiences setting and
achieving health goals.

Can purse goals to meet or exceed guideline
behaviors. Goals may also focus on strategies to
prepare for potential obstacles to their very good
self-management. Lifestyle areas (nutrition,
physical activity, coping with stress) may show the
most room for improvement.

Understanding their role. They are self-aware
and understand the role they must play. They
describe themselves as 'their own advocate.’

Support their active involvement. They'll have
questions, and may very well have a list of
questions to work through with a provider.

Strong knowledge. These individuals are well-
informed. Their knowledge around their
condition(s), and the important role they play in
managing them is strong.

Look to recent information, including research, that
might help them further develop their skills. New
information can help them push beyond guidelines
with lifestyle behaviors, as well to prepare for
obstacles and changes to their routines. New
information and challenging goals can help them
maintain their high degree of motivation and focus
on their health.

Very good self-management skills. They have
consistent experience successfully managing their
health. They have the confidence and either have,
or can acquire, the skills for improved self-
management. They are looking for information and
guidance that will help them continue to manage
their health by building on their current skills. They
may have difficulty staying on track when under
high stress.

Best opportunity to develop new skills is typically
with lifestyle behaviors — nutrition, physical activity,
and coping with stress. Help them plan for potential
chalienges to their health routines.
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ANEXO 2 — QUESTIONARIO DE DADOS CLINICOS E SOCIODEMOGRAFICOS

Record ID ___
1. Nome do paciente
2. Prontuério:
3. Cuidador: () ndo () sim se sim,
grau deparentesco:
4. Sexo de nascimento ( )masculino () feminino
5. Data de nascimento:___/_/
6. Raca autodeclarada: () amarela ( )branca ()parda (
) preta7.
8. Municipio de moradia () ND () Rio de janeiro
9. Grau de escolaridade() ND (') ndo alfabetizado () fundamental ()
ensinomédio () ensino superior
10. Renda Familiar ()até 2 SM ()2 a4 SM () Entre 4 e 10 SM (
)Entre 10 e20SM ()>20SM
11. Atividade fisica regular ( )N&o () Sim () ND
12. Preenche aos critérios de inclusdo () nao () sim,
se ndo:Justificativa
13. Data de incluséo
14. Classe funcional ()I ()u() () Iv
15. Numero de internacbes no periodo de 1 ano:
16. Quanto tempo sabe quetemIC ()ND ()<lano()laba()6a
10a () >10a
17. J& participou do grupo educativo? () ndo () sim
18. Ja participou de outra forma de orientacéo sobre a doenca? ()
nao ()simse sim, qual:
19. Considera as informacfes importantes para o seu aprendizado ? ()
nao ( )nao
20. Considera as informac0des suficientes para o seu aprendizado? ()sim (
)ndo, se ndo pq ?
21. HAS () ndo () sim ()ND
22. Dislipidemia ()ndo () sim () ND
23. Diabetes ()nédo () simtipo: () ND
24. Doenca Renal ()ndo ()sim () ND
25. Chagas () ndo ()sim() ND
26. Afeccbes pulmonares ()nédo () sim () ND
27. Arritmias () ndo () sim ()ND
28. IAM prévio () ndo () sim ( )ND
29. Doenca valvar () ndo () sim ( )ND
30. Cirurgia Cardiaca previa () ndo () sim ()ND
31. TRC ou Marcapasso ou CDI () ndo () sim ()ND
32. Cancer () ndo () sim ()ND
33. Doenca coronariana previa () ndo () sim: stent ? ()néo () se sim, gtos ?

()ND
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ANEXO 3 - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS - QUESTIONARIO DE
CONHECIMENTO EM IC

Nome
Data / /

1. Alnsuficiéncia Cardiaca (IC) é:

a) Uma doenca que acomete pessoas idosas devido ao enfraquecimento
docoracéo.

b)  Um problema cardiaco que ocasiona uma diminuicdo da quantidade de
sanguepara os tecidos, podendo causar alteragdes pulmonares e vasculares.
c) Uma alteracéo das artérias do coracao que se manifesta desde a infancia.
d) Na&o sei.

2.  Qual grupo de fatores abaixo tem maior influéncia no
desenvolvimento dalC:

a) Fatores ambientais (clima) e idade (menor de 65 anos).

b) Alteracbes na dieta: sobrepeso/obesidade.

c) Doenca arterial coronariana, hipertensao arterial e doenca de Chagas.
d) Na&o sei.

3. Emrelacdo aos sintomas de uma pessoa que tem IC, marque a
alternativacorreta:

a) Dor de cabeca durante o exercicio fisico.

b) PalpitacGes durante realizacdo de um esforco.

C) Desconforto toracico, falta de ar e fadiga (cansaco).

d) N&o sei.

4. Ainda sobre a IC:



a) A ingestdo de sédio (sal) e hidrica (de liquidos) em excesso podem
agravar ossintomas da doenca e piorar a condi¢éo do paciente com IC.

b) A falta de ar estd associada com a presenca de liquido nos pulmdes.

C) Os sintomas de uma pessoa com IC podem ser prevenidos apenas com
mudancas no estilo de vida.

d) Nao sei.

5. Com relacdo a pratica de exercicio fisico acompanhado
(supervisionado), realizada por pacientes portadores de alteracdes
cardiacas, como a IC, a indicacao € para:

a) Medidas da presséo arterial e frequéncia cardiaca durante a pratica do
exerciciofisico.

b) Medidas da pressao arterial e da frequéncia cardiaca, e observacao de
sinais (edema) e sintomas (falta de ar) referentes ao problema cardiaco
durante a pratica de exercicio fisico.

C) Nenhuma monitorizacdo ou medida, pois ndo é indicada a pratica de
exerciciosfisicos para pacientes com IC devido ao alto risco da doenca.

d) N&o sei.

6. Aclassificacdo dos sintomas da IC é divididaem classes |, 1I, llle IV, e
avaliao qué?

a) As dificuldades e limitacdes provocadas pela doenca para as atividades
do diaa dia realizadas pelo paciente portador de IC.

b) A Qualidade de Vida do paciente com IC.

C) A quantidade de medicacdes utilizadas pelo individuo com IC.

d) N&o sei.
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7. Qual alternativa indica os exames mais utilizados no
diagndéstico(conhecimento) e no progndstico (evolugéo) da IC:

a) Cateterismo e tomografia.

b) Raio X de térax e eletrocardiograma.

C) Teste de esteira, ecocardiograma e avaliagéo laboratorial.

d) Nao sei.

8. Qual aorientagdo nutricional mais indicada para o paciente com IC:
a) Uso de complemento nutricional para os pacientes que consomem
poucascalorias.

b) A dieta néo é fator de piora da doenca.

C) Controle do consumo de sodio (sal).

d) N&o sei.

9. Qual dos itens relacionados indica piora do progndstico
(evolucao) dadoenca:

a) Baixa capacidade para a realizacdo de exercicios fisicos e varias
internacdeshospitalares.

b) Perda de peso.

C) Complicacdes gastrintestinais.

d) N&o sei.

10. O tratamento da IC inclui:

a) Abandono da atividade profissional.

b) Dieta nutricional e suporte psicologico.

C) Uso de medicamentos associados a reabilitacdo cardiaca e a
prevencao defatores agravantes da doenca.

d) Nao sei.
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11.
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A realizacdo do exercicio fisico prescrito indicado ao pacientes

com ICesta relacionado a:

a)

b)

Reducdo dos riscos para outras doencgas cardiacas.

Adaptacdes do organismo favoraveis para a reducdo dos sintomas da

doencae melhora na Qualidade de Vida.

c)

d)

12.

a)

N&o deve ser realizado pelos pacientes com IC devido ao alto risco de morte.
N&o sei.
O exercicio fisico para portadores de IC deve:

Respeitar as necessidades individuais do paciente que serao

analisadasmediante avaliacdo médica.

b)

c)
d)

13.

Iniciar apos o diagnoéstico com caminhadas.
Ser padronizada para individuos de mesmo sexo, idade e sintomas.
N&o sei.

Quais intervencdes usadas no tratamento da IC podem

prolongar emelhorar a Qualidade de Vida dos pacientes:

a)
b)

c)

Tratamento medicamentoso + repouso prolongado + tratamento cirurgico.
Tratamento medicamentoso + tratamento cirirgico em alguns casos.

Tratamento medicamentoso + mudanca do estilo de vida

+ tratamento cirdrgico em alguns casos

d)

14.

a)

b)

N&o sei.
Assinale uma das consequéncias da IC néo tratada:
Risco de infarto agudo do miocérdio.

Progressivo enfraguecimento do musculo cardiaco com piora dos

sintomas erisco de morte.

c)

Aumenta os niveis de gordura no sangue.



d) Nao sei.

15. Comrelacdo ao autocuidado da pessoa com IC, é importante:

a) O conhecimento da doenca pelo paciente com IC e pelos familiares
melhora aQualidade de Vida de pessoas com IC.

b) A gquantidade de internacdes hospitalares de pessoas com IC
ocorre compacientes mais graves.

C) Arealizagdo de exercicio fisico aumenta a depresséo e a ansiedade de
pessoascom IC.

d) Nao sei.

16. A recomendacédo para a pratica de exercicio fisico para pacientes
com ICdeve incluir:

a) Exercicio aerdbio (caminhadas) associado ao exercicio resistido
(fortalecimentomuscular), além de exercicios de alongamento.

b) Exercicios de alongamento associados aos exercicios de flexibilidade.
C) Prética de exercicios localizados para a reducdo de peso.

d) N&o sei.

17. Quais os possiveis efeitos colaterais que os medicamentos
utilizados notratamento da IC podem causar?

a) Hipotenséao arterial (diminuicdo da presséao arterial) e disfuncao sexual.
b) Tosse e desidratacéo.

C) Dermatites (doencas da pele) e disturbios intestinais.

d) N&o sei.

18. O que apessoacom IC precisa saber:

a) Pessoas com IC apresentam depressao e é indicado o

acompanhamento depsicélogos.
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b) Que o conhecimento sobre a doenca ajuda as pessoas na
identificagdo dossinais e sintomas da IC.

C) O acompanhamento e o tratamento de doencas ndo cardiacas
(exemplo:diabetes) ndo séo importantes para a saude dos pacientes com IC.
d) Nao sei.

19. Das alternativas abaixo, quais sdo os medicamentos que

podem serutilizados no tratamento da IC:

a) Diuréticos (furosemida, lasix e hidroclorotiazida).

b) Inibidores da Enzima Conversora da Angiotensina (IECA), ou seja
captopril e enalapril; betabloqueadores (carvedilol, propranolol, atenolol,
selozok enebivolol); diuréticos (furosemida, lasix e hidroclorotiazida).

C) Nitratos (isordil e monocordil).

d) N&o sei.
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ANEXO 4 - VERSAO ADAPTADA PARA USO NO BRASIL DO PAM 13 (12)MEDIDA

DE ATIVACAO DO PACIENTE

1. No final das contas, vocé é DISCORDO DISCORDO CONCORDO
a pessoa responsavel por TOTALMENT CONCORDO  N/A

. "
cuidar desua saude* E TOTALMENTE
2. A sua participacéo ativa DISCORDO DISCORDO CONCORDO
no cuidado de sua saude é TOTALMENT CONCORDO  N/A
a coisamais _|mportan,te E TOTALMENTE
que influenciasua saude?
3. Vocé tem confianca de DISCORDO DISCORDO CONCORDO
gue pode ajudar prevenir ou TOTALMENT CONCORDO  N/A
reduzw}problemas ligados a E TOTALMENTE
sua saude?
4. Vocé sabe para que serve DISCORDO DISCORDO CONCORDO
cadaum dos medicamentos TOTALMENT CONCORDO  N/A

itos?
gue lhe foram prescritos*” E TOTALMENTE
5. Vocé tem confianca de que DISCORDO DISCORDO CONCORDO
sabequando precisa ir ao TOTALMENT CONCORDO  N/A
médico ouA servico de saude E TOTALMENTE
ou se vocé mesmo(a)
consegue cuidar de um
problema de saude?
6. Vocé tem confianga de DISCORDO DISCORDO CONCORDO
gue pode contar suas TOTALMENT CONCORDO  N/A
preocupacoesao E TOTALMENTE
profissional da salude
mesmoquando ele ndo lhe
pergunta?
7.Vocétem confiancade que  DISCORDO DISCORDO CONCORDO
€ capaz de seguir 0s TOTALMENTE CONCORDO N/A
trate}mentgs desaude que TOTALMENTE
vocé precisa fazer em sua
casa?
8. Vocé entende os seus DISCORDO DISCORDO CONCORDO
problemas de salde e as TOTALMENT CONCORDO N/A
2

causasdesses problemas* E TOTALMENTE
9. Vocé sabe quais séo os DISCORDO DISCORDO CONCORDO
tratamentos disponiveis para TOTALMENT CONCORDO  N/A
seusproblemas de saude? E

TOTALMENTE
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10. Vocé tem conseguido DISCORDO DISCORDO CONCORDO
manteras mudancas no TOTALMENT  CONCORDO  N/A
estilo de vida, como se E TOTALMENTE
alimentar corretamenteou
fazer exercicios?
11. Vocé sabe como DISCORDO DISCORDO CONCORDO
prevenirproblemas com TOTALMENT CONCORDO  N/A

Gde?
sua salder E TOTALMENTE
12. Vocé tem confianca de DISCORDO DISCORDO CONCORDO
gque consegue encontrar TOTALMENT  CONCORDO  N/A
solugbes quando surgem E TOTALMENTE
novos problemascom sua
saude?
13. Vocé tem confianca de que DISCORDO DISCORDO CONCORDO
consegue manter as TOTALMENT CONCORDO N/A
mudancas noestilo de vida, E TOTALMENTE

como se alimentar
corretamente e fazer
exercicios, mesmo periodos
de estresse (situacdes
desfavoraveis)?
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ANEXO 5 - GUIA DO ESCORE PAM - INSIGNIA HEALTH

‘) o PAM® SURVEY SCORE SHEET
Ith=
e RESOURCE GUIDE

Imprawing health activation starts with succassful administration of the Patient Activation Maasure® (PAM®) survey.
The PAM score sheet can instantly score PAM surveys and saves the results for further evaluation.

KEY FEATURES

®  Pawwword Secure Tip— Each copy of the score sheet has an encrypted passkey.

= Current PAM Algarithm — You're always connected to the latest version of PAM scoring and caleulations.

®  Instant Scoring — PAM score and activation level are retumed to the score sheet within seconds when you have an active
intermet connection.

*  Data Recovery — PAM responses, score and level can be retrieved upon réquest te Insignia Health.

*  Runs on Micrasaft Excel - The scare sheet requires Windaws 7, 8, or 10 and MS Excel 2613 or 2016

FAM results for each patient are saved into two Labs within the soore sheet.

The Copy Records Tab contairs a protected list of all records sa there is po chance af accidentally deleting data. The Records
can be copied from this tab for other uses.

The Sart Records Tab contains the same information, but enables administrators to sort the data by score, level, patient, and
survey adrministration data.

GEMERAL TIPS

1 The file rmiust be saved with the extension " sdsm.™ When saving the file, salect “Excel Macra-Enabled Waorkbook” far the
“Save AS” type.

2. Close all other Excel Docurnents before opening the score sheet.

3 Append your MemberfPatient ID's with the initials of your arganization or program nanse for data integrity purpases.

4 Only enter patient records inte the "PAM Calc™ tab.

g Donot enter any symbaols or special characters (&, @, #, 3, tc.) into any of the fields or you will receive an erior message.

6. You must have an Internet connection to abtain a PAM score from the score sheet. Howewer, you can enter PAM sury
responses into the score shest for future calculation ance an Internet cannection is established.

SHARING THE FILE

1 Save the file from your enline account and email the saved wersion to the appropriate end-users. Do not email a copy of the
scoresheet.

2. IFmultiple sites are using the file, send them a clean version of the file without any entries.

3 Each site should deterrminge what they are gaing to enter for the "Yaour Organization” fisld. The organization name should
be consistent in all instances. The entries can be copied from the “Copy Records” tab and pasted into a central lecation for
reparting purpeses, and can be sonted by the *Your Organization” column.

= Caormplete the infarmation required an the "PAM Calc” tab.
= Click “Subrnit survey™ button when complete.

D017 Insignia Hoalts. AN rights msarved.
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@ Tnsichio. PAM® SURVEY SCORE SHEET
s RESOURCE GUIDE
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*  Respond to the question: Do you want to enroll a new memberjpatient?”
*  The entry will be saved even though you receive a message that the entry failed due to no active Internet connection
*  Allnew offline entries in the Copy and Sort tabs will not contain a score or level

$ &

TGS ATFCIIFS- TRAS-4AS-V5FS- MARMITTF M 0 WIS LsaTes? Test conrecticn 1 Agree

©2017 Insignia Hoalth. AB rights reservod.
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*  Once the Intemet connection is restared dlick the *Submit offline surveys” butten on the PAM Caic tab

| o] |

*  TheScoreSheet will cakulate each patient entry displaying the score and level for each, one at a time, and ask if you want
to continue.
-If you want to calculate the next patient entry click *Yes”
-If you want to delay the calculation(s) until another time click "No” - you will be able to cantinue calculating the next
time you select *Submit offline surveys™
+  Once the calculations are complete a note will appear letting you know the offline data submission is completed

«  The score(s) and level(s) will now be included in the Copy and Sort tabs

. @

78965 B7FCIIFA-TBEE-4EAB-95F4-JAB4327F 2894 55.6 3 13 9/14/2016 Liss Test2

PRINTING INDIVIDUAL RESU

After entering the PAM information for patients in the PAM Calc tab, and submitting, the results will populate into both the Copy
Records and Sort Records tab.

«  Open the "Copy Records” tab in the ScoreSheet

Ietroduction _ ﬁ Records | Son Awcords
«  Select the “Insert” tab from the top of the Excel page

TS £

_ HONVE NSERT PAGE LAYOUT FORMULAS

«  Select "Ferm” from the far right on the "Insert” Bar

R el Ras M W e

w e [

By e W ’ —— — b [
M - the

»  Aboxwill appear populated with the patient entries
»  Selecting "Criteria” and entering the Member/Patient ID will take you to the record for that patient. The right example
below isrecord 1 of 4. Selecting "Find Next” will take you to the next record
Criteria Record10f 4

EH 4

’[l'i!l"lll1l::]

| bemet FOSR—

« You can then “Print Screen” or snapsh—ot—;;nd paste_a_ }:;); to print.
»  Select "Close” when you are finished.

L FAILURES
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The PAM ScoreShest is an Excel spreadshest with macros and accesses the Insignia Health Systerm to score the survey through an
APl {Application Programrming Interface) call.

Reasons for failure:

-

-

L]

-

Local Machine palicies that restrict rracros.

Firewall af IPSIDS policies that block racras fram accessing the URL'S (htips: [fservices insigrishealth con).
Web praxy interfering with APl calls to URL.

Antivirus saftware blocking the macro.

Possible steps to implernent a suceessful eall:

-

-

-

-

Review lacal machine palicies, rmark Excel file a5 a trusted document.
Add exception to firewall or IPSADS to allow traffic te URLs.

Allerw URLS o brypass prency.

Aadd Excel file to antivires exclusions list.

E2017 Irigeia Health. AN ights reserved.
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ANEXO 6 - ESCORE PAM, NIiVEL DE ATIVACAO DO PACIENTE - INSIGNIA
HEALTH

) Insighio

Patient Activation Measure® (PAM®)

Basics:
¢ Understanding Health Activation
e Administering the PAM Survey

02017 Insignia Health. Proprietary & Confidential.




1. Understanding Health Activation
o. Defining Activation

Imdividuals are rmore Iihel','lﬂ rmake gnnd decisiord and take more action to promote
Their g health il !hé',' 10 eng,agad, infarmed, and feal confidant !I'lE-,' can take care al
thermselves. Those wha hiave the skills and confidence to take an their persnnal Fiealth
f.h.alle-nges P.-:perizm’.e Fewer health crises and can slow or prevent functional declimes,
This translates to better health, and rore el fective and eflicient use ol kealthcare
FESOUFCES.

According to Hibbard, et. al, (2004), “those who are activated believe patients have
important rodes to play in sell-managing care, collabarating with providers, and
maintaining their health. The kaow how to manage their condition and maintain
functioning and prevent health declines; and they have the skills end behevion
repertaine Lo manage their condition, callaborate with their health praviders, maintain
their health functioning, and aocess appropriate and high-guality care”.

In shart, activated individuals have the knowdedge, skills and confidence 1o sell-manage
their health. These three domains create an underlying human behavioral construct
that allows individuals to be eMective and efficient at sell-managing their health or
appropriately accessing care.

b. Patient Activation Measure [PANM)
The Patient Activation Megiure (BAM) curvey measures an individual's knowledge, skills
and confidence to manage his/her bealth. Unlike other approaches used in healtheare
today, PAM does not assess ane behavior discretely. Rather, the framework recognizes
thade perannd whi feel “in charge” of their health engage in a whole canstellation of
health-relsted behaviors. It is a glabal measure of an individual®s overall ability to
manage his/her health. Further, it has been demanstrated that activation lavels are
changeable. With effective support, individuals can increase their level ol activation
over time. Knowing an individual's level of activation pravides insight into consumer
sell-mansgement competencies, making Lailoring support posdible.

i. PAM Difficulty Structurne
The PAM survey has a defined difficulty structure. As an individual proceeds
through the statements, it becormes intreasingly difficult to respond in the
affirmative [agree o strongly agree). The items at the high end of the wale
reder to behaviors that are more f.ﬂﬁiplé:l., requira more Iﬂili,E,EI‘ﬂ. and sustained
effort o initiate and maintain over lime.

ii. PAM Measures Activation
An individual's sctivation is measured through the completion of the PAM
survey instrument. The FAM survey provides two metrics lor consideration:
senre and level. The activation seore is based an 8 0-100 paint seale, with rrost
individuals having activation scores between 30 & S0, Scores outside of this
range are unlikely and generally resull frarm individuals responding “Disagres
Strangly™ or “Agree Strongly” ta each survey ilem.

E12017 nsignia Health. Proprietary & Confidential.
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The activation score can be used to segment individuals into one of four
progressively higher levels of activation. Each level provides insight into an
array of health-related attitudes and the performance of a wide range of
behaviors. The level is an indicator of an individual's competency to take on
new behaviors; and as an individual's level increases, so does his/her sell-
management capability.

The graphic below shows general descriptions of each activation level along
with individual behaviors and appropriate self-management needs.

Patient Activation Characteristics by Level

Disengaged and
overwheimed
Indreduals are passive
v lack confidence
Knowledge i bow
goak-onentaton &
weak_ and adherence o
pocr. Ther penpective
“My doctor & 0 chasge
of fry heaith,*

N

; Level 2

Becoming aware, but
stll struggling
Indmduals have soome
knowledoe, but e
a0 remain, They
beteve heath o larngoly
o of thee control, but
can et srniple gosh,
Thetr perspectre: 71
codd be dong mone *

Taking action

Indraduals have the ey
Tacts and are buakiing
sellmaragement skily
They sarme for best
pracice behavors, and
we goak-oriented Thes
perspectve: "¥'m part of
my Pedih Cord Leam *

Maintaining behaviores
and pushing further
Indwduaks have agopted
rew bebavons, bl may
strugiie in smes of
sress of change.
Marierng » heathy
Ilennyde i 4 bey loon
Their perspectve "I'm
my owWn advocale

Increasing Level of Activation

The activation score is the more precise measure (as compared Lo the level of
activation) and is used to track individual progress over time. Each point change
in activation score is meaningful. A change of 3-4 points is associated with the
difference between engaging and not engaging in particular behaviors. This
nominal point gain, however, may not nec ly move an individual to the
next higher level of activation

* PAM score should be used to track progress over time, such as the
effectiveness of an intervention program or heaith coach on an
individual or population between Time 1 and Time 2, and beyond.

*  PAM level should be used primarily to help the practitioner (e.g.,
physician, health coach, case manager) provide the appropriate
amount and type of support to that individuol.

Individuals vary greatly in their ability to manage their health and healthcare.
PAM can quickly identify where an individual is in terms of activation. The
activation level gives the practitioner necessary information to tailor support
and begin 1o build the individual’s self-management capacity — starting with the
very first interaction.

02017 Insignia Health. Proprietary & Confidential.
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¢. Research Volldates PAM
To date, rone than 350 peer-reviewed, published studies worldwide underscore the
importance of activation and the PAM survey’s efl sctiveness in measuring sdivation to
predict a broad range of health-related behaviors. Research shows increased health
activation conrelates o improved self-care behaviors, better health outcomes, and
lower utilization of healthcare services.

Studies also show individuals engaged in PAM-based coaching programs see the
Tollowing results as cormpared Lo those in traditional coaching relationships:

=  Imcreases in activation scores

= Greater improvements in clinical markers

= Decreases in inellectivefinefficient wiilization of healthcare resources

Owerall, tailored coaching based on sctivation level has been shown to result in
significanitly improved outcomes for individuals.

i. Behaviors by Level of Activation

Patient Activation has been linked with & wide variety of health-related
behaviors, however some behaviors sirmply cannot be sustained until the
individual reaches a higher level of activation. Behaviors that require greater
effort are rmore likely to be achieved at higher levels of activation, a3 noted in
the diabetes managerment behaviors shown below. For example, taking
medications as recommended i€ a relatively achievable behavior at arry
activation level. Whereas, exercising regularly i rare likely 1o be achisved by
individuals with diabetes when they reach activation level 4.

e [ - Samereyy e Gy ages  mwgpdpe g agpes
H L
" . - ® -
L \
™ - *
124 -
K L .
4
X %
! w
" .
[N '
v ‘ y
bbb Cwamieed b e — e
rormmr spmwanlvesl msy e eglaliissiy
e r

Source: HW Aligning Forces Stedy 3008, Kasor Conter for Health Ressarch 1006
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ii. Emotion {or Affect) and Activation

Emotional state plays a large role in an individual's level of activation. A person’s
emotional state, specifically whether he/she experiences positive or negative
emotions associated with his/her health, i to a large extent associated with the
different levels of activation. For example, a person at activation level 1 generally
feels less positive and more negative when thinking about his/her health when
compared 10 3 person at any other activation level.

Further, more highly activated individuals are more goal-focused and less
overwhelmed as compared to individuals with lower levels of activation. A person
at Level 2 is likely to feel overwhelmed with a doctor’s recommendation to
exercise more and eat less. A person at Level 4 i more focused on achieving
positive health goals is not overwhelmed by any health management task.

O Positive Emotion @ Negative Emotion @ — GoalFocused =~ Overwheimed

s

Activation Level
T WSRO s s Ay T

As the sense of feeling overwhelmed diminishes, it is easier for individuals to
accomplish positive health behaviors. Taking appropriate and tailored small steps,
especially for individuals at lower levels of activation, may effectively reduce this
sense of feeling overwhelmed and promote increased activation.

©2017 Insignia Health. Proprietary & Confidential.
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2. Administering the PAM Survey

The asis of an activation-based intervention, such as Coaching
Jov Activetion (CIA) is valid measurement. PAM is best used for
setting a baseline measurernent and then ongoing tracking of an
individual's progress in a program over time. Achigving an
accurale activation score reguires enfisting a few “best practices”
for repeatable measurement reflecting an individual's self-
management capability s it relates to their health.

How you introduce or talk about PAM will have & direct impact on the validity of the responses
from the individual. Therelore, it is vitally important that you fully understand the nature of the
survey, what it helps you discover, &5 well as how you will use that information.

a. Introduce PAM to the Individual
Before administering the PAM survey, explsin the intent of the survey to the individual:

[ Do ot tell the individual hefshe is taking a special “health assessment” or “the
PAM." Frame the introduction o that the survey is viewed a5 & way W0 help the
coaching/care process.

ii.  The survey is used to identify areas of health improvernent opportunity and to
assist the practitioner in working with the individual to achieve his/her desired
goals. The results of the survey help the practitioner understand how best to
wark with the individual.

ii.  Assure the individual the intent of the survey is to help them, not to judge
them. Results of the survey [PAM scare and level] should be held internally and
confidentially, and only used as a guideline for the eoaching process. They
should not be shared with the patient, their employer or family members.

iv.  Total honesty is important in each response. Ask the individual to respond with
wihat is true for him/her togday. If truthful responses are not provided, it limits
the practitioner’s ability o guide the individual to successfully achieve hisfher
goals. People respond to each statement in a variety of ways, and it is
expected there will be varying levels of agreement.

w.  The survey is short, typically taking only 2-4 minutes 1o cormplete. However, it is
important nat 1o rush throwgh it, but rather be thoughtful about the responses.

Onde the individual understands the positive intentions of the irdtrorment, you're ready 1o
administer the survey.

b. Administer PAM to the Individual
PAM is sither completad by the individual or administered 1o the individual by a
practitioner or other team member. The survey is available in English, Spanich and a

nurnbser of other languages. (Check your Ingignia Health sccount.)

A practitioner or support stal can administer the PAM survey to the individual in-person
of telephonically. When sdrministering the survey 1o an individual:

E12017 nsignia Health. Proprietary & Confidential.
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Read the statements in the order they appear on the survey. i i aften hedpful,
when odministering the survey foce-to-foce, to provide the individual with o copy
af the survey to folow olvg visially.

Reads each statement exactly as it appears on the survey. Do not add, remave,
replace oF interpret the words and statements. Proside the individual with the
list of response options after each staterment.

Record the responde to each staternent a5 they are given. Do not go back and
change ary responses.

Keep these things in mind when sdrministering PAM 16 an individual:

Administer PAR a3 early in the coaching process as possible, preferably during
the initial corsultation and before conducting other assesiments. This will
provide & basis for starting productive discussions with the individual.
Encourage thoughtful and honest responses to PAM staterments. The
administrates shauld explain the importance of honesty and let the individual
kniow we expect there to be variation in responses. It is not cormmon to
respond in agreement to all of the staterments.

If the individual is having trouble understanding the meaning of the
statementis), encourage him/her to answer to the best to the best of his/her
ability according to how hefahe understands the staternent. In the event an
individual does not understand a staternent, reread it exactly as it appears. I,
after rereading the staterent a sacond tirme, and the individual continues. to
struggle with its rmeaning, select Not Applicable as the answer and move on.

If an individual answers “Yes” instead of “Agree” or “Agree Strangly”, follow up
by asking for & dlarification on the level of agreerment. Follow Uhe same
approach if the individual responds with “No”™ or any other response not
designated in the given responde categoried.

If an individual does not know the ardwer, does not believe it applies, or refuses
to respond, mark “NA” a3 the response for that statement. Keep in mind, this is
it & comfmon situation, and there are only 2 — 3 statements far which “MA~
could be a truly appropriate response.

Ideally, someone who does not have a personal or ongoing relationship with the
individual should administer the PAM survey. Unknowinghy, the individual may
adjust responses to the statements to please his/her pracilioner or caregiver,
pteritizlly leading to inatcurate fedults

€ Assessing for validity of PAM responses

Keep inmind the sensitivity of the Patient Activation Measure reguires that all
resporses and the respective response pattern are taken into consideration to
dcofe the Surey.

Response patterns that are all the sarme (2.g., all “Agree Strongly” or all
“igres”), with no variation, are typically considered outliers and not walid.

If you see a pattern emerging that would indicate a possible outlier situation,
you may pause the administration of the survey and re-introduce it, or re-
walidate the individual’s understanding of the survey.

£2017 nsignia Health. Proprietary & Confidential.
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Reference Document: PAM® Survey — 13 statement

Selow sre statements people sometmes make when they tall sbout their beath Flease indicete bhow
much pou sgree of doagres with sach statement as € applies 10 you personaly.
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Reference Document: PAM® Survey — 10 statement

() Insighio,
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ANEXO 7 - PREVENCAO E TRATAMENTO DE PADROES DE RESPOSTA NAO
CONFIAVEIS - INSIGNIA HEALTH

9 Insigria,
Figalihe
Preventing & Addressing Unreliable PAM® Response Patterns

Twielve years of research and use in programmes im more than 30 countries consistently shows that the
Patient Activation Measure® (PAM®] reliably and accurately measures activation, or an individual's
salf-management ability. However, accurate measurement does reguire that individuals fully
participate and answer PAM statements truthfully. Though it is unusual, some individuals may not
participate in a reliable manner when taking PAM.

Inaccurate response is a challenge for any survey assessment. Fortunately, the rate of poor response
with PAM is guite low. Moreover, PAM statements have a known difficulty structure which allows
unreliable response patterns to be quickly identified and addressed.

The difficulty structure represents how much activation it takes to be able to agree to a PAM
statement. Some statements see a high rate of agreement = ‘agree” and "strongly agree,’ while others
see a higher rate of ‘disagree’ and ‘strongly disagree’ responses. These varied rates of agreement for
PAM statements creates a Guttmann-like scale which is characterized by a higher rate of difficulty as
thie survey progresses. An example of the difficulty structure of PAM 13 is shown below.

[ ] Comgans Sumgy [ [ ] S [ ] A Sy o ok

bl ™ - - Lel L

Participants whose response patterns differ significantly from the known difficulty structure of
PAM are to be treated with caution, and in many cases, should not be considered usable or reliable
data. Examples of unreliable data from respondents who do not reliably participate when taking the
assessment includes:

# Individuals who respond with all “strongly disagrees.’ This pattern consistently accounts for less
than 0.3% of completed assessments.

& Individuals who respond with all ‘agrees.” This pattern typically accounts for 4% to 6% of
completed PAM assessments.

& Individuals who respond with all ‘strongly agrees.’ A perfect score does not indicate a legitimate
response pattern. This pattern accounts for 3% to 5% of completed PAM assessments.

* Individuals who respond with a high rate of ‘not applicable.” NA is used infrequently in
populations managing a long-term health condition. Less than 1% of PAM surveys have three or
maore MAs.

On average, 90% of individuals provide reliable and truthful responses to PAM statements in client

programmes. They “fully participate,’ which is quite high for any survey. PAM benefits from its brevity,
and from statements that are not threatening or which require difficult recall.

© Insignia Health 2007. All rights reserved.



Hows Insignia's Scoring Resources Address Unreliable Data
Insignia“s scoring resources (connected spreadsheet, Browser App, iPad App, online site, scoring Web
service) adjust some unreliable scores to ensure support does not push an individual beyond their true

self-management ability.

= Surveys with all strongly disagrees are rare. These surveys are laft as is at Level 1. If possible, it is
recommended to re-administer FAM for these individuals (see PAM odministration primer).

= Surveys with all agrees [score of 56, Level 3) are defaulted to a Level 2 and a score of 52 by Insignia’s
scoring resources. This ensures that coaching and support does not exceed a person's self-care ability.

= Survey with all strongly agrees are left as s at Lewel 4. Most of these individuals are likely Level 4 given
the large scoring range (74 to 100). If possible, it is recommended to re-administer PAM for these
individuals [see PAM odministration primer).

Addressing Unreliable Responses

Factors that can diminish the reliability of PAM responses, and ways to address these situations, include:

Challenge

Solution

“Not ancthér survéy — | know my patignts.”
A coach or provider administering PAM does
not believe they will gain any new insight.
This coach/provider may simply circle
responses such as all “agrees,’ or bias an
individual taking PAM by introducing the
survey with the notion, 7 have to complete
this survey with you."

Individuals administering PAM must know that it should take anly a lew

minutes 1o Eﬂl‘l‘lplﬂt, and that maost individuals can take PAM without

neading the questions posed to them verbally. Help the coach/provider

understand how a PAM scoreflevel can help him or her be more

suceessiul with the individuals they support. With a PAM scoreflevel they-

+ EKnow immediately which individuals need more of their time, or can
benefit from signposting

= Can mare effectively tailor their support to an individual's self-
management ability

= Can track the impact of their suppert well in advance of traditional
GUltOme maaiuras

Individual believes —WNat worth my time:"
The survey respondent does not Teel that
completing the asessrment is worth their
tirme or serious corideration. As such, they
afdwer with all “agress’ 1o get through the
assessment guickly and without much
thaught.

When introducing PAM, share that the assessment will take less than 5
minutes, and that the individual s respories will help you provide miore
perionalized support. Indicate that the brief ssswsment is impartant to
developing the best possible support relationship. If the first seven PaM
statements [five with PAM 10] are all andwered with agree, stan over,
including the intreduction. Indicate that most individuals vary in how they
respand Lo the survey questions, and that yau'd like 1o make e that
their respondes truly reflect how they view their health.

Individial wants to look good. 'With pride at
stake, an individual may andwer with all
‘strongly agress.”

Individual believes thair access to core ar

When introducing PAM, e=mphasize that there are no right or wrong
answers, just what i true for the individual. If the first seven PAM
statements are all answered with strongly agree (five with PAM 10, start
over. Repeat the intre and indicate that most people vary in how they
respond Lo the survey questions, and that you'd like to make sure that

The individual may answer with all ‘stranghy
agrees.”

support will be positively infleenced

B ‘b}r the individual's responses truly reflect how they view their health.
responding with all strongly agrees.
I want my coach/provider to look good. * Administer PAM when the relationship first beging and early in the first

interaction. The lack of a relationship will help with reliable respanses. If a
relationship exists and PAM ii administered verbally, condider having
sormesne ather than the :nacrufprm-idn.-r sdminister PAM. See discussion

above re: the use of all “strongly agrees”

Cognitive impairment. &n individual with
early anset dementia, Altheimer's, or other

sefious mental impairment may struggle with
any health survey.

In thewe recognized situations, use Caregiver PAM. If this impairment
imealves a child, Parent PAM should be used. Individuals with deprestion,
schiraphrenia, and bipolar disorder have shown to take PAM with high
reliakbility.

Languoge wnderstanding difficulty

Use ane of the 35+ translations il a person’s English & not praficient.

£ Insignia Health 2017, All nghts reserved.
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ANEXO 8 — LICENCA INSIGNIA HEALTH

()]}\sgg o RESEARCH LICENSE

Healin® TERMS AND CONDITIONS

NON-EXCLUSIVE COPYRIGHT LICENSE FOR NON-COMMERCIAL RESEARCH USE ONLY

License Fee. In consideration of the limited license granted herein for research purposes, you agree to pay to Insignia
Health, LLC ("Insignia”) the selected fee for use of the PAM Matenials with up to your maximum number of Participants
(the "License Fee"). You shall be responsible for any overage fees or other charges if you exceed your selected maximum
number of Participants.

DEFINITIONS

“PAM Materials” means the Patient Activation Measure® (PAM®) survey and related assessments, PAM-based coaching
guidelines, and the online spreadsheet used to score the PAM surveys.

A "Participant” is any individual ¢ orp ial cc mer of health care services who is provided access to the PAM
Materials by you through your research, up to your maximum number of Participants.

TERMS AND CONDITIONS

1. Rights Granted.

Subject to the terms and restrictions set forth herein (the "Agreement”), Insignia hereby grants to you a non-
exclusive, non-transferable right to reproduce, distribute, and display the PAM Materials to no more than
your maximum number of Participants for research purposes only. Use of the PAM Materials for any purposes
other than those described herein is a violation of this Agreement.

For clarity, the rights granted herein DO NOT include the right to:

*  copy, reproduce, publish, disseminate, or otherwise publicly display the PAM Materials or any part
thereof outside of the scope of this Agreement;
create derivative works or make alterations to the PAM Materials or any part thereof;
use the PAM Materials or any part thereof, including but not limited to the PAM survey, to develop,
validate or optimize a new or existing assessment or predictive model of consumer health engagement,
motivation, activation, self-management, or similar assessment or predictive modeling tool;
sublicense the PAM Materials;
reference or use the PAM Materials to advertise, promote, publicize, or validate a proprietary
measurement tool or intervention; or

* reverse engineer, reverse translate, decompile, disassemble or in any manner decode the PAM Materials
or any part thereof, or any of the algorithms contained therein.

2. Your Obligations.

2.1. You agree not to alter, add, change, or remove any identification marks, including copyright or
trademark notices, from the PAM Materials. You further agree that if you reference the PAM Materials in
written materials, publish any studies or findings relating to your use of the PAM Materials, or in any other
way publicize your use of the PAM Materials, you shall at all times refer to the PAM survey as the "Patient
Activation Measure * or “the PAM” survey.” You further agree to obtain any consents from Participants that
may be necessary to provide the PAM Materials to them.

2.2. Data. Subject to the confidentiality requirements of Section 3, you agree to share with Insignia non-
personally identifiable, individual data captured through Participants’ use of the PAM Materials, including
answers to each of the PAM survey questions, demographic variables, heaith status and functioning,

@ 2020 Insignia Heaith. All rights reserved.
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experience with care/support, self-management behaviors, and health outcomes ("Data”). You shall provide
such Data to Insignia in the electronic format agreed upon by the parties at the conclusion of your research
study. You hereby grant Insignia a royalty-free, worldwide, irrevocable license to use such Data for its
product improvement and validation efforts.

3. Confidentiality. Both you and Insignia each ack ledge that either party may receive confidential and
proprietary information of the other party including, without limitation, (i) technical information, including
functional and technical specifications, analysis, research, processes, computer programs, job control
language, communications scripts, methods, ideas, "know how™ and the like; (ii) business information,
including sales and marketing research, materials, plans, provider and beneficiary demographics, provider-
specific information and the like; (iii) electronic media claims data in accordance with the Federal Privacy Act
of 1974, as amended; (vi) the PAM Materials and all algorithms utilized by Insignia in the provision of the
services set forth in this Agreement; (v) Data; and (vi) other information designated in writing by the owner as
confidential at the time of delivery of such information to the recipient (collectively, “Confidential
Information™).

Except for Protected Health Information (as defined by the Health Insurance Portability and Accountability
Act of 1996, Public Law 104-191 (HIPAA)), Confidential Information of a party hereto shall not include
information that: (a) becomes generally available to the public other than as the result of unauthorized
disclosure by the recipient; (b) is independently derived by the recipient without the aid, application or use of
the disclosing party’s Confidential Information; or (c) was received by the recipient on a non-confidential basis
prior to receipt from the disclosing party from a third-party lawfully possessing and lawfully entitled to
disclose such information.

4. Covenant Not to Disclose. Except as provided in Section 2.2, each party receiving Confidential Information
from the other party hereby agrees that it shall not use, commercialize, or disclose such Confidential
Information to any person or entity, without prior written permission of the non-disclosing party. Each party
shall use at least the same degree of care in safeguarding the other party’s Confidential Information as it uses
in safeguarding its own Confidential Information.

5. Ownership of the PAM Materials. The State of Oregon, acting by and through the State Board of Higher
Education on behalf of the University of Oregon, owns the copyright, title, and other related rights in and to
the Patient Activation Measure developed by Dr. Judith Hibbard and others. Insignia is the exclusive licensee
of certain rights related to this technology and is the owner of all associated trademark rights. All rights to the
PAM Materials not otherwise granted to you in this Agreement are reserved by Insignia and/or the University
of Oregon.

6. Indemnification and Limitation of Liability.

6.1. You agree to indemnify and hold harmless both Insignia and the University of Oregon and their
respective members, directors, officers, governing board members, agents, employees, students, volunteers,
and assigns against any and all claims, demands, damages, liability, losses, causes of action, costs and
expenses arising out of or in any way related to the use, reproduction, distribution or public display of the
PAM Materials by you or any of your Participants, or your failure to comply with applicable privacy laws.

6.2. INSIGNIA AND THE UNIVERSITY OF OREGON PROVIDE ACCESS TO THE PAM MATERIALS ON AN "AS
IS, WITH ALL DEFECTS" BASIS. NEITHER INSIGNIA NOR THE UNIVERSITY OF OREGON MAKE ANY
REPRESENTATIONS OR WARRANTIES, EXPRESS OR IMPLIED. BY WAY OF EXAMPLE, BUT NOT
LIMITATION, INSIGNIA AND THE UNIVERSITY OF OREGON MAKE NO REPRESENTATIONS OR
WARRANTIES OF MERCHANTABILITY OR FITNESS FOR ANY PARTICULAR PURPOSE (EVEN IF INSIGNIA
OR THE UNIVERSITY OF OREGON KNOW OF SUCH PURPOSE), OR THAT THE USE OF THE PAM
MATERIALS WILL NOT INFRINGE ANY PATENTS, COPYRIGHTS, TRADEMARKS OR OTHER RIGHTS OF
THIRD PARTIES. YOU HEREBY AGREE TO SAVE, HOLD HARMLESS, DISCHARGE AND RELEASE INSIGNIA
AND THE UNIVERSITY OF OREGON AND ALL OF THEIR RESPECTIVE AGENTS, SERVANTS, EMPLOYEES
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AND VOLUNTEERS, FROM ANY AND ALL LIABILITY, CLAIMS, CAUSES OF ACTIONS, DAMAGES OR
DEMANDS OF ANY KIND AND NATURE WHATSOEVER WHICH MAY ARISE FROM OR IN CONNECTION
WITH YOUR USE OF THE PAM MATERIALS.

7. Term and Termination.

7.1. The term of this Agr shall cor e on the date of your online license purchase ("Effective
Date”) and end twelve (12) months thereafter ("End Date"), or until terminated in accordance with this
Section 7, whichever is earlier ("Term”).

7-2. Insignia may terminate this Agreement and the license granted herein for Insignia’s convenience, by
providing not less than ten (10) days’ advance written notice to you by electronic communication or
otherwise.

7-3. Upon termination or expiration of this Agreement you shall cease using, reproducing, distributing, or
publicly displaying any portion of the PAM Materials.

7-4. You acknowledge and agree that termination of Insignia’s agreement with the State of Oregon for the
right to use and sublicense the PAM survey shall terminate this Agreement; provided however that you may
request continuation of this Agreement by making written request to the State of Oregon within sixty (60)
days of your receipt of written notice of such termination. Such written request for license continuation shall
include your agreement to assume with respect to the State of Oregon all obligations (including obligations
for payment) contained in this Agreement with Insignia. In such case, the State of Oregon may in its sole
discretion agree to accept or decline such request for assignment of this Agreement. Such written request
shall be made to Director, Office of Technology Transfer, 1238 University of Oregon, Eugene, Oregon, 97403~
1238.

8. Return or Destruction of Confidential Information. Except for the Data provided by you pursuant to Section
2.2, upon the expiration or termination of this Agreement, within twenty (20) days you shall return to Insignia
or destroy all Confidential Information. In addition, you shall provide a written certification to Insignia that all
Confidential Information has been returned or destroyed, as the case may be. Despite such a retum or
destruction, your obligations under this Section 8 shall survive indefinitely.

9. Remedies for Breach of Confidentiality. Each party hereby acknowledges that the violation by it of the
restrictions imposed hereunder would cause irreparable harm to the owner of such Confidential Information
and that remedies at law would be inadequate to redress any actual or threatened violation of this
agreement. Each party agrees that, in addition to other relief that may be available, the foregoing restrictions
may be enforced by temporary and permanent injunctive relief. Any award of relief to the owner of such
Confidential Information in an action in which the owner substantially prevails shall include recovery of such
owner's costs and expenses of enforcement (including attorneys’ fees, including attorneys’ fees and any costs
associated with appeal).

10. General Provisions.

10.1. Authorization. You represent and warrant that you are duly authorized to execute and deliver this
Agreement on behalf of your organization in accordance with duly adopted organizational documents or
agreements, and acknowledge and agree that this Agreement is binding upon your organization in
accordance with its terms.

10.2, Assignment. The rights granted hereunder and this Agreement may not be assigned, transferred, or
sublicensed directly or indirectly, by operation of law, contract or otherwise, by you except with the express
written consent of Insignia, which may be withheld at Insignia’s sole discretion.

10.3. Entire Agreement, Modification, and Waiver. This Agreement replaces and supersedes any prior
agreements between the parties and sets forth the entire agreement between the parties with respect to the
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subject matter hereof, and may not be modified or amended except by written agreement executed by the
parties hereto.

10.4. Governing Law. This Agreement shall be construed and enforced in accordance with the laws of the
State of Oregon, United States, without giving effect to the conflict of law principles thereof, and applicable
United States federal law. Any action or suit brought by the parties relating to this Agreement shall be
brought and conducted solely and exclusively in the state and federal courts in Multnomah County in the
State of Oregon in Portland, Oregon. You hereby waive any objection to venue in such courts, and waive any
claim that such forum is an inconvenient forum. BY EXECUTION OF THIS AGREEMENT, YOU HEREBY
CONSENT TO THE PERSONAL JURISDICTION OF SUCH COURT.

10.5. Notice. Any notice under this Agreement shall be in writing and be delivered in person or by public or
private courier service (including U.S. Postal Service Express Mail) or by certified mail with return receipt
requested or by electronic mail. Notice to you shall be addressed to the contact information you provided
above, notice to Insignia shall be addressed to the following address or at such other address as Insignia may
from time to time direct in writing:

For Insignia:

Insignia Heailth, LLC

Attn: License Department

600 Highway 165 S

Suite 720

St. Louis Park, MN 55426

Email: info@insigniaheaith com

Any notice shall be deemed to have been given on the earlier of: (i) actual delivery or refusal to accept
delivery, (ii) the date of mailing by certified mail, (iii) the day facsimile delivery is verified or (iv) if by email the
date sent unless an out of office-type reply is received in which case the notice shall be deemed given when
the notice indicates the recipient will return to the office. Actual notice, however and from whoever received,
shall always be effective.

10.6. Severability. If any one or more provisions of this Agreement shall be adjudicated to be illegal, invalid, or
unenforceable in any respect, the validity, legality and enforceability of the remaining provisions shall not in
any way be affected or impaired thereby. The parties hereby agree to attempt to substitute for any illegal,
invalid, or unenforceable provision a valid or enforceable one, which achieves the economic, legal and
commercial objectives of the invalid or unenforceable provision to the greatest extent possible.
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ANEXO 9 — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(De acordo com as normas da Resolugéo n°® 466,do Conselho Nacional de Saudede
12/12/2012)

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“Conhecimento da Doenca e Nivel de Ativacdo do Paciente Ambulatorial com
Insuficiéncia Cardiaca Crbnica: um estudo transversal”. Pedimos a sua
autorizacdo para a coleta de informacfes pertinentes a esta pesquisa na qual
aplicaremos os questionarios de conhecimento da doenca e do paciente ativado para
medir o conhecimento sobre a doenca e o nivel de ativacdo deste paciente apds
participarem de consultas médicas e multiprofissionais. Para esta pesquisa
adotaremos 0s seguintes procedimentos: “ coleta e analise dos dados obtidos nesta
pesquisa com posterior publicacdo em forma de artigo em revistas da comunidade
cientifica ”. Nao existem riscos envolvidos nesta pesquisa. A pesquisa contribuira para
‘conhecer o engajamento do paciente no préprio cuidado no ambulatorio
multidisciplinar de insuficiéncia cardiaca”. Para participar deste estudo o Sr(a) nédo
tera nenhum custo nem recebera qualquer vantagem em seu atendimento hospitalar.
O Sr(a) tera o esclarecimento sobre o estudo em qualquer aspecto quedesejar e
estara livre para participar ou recusar-se a participar e a qualquer tempoe sem
guaisquer prejuizos, pode retirar 0 consentimento e a utilizacdo do seu dadode
pesquisa, valendo a desisténcia a partir da data de formalizacdo desta. A sua
participacao é voluntaria, e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade
ou modificacdo na forma em que o Sr.(a) é atendido (a) pelo pesquisador, que tratara
a sua identidade com padrbes profissionais de sigilo. Os resultados obtidos pela
pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou o material que
indigue sua participacdo ndo sera liberado sem a sua permissédo. O(A) Sr(a) ndo sera
identificado(a) em nenhuma publicacdo que possaresultar.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que
uma sera arquivada pelo pesquisador responsavel e a outra sera fornecida aoSr(a).
Os dados, materiais e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivadoscom o
pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) e apds esse tempo seréo
destruidos. Os pesquisadores trataram a sua identidade com padrdes profissionais de
sigilo, atendendo a legislacédo brasileira (Resolucbes N°196/96 e 466/12 ) utilizando
as informacdes somente para fins académicos e cientificos.

Eu, ,  portador do
documento de Identidade fui informado (a) dos objetivos,
métodos, riscos e beneficios da pesquisa intitulada “Conhecimento da Doenca e
Nivel de ativacdo do paciente Ambulatorial com Insuficiéncia Cardiaca Cronica:
um estudo transversal”’, de maneira clara e detalhada e esclareci minhas
davidas. Sei que a qualqguer momento poderei solicitar novas informacdes e modificar
minha deciséo de participar se assim o desejar.
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Declaro que concordo em participar desta pesquisa. Recebi uma via original deste
termo de consentimento livre e esclarecido assinado por mim e pelo pesquisador, que
me deu a oportunidade de ler e esclarecer todas as minhas davidas.

Nome completo do participante:
Data: Assinatura do participante:

Nome completo do Pesquisador Responsavel: Gabrielle Manso de Carvalho

Endereco: Rua Desembargador Lima Castro 337 bl 01 ap 508 Fonseca, Niterai,
Rj.CEP: 24120-350 / Telefones: (21) 97964-8585

E-mail: gabriellemanso@agmail.com

Assinatura do pesquisador responsavel:

Nome completo do Orientador: : Tereza Cristina Felippe Guimarées

Endereco: Rua das Laranjeiras no 374, 50 andar. Bairro:Laranjeiras. Rio de
Janeiro, RJ - Brasil. CEP: 22.240-006 / Telefones: (21) 2285-3344

E-mail: terezafelippe@gmail.com ........

Assinatura do orientador :

Em caso de duvidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera
consultar o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Cardiologia (Ruadas
Laranjeiras no 374, 50 andar. Bairro:Laranjeiras. Rio de Janeiro, RJ - Brasil. CEP:
22.240-006 E-mail: cepinc@inc.saude.gov.br Tel: 3037-2307)
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ANEXO 10 - TERMO DE COMPROMISSO DE UTILIZACAO DE DADOS (TCUD)

TERMO DE COMPROMISSO DE UTILIZACAO DE DADOS (TCUD)

Eu, GABRIELLE MANSO DE CARVALHO, NO AMBITO DO PROJETO DE PESQUISA INTITULADO

“CoNHECIMENTO DA DOENCA E NiVEL DE ATIVACAO DO PACIENTE AMBULATORIAL COM

INSUFICIENCIA CARDIACA CRONICA: UM ESTUDO TRANSVERSAL”, COMPROMETO-ME COM

A UTILIZACAO DOS DADOS CONTIDOS NO SISTEMA MV 2000, A FIM DE OBTENGAO DOS
OBJETIVOS PREVISTOS, E SOMENTE APOS RECEBER A APROVAGAO DO SISTEMA CEP-
CONEP.

COMPROMETO-ME A MANTER A CONFIDENCIALIDADE DOS DADOS COLETADOS NOS
PRONTUARIOS ELETRONICOS, BEM COMO COM A PRIVACIDADE DE SEUS CONTEUDOS.
ESCLARECO QUE OS DADOS A SEREM COLETADOS SE REFEREM A VARIAVEL RACA E
IDADEDA AMOSTRA DE PACIENTES PARTICIPANTES DO ESTUDO, NO PERIODO DE
01/10/2022 A21/03/2023.

DECLARO ENTENDER QUE E MINHA RESPONSABILIDADE DE CUIDAR DA INTEGRIDADE

DAS INFORMAGCOES E DE GARANTIR A CONFIDENCIALIDADE DOS DADOS E A
PRIVACIDADE DOS INDIVIDUOS QUE TERAO SUAS INFORMAGOES ACESSADAS.

TAMBEM E MINHA A RESPONSABILIDADE DE NAO REPASSAR OS DADOS COLETADOS OU O
BANCO DE DADOS EM SUA INTEGRA, OU PARTE DELE, AS PESSOAS NAO ENVOLVIDAS NA
EQUIPE DA PESQUISA.

POR FIM, COMPROMETO-ME COM A GUARDA, CUIDADO E UTILIZAGAO DAS
INFORMAGOES APENAS PARA CUMPRIMENTO DOS OBJETIVOS PREVISTOS NESTA
PESQUISA AQUI REFERIDA.QUALQUER OUTRA PESQUISA EM QUE EU PRECISE COLETAR

INFORMACOES SERA SUBMETIDA A APRECIACAO DO CEP/INC.RI0 DE JANEIRO,10 DE

NOVEMBRO DE 2022.

ASSINATURA DO PESQUISADOR RESPONSAVEL
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ANEXO 11 - PARECER CONSUBSTANCIADO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Conhecimento da Doenca e Nivel de ativacdo do paciente
Ambulatorial comInsuficiéncia Cardiaca Crodnica: um estudo transversal

Pesquisador: Gabrielle Manso de Carvalho

Area Temaética:
Versao: 2

CAAE: 38162120.1.0000.5272
Instituicdo Proponente: Instituto Nacional de Cardiologia - INC

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 4.334.175

Apresentacéao do Projeto:

Sera realizado um estudo transversal, de natureza quantitativa. Para a coleta de dados
serdoaplicados questionarios de conhecimento de Insuficiéncia Cardiaca criado por
Bonin em 2014 e o questionario de medida de ativacdo do paciente PAM 13 criado por
Juditth Hibbard em 2000 e validado no Brasil por Cunha em 2016. Os pacientes seréo
recrutados de acordo com a agenda de marcacdo de consulta médica e
multiprofissional do Ambulatério de Insuficiéncia Cardiaca; serdo coletados dados
clinicos e sociodemograficos além de serem aplicados o0s questionarios de
conhecimento de Bonin e de Medida de Ativacdo do Paciente (PAM 13).

Critério de Incluséo:

Serdo incluidos no estudo pacientes do Servico de Insuficiéncia Cardiaca deste
hospital; que sejam maiores de 18 anos e tenham diagndstico com médico de
Insuficiéncia Cardiaca. Alémdisso, devem ter seguimento ambulatorial minimo de 03
consultas

Critério de Excluséo:

Os pacientes excluidos deste estudo serdo os que estiverem sendo atendidos pela
primeira vez no Ambulatorio e tiverem barreiras de comunicacdo Na metodologia, a
descricdo das variaveis sera realizada apos teste de distribuicdo das mesmas (teste
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de Komolgorov- Smirnov). As variaveis que apresentaram distribuicdo paramétrica
foram descritas sob forma de média e desvio-padrdo da média. Variaveis que
apresentarem distribuicdo ndo-paramétrica serdo apresentadas com mediana e
percentil 25 e 75.A associacao dos diversos indicadores estudados seré avaliada por
modelo de

regressao linear utilizando-se o software STATA 13.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo primério

- Avaliar a associagao entre conhecimento sobre a doenca e o nivel de ativacédo
do pacientecom Insuficiéncia Cardiaca atendidos ambulatorialmente

Objetivo Secundério:

. Mensurar o conhecimento sobre a doenca dos pacientes com Insuficiéncia
Cardiaca atendidosno Ambulatério

- Mensurar o nivel de ativagao dos pacientes com Insuficiéncia Cardiaca
atendidos noAmbulatério

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Risco:

O risco se encontra em o paciente ficar constrangido ao responderao questionario;
Beneficios:

Trara beneficios ndo s6 em seu atendimento médico-hospitalar na instituicdo como
melhoriaspara o gerenciamento do autocuidado, tornando-o corresponsavel pelo
controle de sintomas.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa é relevante pois podera contribuir para o0 aumento da adesao do paciente
as orientacdes da equipe visando melhorar o controle dos sintomas de sua doenca e
engajamentopara mudancas no estilo de vida.

Consideracfes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Termos obrigatérios presentes

Recomendacdes:

Atendeu a pendéncia

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Em resposta a pendéncia que consistia em como sera aplicado o questionario ao
entrevistado,a pesquisadora o aplicara os formularios aos participantes da pesquisa.
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Considerando a diversidade social, econdmica e cultural da clientela assistida, além
da extensdo do formularioe complexidade das perguntas, um melhor entendimento
das questdes aplicadas se dara ao ser aplicado por outrem.



