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Destacados: (1) La contribucién de los cuidadores
para el autocuidado fue insuficiente. (2) La confianza de
los cuidadores para contribuir para el autocuidado fue
insuficiente. (3) Las variables de los pacientes influencian
la contribucién del cuidador para el autocuidado. (4) Las
variables de los propios cuidadores influencian su contribucién
para el autocuidado.

Objetivo: analizar la contribucion del cuidador para el autocuidado
en la insuficiencia cardiaca y las variables predictoras de esa
contribucién. Método: estudio transversal descriptivo y analitico,
con la participacion de 140 diadas (pacientes y cuidadores). La
contribucién para el autocuidado fue evaluada por medio del Caregiver
Contribution to Self-Care of Heart Failure Index. Los cuidadores y
pacientes fueron entrevistados separadamente para obtencion de los
datos. La regresion linear multiple fue utilizada para verificar variables
predictoras de la contribucion del cuidador. Resultados: la puntuacion
media de contribucién para el autocuidado de manutencién fue 62,7
(DE=7,1), de administracion fue 62,9 (DE=20,4) y de confianza
fue 63,3 (DE=22,1). Las variables: nimero de medicamentos del
paciente, cuidador tener parentesco con el paciente, percepcidn social
del cuidador, calidad de vida relacionada a la salud del paciente y la
confianza del cuidador en la contribucidn para el autocuidado, fueron
predictoras de la contribucién del cuidador para el autocuidado de
manutencién o de administracion. Conclusidn: la contribucion del
cuidador fue insuficiente. El apoyo social percibido por el cuidador,
el cuidador tener o no parentesco con el paciente, el nimero de
medicamentos utilizados por el paciente y la confianza del cuidador
en contribuir para el autocuidado, son variables que deben ser
consideradas para evaluar el riesgo de contribucion insuficiente del
cuidador.

Descriptores: Insuficiencia Cardiaca; Cuidadores; Autocuidado;
Apoyo Social; Enfermeria; Estudios Transversales.
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Introduccion

Las enfermedades cardiovasculares son la principal
causa de muerte en Brasil; entre ellas, la insuficiencia
cardiaca (IC) afecta 64,3 millones de personas en todo
el mundo y es la responsable por el mayor nimero de
internaciones hospitalarias, lo que aumenta el costo del
sistema de salud®-3. El autocuidado (AC) insuficiente es
la principal causa de internacion y readmision hospitalaria
de estos pacientes®), razon por la cual las intervenciones
que promuevan la participacion en comportamientos de AC
se vuelven fundamentales para obtener el mejor control
posible del sindrome.

El AC en la IC es definido como un proceso de toma
de decisiones natural que influencia las acciones que
mantienen la estabilidad fisioldgica, ademas de facilitar
la percepcidn de los sintomas para orientar la toma de
decisiones ante las manifestaciones de la enfermedad y los
efectos del tratamiento®. El AC consiste en tres procesos
secuenciales e interconectados: la manutencién es la
primera dimension y se refiere a los comportamientos
de salud y adhesién al tratamiento; la segunda es la
percepcion de los sintomas que trata de la consciencia
de sensaciones fisicas y el analisis de su significado
por medio de auscultar el cuerpo, monitorizacidén de
sefiales, reconocimiento, interpretacion y clasificacion
de los sintomas; el tercer proceso es la administracion,
comprendida como la respuesta dada a los sintomas
cuando ellos ocurren®),

Las directrices clinicas defienden que las intervenciones
para la promocién del AC deben enfocarse en el desarrollo
de las habilidades que la persona necesita para administrar
y controlar los sintomas®®. A pesar de que los beneficios
estan descritos en la literatura, los resultados encontrados
en estudios con personas con IC demostraron que el AC
todavia se encuentra lejos de lo ideal®7-8),

Los sintomas del sindrome como fatiga y
disnea impactan considerablemente la realizacion de
determinadas actividades del AC?); asi, los cuidadores
familiares o informales pueden ser considerados valiosos
recursos para el sistema de salud®19, Sin embargo,
intervenciones que incluyan al cuidador, en este abordaje,
todavia son escasas en la literatura y en la practica
clinica®v,

La contribucion del cuidador para el AC en la IC
es definida como la disposicién de tiempo, empefio y
soporte de una persona en beneficio de otra persona
con el sindrome que necesita realizar su AC%. La teoria
de la contribucion del cuidador para el AC en la IC fue
desarrollada con base en una coleccién de evidencias
por medio de estudios realizados con el instrumento
Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure Index
(CC-SCHFT)(11-12),

Segun la teoria, las caracteristicas de los pacientes y
de los cuidadores influencian directamente el AC; se asume
que existe una relacion didactica entre paciente y cuidador,
en la cual los comportamientos de los pacientes provocan
comportamientos de contribucion en los cuidadores, los
cuales, a su vez, influencian los comportamientos del
paciente, estableciéndose, asi, la interdependencia entre
el paciente y su cuidador®b, La calidad de la relacién
paciente-cuidador influencia la disposicion para la
contribucién mutua en el interior de la diada.

La contribucién de los cuidadores es considerada
un proceso con acciones que varian de recomendaciones
en relacién a un determinado comportamiento o a la
substitucién del referido comportamiento por parte del
paciente. Uno de los presupuestos de la teoria es que
la contribucién del cuidador es influenciada por factores
relacionados al paciente, al cuidador y a la relacién entre
ellos™V. Sin embargo, todavia son pocos los estudios que
tratan de verificar las caracteristicas del cuidador y del
paciente que influencian la contribucién del cuidador y
también poco se conoce sobre esas relaciones en muestras
de brasilefios.

Este estudio tuvo el objetivo de analizar la
contribucién del cuidador para el AC en la IC y las variables
predictoras de esta contribucién.

Método

Delineamiento, local y periodo

Este estudio constituye un analisis secundario de los
datos obtenidos en un estudio transversal, descriptivo y
analitico, realizado con pacientes con IC y sus respectivos
cuidadores informales (diadas). El estudio primario fue
realizado entre septiembre de 2019 y febrero de 2021,
en unidades de ambulatorios de ensefianza de servicios
especializados en cardiologia, en la ciudad de Sao Paulo,
SP, Brasil. Las dos instituciones fueron escogidas por ser
referencias nacionales en la asistencia a pacientes con
afecciones cardiovasculares, asi como en la ensefianza
e investigacion en el drea. Ambas reciben personas
provenientes de todo el Estado de Sao Paulo y de otros
estados de Brasil.

Para organizar este relato fue utilizada la guia
Strengthening the Reporting of Observational Studies in
Epidemiology (STROBE) de la Red Enhancing the QUAIlity
and Transparency Of health Research (EQUATOR).

Casuistica

Estar en tratamiento en ambulatorio de IC, tener
diagnostico médico de IC, tener condiciones clinicas y
cognitivas para participar del estudio e indicar un cuidador

informal (persona adulta, miembro de la familia o no que
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pruebe - total o parcialmente, de manera no profesional
y no remunerada - poder ofrecer cuidados a persona con
IC y participar con ella en la toma de decisiones) fueron
los criterios de inclusidon establecidos para los pacientes
del estudio. Tener 18 afios o mas, ser identificado por el
paciente como su cuidador principal y tener condiciones
cognitivas para participar del estudio fueron los criterios de
inclusidn para los cuidadores del estudio. Los cuidadores y
pacientes que atendian a los criterios de inclusidn fueron
convidados a participar del estudio y los que concordaron
con los términos de participacion y firmaron el Término de
Consentimiento Libre e Informado (TCLI) fueron incluidos.

El muestreo fue por conveniencia y el tamafio de la
muestra fue calculado en 138 diadas (paciente-cuidador)
asumiendo que correlaciones mayores que 0,3 serian
detectadas con errores tipo I y II de 5% cada una. La
muestra del estudio estuvo compuesta por 140 diadas.
Los datos fueron recolectados por medio de entrevista
presencial con los pacientes y sus cuidadores principales
que los acompafaban en las consultas de ambulatorio.
Las fichas médicas de los pacientes fueron consultadas
para obtener datos clinicos. Pacientes y cuidadores fueron
entrevistados por separado.

Instrumentos

El comportamiento del AC del paciente, la contribucion
del cuidador para el AC del paciente, la confianza del
paciente para su AC y la confianza del cuidador en su
contribucion para el AC, fueron evaluados usando las
versiones brasilefias del Self-Care of Heart Failure Index
(SCHFI)®®y del Caregiver Contribution to Self-Care
of Heart Failure Index (CC-SCHFI)(3), El SCHFI esta
compuesto de 22 items agrupados en tres subescalas: AC
de manutencion (10 items), AC de administracion (6 items)
y confianza en el AC (6 items). El CC-SCHFI es una medida
de la contribucién del cuidador para el AC del paciente con
IC; este Index fue desarrollado tomando como modelo
el SCHFIU%, El instrumento también posee 22 items en
tres subescalas: contribucién para el AC de manutencion
(10 items), contribucion para el AC de administraciéon (6
items) y confianza del cuidador en contribuir para el AC
del paciente (6 items). En los dos los instrumentos, los
puntajes para cada subescala varian de 0 a 100 pontos,
calculados con base en la transformacion de los puntajes
puros. Las puntuaciones mas altas reflejan mejor AC y
mejores contribuciones para el AC y puntuaciones mayores
o iguales a 70, en cada subescala, son indicativas de AC
adecuado?. Las versiones brasilefias de la SCHFI y del
CC-SCHFI obtuvieron buenas estimativas de validez y
confiabilidad en los estudios de adaptacion para Brasil(:3-14),
Una revision reciente de la teoria de AC en la IC indica

que la confianza no es un comportamiento de AC, pero
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ella es una variable que debe ser incluida en los estudios
sobre el AC en la IC.

Las informaciones clinicas del paciente: clase
funcional (CF), tiempo de experiencia con la IC, nimero de
medicamentos utilizados, nimero de comorbilidades, CF
de la IC (segun la clasificacion New York Heart Association
(NYHA)®) y nimero de internaciones y de visitas al
servicio de emergencia en los Ultimos 12 meses y las
informaciones demograficas y sociales del paciente y del
cuidador, como: sexo edad, escolaridad, si reside con el
conyuge, situacion de trabajo, si el cuidador y el paciente
residen en el mismo domicilio y tipo de relacionamiento
entre paciente y cuidador, fueron obtenidas por entrevistas
o extraidas de las ficha médicas de los pacientes.

La calidad de vida relacionada a la salud (CVRS)
del paciente fue evaluada por la versidn brasilefia del
Minessotta Living With Heart Failure Questionnaire
(MLHFQ) que posee 21 preguntas relativas a limitaciones
frecuentemente asociadas con el sindrome y a cuanto
éstas impiden a los pacientes con IC de vivir como les
gustaria, en el Ultimo mes. Las opciones de repuestas
para cada pregunta varian de 0 (ninguna limitacién) a 5
(limitacion maxima) en las dimensiones fisica, emocional
y en otras preguntas no organizadas en dimensiones. El
puntaje total es calculado por la suma de las respuestas
de los 21 items; los puntajes de cada item pueden variar
de cero a cinco puntos; el puntaje global de la escala va
de 0 a 105 puntos®,

El conocimiento del paciente sobre la IC fue evaluado
por un cuestionario adaptado y validado para Brasil que
posee 14 preguntas con cuatro alternativas de respuesta,
referentes a temas relativos a los cuidados con la IC,
como uso de alcohol, uso de farmacos, control de peso,
consumo de sal, actividad fisica, motivos de reinternacion
e informaciones generales sobre la IC. El instrumento
genera un puntaje global de 100%, que es calculado de
acuerdo con el nimero de aciertos; cuanto mayor es el
numero de aciertos mejor sera el conocimiento de la IC(®),

La calidad de vida (CV) del cuidador fue evaluada
por el The World Health Organization Quality of Life
(WHOQoL- BREF) en version adaptada para Brasil. El
instrumento posee 26 preguntas, siendo dos preguntas de
percepcion general de la salud (nUmeros 1y 2); las demas
representan cada una de las 24 posibilidades relativas a
la percepcion de la calidad de vida, que engloban los 4
dominios que componen el instrumento: fisico, psicoldgico,
relaciones sociales y medio ambiente. Las opciones de
respuesta para cada pregunta siguen una escala de Likert
(de 1 a 5, cuanto mayor es la puntuacién mejor sera la
calidad de vida), siendo los resultados entre 0 y 100%,
después de calculo y recodificacion de las preguntast?,

El apoyo social percibido por el cuidador fue medido
por la escala de la Medical Outcome Study- Social Support
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Scale (MOS-SSS), que objetiva evaluar en qué medida
la persona cuenta con el apoyo de otros para enfrentar
diferentes situaciones en su vida. La escala original esta
compuesta de 19 items que evallan cinco dimensiones
de apoyo social: apoyo material (cuatro preguntas),
afectivo (tres preguntas), emocional (cuatro preguntas),
informacion (cuatro preguntas) e interaccién social
positiva (cuatro preguntas). Para cada item, el individuo
debe indicar con qué frecuencia dispone de cada tipo
de apoyo dentro de una escala Likert de cinco puntos:
1 ("nunca”); 2 (“raramente”); 3 (“a veces”); 4 (“casi
siempre”) y 5 (“siempre”). El indice global es obtenido
mediante la suma de las respuestas de los 19 items,
siendo que los puntajes mas elevados indican mejores
resultados en relacién al apoyo social®.

La tensidn del cuidador se obtuvo por la Escala
de Tension del Papel del Cuidador que fue desarrollada
para Brasil y Colombia. La escala brasilefia posee 21
items, siendo que las respuestas de cada item van de
0 a 2. La puntuacién final de la escala variade 0 a 42y
mayores puntajes de puntuacion indican mayor tension
del cuidador®,

Tratamiento y analisis de los datos

Los datos fueron analizados con el auxilio del
programa R (version 4.1.1) por un profesional estadistico.
Para las variables cuantitativas, fueron realizadas medidas
descriptivas de tendencia central y de variabilidad; las
variables cualitativas, a su vez, fueron presentadas en
frecuencias.

La normalidad de la distribucion de las variables
numeéricas continuas fue evaluada con la utilizacion del
test Shapiro-Wilk. Las variables continuas de distribucion
no normal fueron comprobadas en cuanto a la dispersion
de los puestos por medio del test de Levene. Para el
analisis de correlacién, fue utilizado el coeficiente de
correlacion de Pearson y el de Kendall solamente para
la variable ordinal clase funcional. Las fuerzas de las
correlaciones fueron clasificadas en: < 0,30 = correlacion
débil; = 0,30y < 0,50 = moderada y > 0,50 = fuerte®®,

En los analisis de asociacion entre los puntajes
de las subescalas del instrumento de evaluacion de la
contribucion del cuidador para el AC (CC-SCHFI versién
brasilefa) y en las variables sociodemograficas, fueron
aplicados el test de Mann-Whitney o el test Brunner
Munzel, dependiendo de la normalidad de la distribucién

de los residuos. Para establecer la comparacion entre

mas de tres grupos, fue aplicado el analisis de variancia
(ANOVA) o el test Kruskal-Wallis.

Con la finalidad de analizar las variables del
paciente y del cuidador, potencialmente predictoras de
la contribucién de los cuidadores para el AC de pacientes
con IC, fueron construidos modelos de regresién linear
multiple para la contribucién del cuidador para el AC de
manutencién y el AC de administracién como resultados;
las variables fueron definidas con base en evidencias
cientificas sobre factores que influencian el ACdel cuidador
y del paciente como posibles predictores®?'-??, La confianza
del paciente para el AC y la confianza del cuidador
en sus habilidades para contribuir para el AC fueron
incluidas como posibles predictores, en el modelo de la
contribucion del cuidador para el AC de administracion.
No hubo evidencia de multicolinearidad en las variables
predictoras y fue considerado variance inflation factor
(VIF) generalizado, siendo 2 el punto de corte para
evidencia de multicolinearidad. El nivel de significacién
de 5% fue adoptado para todos los analisis.

Aspectos éticos

El proyecto fue aprobado por el Comité de Etica e
Investigacion de la Escuela de Enfermeria de la Universidad
de Sao Paulo, con el CAAE n.© 14227119.4.0000.5392 y
parecer n.° 3.519.739 y por las instituciones participantes:
Instituto de Cardiologia Dante Pazzanese (ICDP) con el
CAAE n.0 14227119.4.3003.5462 y decisiéon n.% 3.569.872
y Departamento de Medicina de la Escuela Paulista de
Medicina de la Universidad Federal de Sdo Paulo (Unifesp)
con el CAAE n.% 14227119.4.3001.5505 y decision n.°
3.497.531, conforme es preconizado por la Resolucién
del Consejo Nacional de Salud 9 (CNS) N.° 466 de
2012, del Ministerio de la Salud (MS), para evaluacion
de las preguntas éticas reguladoras de investigaciones
que involucran seres humanos(?®. Fueron incluidos en
el estudio los pacientes y cuidadores que - después de
conocer los términos de participacion contenidos en el
TCLI especifico para cada caso paciente o cuidador -
dieron su concordancia mediante la firma del referido
documento.

Resultados

Participaron del estudio 140 pacientes con IC y 140
cuidadores informales, indicados por los pacientes. La
Tabla 1 presenta caracteristicas demograficas y sociales
de los pacientes y de los cuidadores.
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Tabla 1 - Caracteristicas demograficas y sociales de los pacientes con insuficiencia cardiaca (N=140) y de sus cuidadores

(N=140). Sao Paulo, SP, Brasil, 2019-2021

Variables Pacientes Cuidadores

Sexo femenino (n, %) 61 (43,57) 99 (70,50)
Edad media (DE*) 64,30 (11,61) 52,03 (13,72)
Media de afios de estudio (DE*) 4,95 (3,90) 9,30 (4,24)
Reside con cényuge (n, %) 97 (69,29) 100 (71,43)
Inactivo (jubilado o pensionista) o no ejerce actividad remunerada (n, %) 125 (89,28) 64 (45,71)

*DE = Desviacion estandar

De las 140 diadas, 112 (80%) residian en el
mismo domicilio; 48,57% eran cényuges, 24,29% eran
hijas(os) de los pacientes, 13,57% eran padre o madre
del paciente y los demas eran hermanas(os) (3,57%)

o tenian otra relacidon que no era de parentesco con el
paciente (10,00%). Las Tablas 2 y 3 presentan estadisticas
descriptivas de las otras variables de los pacientes y de
los cuidadores, respectivamente.

Tabla 2 - Estadisticas descriptivas de variables de los pacientes con insuficiencia cardiaca (N=140). S3o Paulo, SP,

Brasil, 2019-2021

Variables Estadisticas
Tiempo medio de IC" en meses (DET, IC95%*) 113,66 (103,71) 97,56-131,90
Etiologia de la IC" (n, %)
Enfermedad de Chagas 41 (29,29)
Hipertrofica 31 (22,14)
Idiopatica 27 (19,29)
Isquémica 22 (15,71)
Otras 19 (13,57)
Clase funcional de la IC* (n, %)
Clase | 33 (23,57)
Clase Il 74 (52,86)
Clase Ill 31 (22,14)
Clase IV 2 (1,43)
Fraccion de eyeccion media del ventriculo izquierdo (DET, IC95%*) 0,40 (0,15) 0,37-0,42
Media de comorbilidades (DE?, IC95%%) 2,87 (1,47) 2,63-3,12
:\I/IDeEdTi‘aléi:SSir:Zi)rnaciones o visitas al servicio de emergencia en los ultimos 12 meses 113 (1.97) 0,86-1,54
Media de medicamentos en uso (DE?, IC95%*) 6,04 (2,35) 5,65-6,42
Puntajes medios de CVRS (DE', IC95%)
Global (varia de 0 — 105) 46,78 (21,64) 43,16-50,41
Dimension fisica (varia de 0 — 45) 24,03 (11,61) 22,06-25,91
Dimensién emocional (varia de 0 — 25) 8,99 (6,70) 7,90-10,12
Otras preguntas (varia de 0 — 35) 13,77 (7,97) 12,43-15,11
Puntajes medios de conocimiento sobre la IC" (DET, IC95%*) (varia de 0 — 100) 43,88 (15,51) 41,27-46,39
Puntajes medios en autocuidado en la IC" (DET, IC95%%)
Autocuidado de manutencion (varia de 0 — 100) 51,69 (13,68) 49,50-53,98
Autocuidado de administracion (varia de 0 — 00) 60,68 (20,61) 56,71-64,65
Puntajes medios en confianza para el autocuidado (varia de 0 — 100) (DET, IC95%*) 64,52 (18,71) 61,31-67,51

*IC = Insuficiencia cardiaca; 'DE = Desviacion estandar; *IC95% = Intervalo de confianza de 95%

www.eerp.usp.br/rlae
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Tabla 3 - Estadisticas descriptivas de variables de los cuidadores de pacientes con insuficiencia cardiaca (N=140).

Sdo Paulo, SP, Brasil, 2019-2021

Variables

Estadisticas

Tiempo medio de cuidador en meses (DE’, IC95%T)
Media de horas dedicadas al cuidado diario (DE’, IC95%)
Media de comorbilidades (DE’, IC95%T)
Puntajes medios de calidad de vida (DE’, IC95%)
Dominio fisico (varia de 0 — 100)
Dominio psicoldgico (varia de 0 — 100)
Dominio social (varia de 0 — 100)
Dominio medio ambiente (varia de 0 — 100)
Puntajes medios de apoyo social percibido (MOS-SSSS) (DE’, IC95%)
Global (varia de 20 — 100)
Dimension material (varia de 20 — 100)
Dimension afectiva (varia de 20 — 100)
Dimension emocional (varia de 20 — 100)
Dimension informacional (varia de 20 — 100)
Dimension interaccion social positiva(varia de 20 — 100)

Puntajes medios en tension del papel del cuidador (varia de 0 — 42)

Puntajes medios en contribucion del cuidador para el autocuidado en la IC* (DE’, IC95%)

Autocuidado de manutencion (varia de 0 — 100)

Autocuidado de administracion (varia de 0 — 100)

Puntajes medios en confianza en la contribucién para el autocuidado (varia de 0 — 100)

(DE*, 1C95%1)

78,27 (92,64) 64,90-96,10
12,02 (8,59) 10,62-13,47
0,88 (1,01) 0,72-1,06

71,48 (14,78) 69,00-73,88
70,95 (14,27) 68,38-73,25
68,63 (16,32) 65,92-71,31
64,60 (14,34) 62,20-66,99
74,15 (19,13) 70,83-77,15
74,20 (24,70) 69,95-78,10
87,06 (20,13) 83,40-90,13
75,95 (23,60) 46,95-48,60
75,70 (22,55) 71,60-79,45
79,65 (22,55) 75,65-83,15
7,99 (7,12) 6,94-9,32

62,69 (17,53) 59,65-65,45
62,85 (20,39) 59,34-66,08
63,25 (22,15) 59.45-66.80

“DE = Desviacion estandar; '1C95% = Intervalo de confianza de 95%; *IC = Insuficiencia cardiaca; SMedical Outcome Study- Social Support Scale

Los analisis de correlacidon entre los puntajes de
contribucidn del cuidador para el AC de manutencién y
las variables del cuidador mostraron correlacion positiva
y débil con el dominio social de la CV del cuidador con
coeficiente de correlacion (CC) igual a 0,268 y positiva
y débil con el puntaje global y todas las dimensiones de
percepcion del cuidador en cuanto al soporte social (los CC
variaron de 0,193 a 0,227), con excepcién de la dimension
informacional. Hubo asociacion por el test One-way ANOVA
entre el tipo de relacionamiento entre paciente y cuidador
con contribucion del cuidador para el AC de manutencion
(p=0,026), siendo que las condiciones relacionadas al hecho
de ser conyuge o hija(o) tuvieron los puntajes mas altos
comparados a las demas categorias (hermana(o), padre/
madre, otros tipos de relacionamientos). Los cuidadores
que compartian el mismo domicilio con el paciente tuvieron
puntajes de contribucion para el AC de manutenciéon mas
elevados (64,64 versus 54,88; p=0,046) que aquellos que
no residian en el mismo local, verificado por medio del
test Wilcoxon-Mann-Whitney. En cuanto a la contribucion
del cuidador para el AC de manutencion y las variables del

paciente, las pruebas de correlacion de Pearson presentaron

correlacion positiva y débil (CC=0,181) con el nimero de
comorbilidades del paciente, con el puntaje total de CVRS
(CC=0,166) y con la CF de la IC (CC=0,136).

Los analisis entre la contribucién del cuidador para
el AC de administracion y las variables del cuidador
mostraron correlaciones positivas débiles o moderadas
con el puntaje global de soporte social y con todas las
dimensiones del soporte social (los CC variaron de 0,212
a 0,276); con el nimero de medicamentos usados por
el paciente (CC=0,294); con el puntaje total de CVRS
(CC=0,272); con la dimension fisica de CVRS (CC=0,303)
y con la CF de la IC (CC=0,215).

La confianza del cuidador en contribuir para el AC
del paciente tuvo correlaciones positivas y débiles con
las dimensiones afectiva (CC 0,230 y p-valor = 0,006)
y de interaccion social positiva (CC de 0,168 y p-valor =
0,047) del soporte social percibido. Hubo asociacion entre
la confianza del cuidador y el tipo de relacionamiento
entre cuidador y paciente por medio del test Kruskall-
Wallis. Las hijas(os) (68,30) y los conyuges (65,28)
puntuaron mejor (p=0,019) que los participantes en las

demas categorias. En las variables de los pacientes, hubo
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correlacion con la clase funcional de la IC (CC=0,020), con
el puntaje total de CVRS (CC=0,186) y con la dimensién
emocional de la CVRS (CC=0,212).

La Tabla 4 presenta el modelo de regresion linear
multiple para la contribucién del cuidador para el AC de

manutencion.

Tabla 4 - Modelo de regresion linear multiple para la contribucion del cuidador para el autocuidado de manutencion

de la insuficiencia cardiaca. Sao Paulo, SP, Brasil, 2019-2021

1C95%* 1C95%*
Variables Coef ESt p-valor
Inferior Superior

(Intercepto) -2,390 17,490 -37,056 32,275 0,892

Variables del paciente
Edad -0,074 0,153 -0,378 0,230 0,630
Sexo - Masculino -0,342 3,319 -6,920 6,236 0,918
Escolaridad 0,256 0,393 -0,523 1,035 0,516
Clase funcional Il -0,615 4,093 -8,727 7,496 0,881
Clase funcional Ill 0,065 5,424 -10,685 10,816 0,990
Clase funcional IV 10,613 12,757 -14,672 35,897 0,407
Tiempo del sindrome 0,010 0,016 -0,022 0,041 0,547
Numero de medicamentos 1,714 0,653 0,420 3,009 0,010
Comorbilidades 1,107 1,034 -0,942 3,157 0,286
Residir con cuidador - Si 1,045 4,295 -7,467 9,657 0,808
Internaciones 0,928 0,721 -0,501 2,357 0,201
Conocimiento sobre el sindrome 0,034 0,099 -0,161 0,230 0,730
CVRSS - fisica 0,044 0,160 -0,272 0,360 0,782
CVRSS - emocional 0,255 0,245 -0,231 0,742 0,300

Variables del cuidador
Edad 0,141 0,148 -0,153 0,435 0,344
Sexo - Masculino -1,652 3,604 -8,696 5,592 0,668
Escolaridad 0,297 0,406 -0,509 1,102 0,467
Tiempo como cuidador -0,012 0,018 -0,048 0,023 0,491
Horas de cuidado diario 0,022 0,187 -0,349 0,393 0,907
Cuidador es conyuge 25,068 7,543 10,119 40,017 0,001
Cuidador es hija(o) 25,645 7,654 10,475 40,816 0,001
Cuidador es hermana(o) 4,055 9,762 -15,294 23,403 0,679
Cuidador es padre/madre 20,127 8,287 3,702 36,552 0,017
Otro parentesco 14,402 9,968 -5,353 34,158 0,151
CVI - fisica -0,167 0,120 -0,404 0,071 0,167
CV!l - psicoldgica 0,127 0,123 -0,117 0,372 0,305
Tension en el papel de cuidador -0,061 0,250 -0,556 0,434 0,807
Suporte social — global 0,266 0,079 0,109 0,423 0,001

“Coef = Coeficiente; 'ES = Error estandar; *IC95% = Intervalo de confianza de 95%; SCVRS = Calidad de vida relacionada a la salud; 'CV = Calidad de

vida. R?: 0,404; R? ajustado: 0,251

Se observa que el nimero de medicamentos
(p=0,10) utilizados por el paciente con IC fue variable
predictora en la contribucion del cuidador para el AC

de manutencién del paciente, o sea, cuanto mayor es
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el nUmero de medicamentos en uso por el paciente
mayor sera la contribucion del cuidador para el AC de
manutencion del paciente. El vinculo del paciente con el

cuidador fue la variable que se presenté como predictora
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para la contribucion para el AC de manutencion. Cuando el
cuidador es un familiar, siendo cényuge (p=0,001), hija(o)
del paciente (p=0,001) o es padre/madre del paciente
(p=0,17), la contribucidon para el AC de manutencion
aumenta.

Se nota que, adicionalmente, el soporte social
también fue una variable predictora estadisticamente

significativa (p=0,001), siendo que a cada unidad de
aumento en el puntaje de la escala de soporte social,
la contribucion para el AC de manutenciéon aumenta en
0,266, en media.

La Tabla 5 presenta el modelo de regresién linear
multiple para la contribucion del cuidador para el AC de
administracion de pacientes con IC.

Tabla 5 - Modelo de regresion linear multiple para la contribucion del cuidador al autocuidado de la administracion de

la insuficiencia cardiaca. Sao Paulo, SP, Brasil, 2019-2021

1C95%* 1C95%
Variables Coef ESt p-valor
Inferior Superior

(Intercepto) 8,749 20,357 -31,607 49,106 0,668

Variables del paciente
Edad -0,115 0,177 -0,466 0,235 0,515
Sexo - Masculino 5,383 3,811 -2,172 12,939 0,161
Escolaridad 0,295 0,450 -0,598 1,188 0,514
Clase funcional Il -1,196 4,703 -10,519 8,126 0,800
Clase funcional llI -1,183 6,289 -13,651 11,284 0,851
Clase funcional IV 7,520 14,777 -21,774 36,814 0,612
Tiempo del sindrome 0,006 0,018 -0,030 0,042 0,742
Numero de medicamentos 1,306 0,766 -0,213 2,826 0,091
Comorbilidades -0,052 1,189 -2,409 2,305 0,965
Residir con cuidador - Si 3,877 5,011 -6,056 13,811 0,441
Internaciones (paciente) -0,326 0,826 -1,963 1,312 0,694
Conocimiento sobre el sindrome -0,084 0,123 -0,329 0,161 0,497
CVRSS - fisica 0,634 0,183 0,271 0,998 < 0,001
CVRSS - emocional -0,298 0,288 -0,869 0,273 0,303
Confianza en el autocuidado -0,056 0,093 -0,241 0,130 0,554

Variables del cuidador
Edad -0,032 0,170 -0,369 0,305 0,851
Sexo - Masculino 0,519 4,126 -7,660 8,698 0,900
Escolaridad 0,497 0,465 -0,426 1,420 0,288
Tiempo como cuidador -0,017 0,021 -0,058 0,024 0,411
Horas de cuidado diario -0,173 0,220 -0,609 0,264 0,435
Cuidador es conyuge 0,433 9,068 -17,543 18,408 0,962
Cuidador es hija(o) 7,471 9,193 -10,752 25,695 0,418
Cuidador es hermana(o) 11,904 11,402 -10,699 34,506 0,299
Cuidador es padre/madre 1,610 9,803 -17,822 21,043 0,870
Otro parentesco 4,674 11,591 -18,305 27,652 0,688
CV!Il —fisico -0,204 0,137 -0,476 0,069 0,141
CVII - psicolégico 0,106 0,143 -0,179 0,390 0,463
Tension en el papel de cuidador 0,467 0,287 -0,102 1,036 0,107
Suporte social — global 0,293 0,091 0,112 0,474 0,002
Confianza en la contribucién para el autocuidado 0,326 0,081 0,164 0,487 < 0,001

“Coef = Coeficiente; 'ES = Error estandar; *IC95% = Intervalo de confianza de 95%; SCVRS = Calidad de vida relacionada a la salud; 'CV = Calidad de

vida. R?: 0,439; R? ajustado: 0,282
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Sin embargo, para la contribucién del cuidador para
el AC de administracidn, la CVRS fisica del paciente fue
una variable predictora (p<0,001), demostrando que en
pacientes con peores evaluaciones de la CVRS fisica, existe
la necesidad de una mayor contribucion del cuidador para
el AC de administracion. También en este constructo el
soporte social (p<0,001) se mostrd relevante, siendo
que cuanto mayor es el soporte social mayor sera la
contribucién del cuidador para el AC de administracién
del paciente.

En este modelo, la confianza del cuidador en
contribuir para el AC del paciente fue considerada variable
predictora, revelando que cuidadores que tienen mas
confianza en su proceso de contribuir, contribuyen mas
para la administracion del AC.

Discusion

El cuidador informal es fundamental para el AC de
la persona con ICt12% pero el conocimiento capaz de
sustentar esa afirmacion todavia necesita avanzar(,
Los resultados de este estudio mostraron la percepcién
de los cuidadores informales en lo que se refiere a su
contribucion para el AC de la persona con IC y a cudles
variables de los cuidadores y de los pacientes influencian,
independientemente, esa contribucidn. Hasta el momento
de finalizar este estudio no fueron identificados registros
de otras publicaciones que hubiesen descrito ese
fendmeno en muestras de brasilefios, de forma que este
es, probablemente, el primer articulo que lo hace.

Cuando son evaluadas las puntuaciones aisladas de
los pacientes y cuidadores en los comportamientos de
AC y en la confianza en el AC (Tablas 2 y 3), se observo
que en todos los casos las medias quedaron abajo de los
70 puntos y, por tanto, fueron interpretadas como AC
insuficiente. Esa interpretacidn necesita ser considerada
con precaucion porque hasta el momento no existe una
base empirica que la sustente; ese punto de corte es el
recomendado para interpretar los puntajes del SCHFI®>
y, considerando que el CC-SCHFI se refleja en el SCHFI,
se optd por usarlo en ese contexto, asi como fue utilizado
en otros estudios con ese mismo instrumento®2%),

A pesar de que las puntuaciones medias de los
cuidadores quedaron abajo del punto de corte en el AC
de manutencién, administracion y confianza, ellas son
mas altas entre los cuidadores brasilefios que entre los
italianos%26-27), En un estudio italiano, la contribucion
para el AC de manutencidén tuvo puntuacién media de
55,9 (la mayoria de los cuidadores recomendaba poco,
al paciente, que monitorease el peso corporal o que
realizase actividades fisicas). En la contribucion para el
AC de administracion, la media fue de 58,4 (la mayoria
de los cuidadores relatd no reconocer rapidamente la
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exacerbacion de los sintomas de la IC) y en la confianza
del cuidador, la puntuacion media fue de 56,9, reflejando,
también baja confianza para contribuir para el AC del
paciente con IC®7,

Las puntuaciones medias de los pacientes con IC de
este estudio son similares a las de otros estudios brasilefios
o de otros paises, los que, generalmente también quedan
abajo de los 70 puntos indicando AC insuficiente(®28-31),
Los resultados en las Tablas 2 y 3 también muestran que
los cuidadores tuvieron una puntuacion media mayor que
la de pacientes en el AC de manutencién. En el AC de
administracion ocurre lo mismo, pero la magnitud de la
diferencia es menor. En cuanto a la confianza para el AC,
la media de los pacientes fue semejante a la de cuidadores,
pero esas diferencias no fueron analizadas estadisticamente.

En resumen, los resultados discutidos hasta ese
momento permiten afirmar que la muestra estudiada
de cuidadores - en términos de los comportamientos de
contribucién para el AC - es similar a la de otros paises,
reiterando la necesidad de reconocer, conjuntamente, al
cuidador y al paciente con IC como el foco de los cuidados
ofrecidos. El AC en la IC, asi como en otras condiciones
crénicas, requiere trabajo pesado, que necesita ser
reconocido por los propios pacientes*? y profesionales
de salud en sus practicas clinicas.

A pesar de los avances recientes en las
investigaciones sobre el AC en condiciones cronicas,
especialmente en la IC, la produccion del conocimiento
en el area refleja esfuerzos fragmentados debido a la poca
continuidad y abundancia de estudios descriptivos®?. Asi,
conocer como el problema se manifiesta en una dada
situacion es indispensable para el desarrollo y evaluacién
de intervenciones de enfermeria que engloben al paciente
y al cuidador.

Los modelos de regresion en las Tablas 4 y 5
permitieron identificar algunos factores que influencian
la contribucién para el AC en la IC, en esa muestra
de cuidadores. Esos resultados son importantes para
comprender mejor el problema de interés (contribucién
del cuidador para el AC en la IC) y suministrar elementos
para orientar el desarrollo de intervenciones que puedan
aliviar o solucionar el problema. Adicionalmente,
incluir la evaluacion de los factores que influencian
la contribucién del cuidador para el AC en la practica
clinica puede facilitar la deteccidn precoz de riesgo de
bajo comprometimiento en el ACG%, El modelo para el
resultado de contribucidén para el AC de manutencion -
que se refiere a los comportamientos del cuidador que
promuevan la adhesién del paciente a los tratamientos
y el monitoreo de los sintomas realizado para prevenir
la exacerbacion de la IC12 - resultd en la identificacion
de tres variables predictoras, una del paciente y dos del
propio cuidador (Tabla 4).
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La adicién de medicamentos usados por el paciente
aumenta la contribucién para el AC de manutencién. En
lo que se refiere al cuidador, se encontraron mayores
puntuaciones en la percepcion global de soporte social;
los cuidadores que son conyuges, hijas(os), hermanas(os)
o padres/madres del paciente contribuyen mas para el AC
de manutencién, cuando comparados a cuidadores que
no tienen relacion de parentesco con el paciente.

Al contrario de los resultados de este estudio, en
otra investigacion®%, el nimero de medicamentos fue una
variable predictora significativa del AC de manutencién
del paciente, pero no de la contribucién del cuidador
para el AC de administracion. A medida que el sindrome
avanza, un mayor numero de farmacos puede ser
necesario para su estabilizacion y para la administracion
de los sintomas, tornando la terapia farmacoldgica mas
compleja, lo que puede contribuir para que el cuidador sea
un soporte fundamental, principalmente, en momentos
de exacerbacion de la enfermedad, cuando la adhesién
puede ser mas critica. Es decir, el hecho de que el paciente
use un mayor nimero de medicamentos puede ser la
sefal que indica mayor gravedad, lo que puede reforzar
la interpretacion de que el cuidador contribuye mas para
el AC de manutencion.

Es muy probable que entre los cuidadores que
tienen algun parentesco con el paciente exista mayor
proporcion de los que residen en el mismo domicilio,
cuando comparados con los cuidadores que no tienen ese
parentesco. Residir en el mismo local podria favorecer la
incorporacion de los comportamientos de contribucion
del cuidador para el AC de manutencién a la rutina del
dia a dia; por ejemplo, recordar al paciente que debe
monitorear el peso corporal; es interesante que en otro
estudio, el tipo de relacionamiento fue una variable
predictora de la contribucién para el AC de administraciéon
y no para la manutencion®b, En el mencionado estudio®
el tipo de relacionamiento fue tratado como variable
dicotomica en términos de relacionamiento marital y
la muestra de pacientes y cuidadores tuvieron algunas
caracteristicas diferentes de las que se presentan en este
estudio, particularmente, la edad media de los pacientes
(en este estudio fue 64,3 afios y en el citado® fue 76,26
anos); también la residencia con cényuge (en este 69,29
versus 54,40%), con la consideracién de que la variable
married en el estudio de comparacion fue interpretada,
en este estudio, como convivencia marital. Para facilitar el
acumulo de evidencias, sobre los factores que influencian
la contribucion del cuidador para el AC en la IC, seria
productivo tener un consenso entre los investigadores
en términos de definiciones de variables.

La percepcidn positiva de soporte social, que es
definida como intercambio de recursos entre, por lo menos,
dos individuos con el objetivo de mejorar el bienestar del

receptor, ha sido consistentemente asociada a mejores
resultados de los cuidadores, incluyendo la contribucién
que hacen al AC de personas con enfermedades crdnicas,
incluyendo la IC(18.213537) En este estudio, la percepcion de
soporte social por el cuidador influencié positivamente su
contribucion para el AC de manutencién del paciente y para
la administracidon. Algunas investigaciones(%1% apuntan
que cuidadores con menor apoyo social percibieron su
papel de cuidador de manera menos agradable y mas
pesada que aquellos con mayor apoyo social.

En otro estudio®”), realizado para comprobar un
modelo en que las variables del cuidador afectan su
contribucion para el AC de administracidn, se observo
influencia positiva y directa del soporte social en la
contribucion para el AC de administracion, pero no para
la manutencién. La comparacién entre esos resultados
es limitada en funcién de las diferencias entre los
analisis hechos. En este estudio, no fue comprobada la
contribucién para el AC de manutenciéon como variable
moderadora en la relacion entre el soporte social y
la contribucion para el AC de administracion, lo que
podria llevar a resultados semejantes a los del estudio
citado®”). Esos resultados confirman que el soporte social
percibido por el cuidador es un elemento importante en su
contribucion para el AC y que las iniciativas provenientes
de familiares y profesionales de la salud, que apoyan a los
cuidadores en ese proceso, pueden culminar en mejores
resultados de AC.

Los cuidadores de los pacientes con IC experimentan
diferentes niveles de sobrecarga y tension®®, En este
estudio, en cualquiera de los modelos (Tablas 4 y 5),
la tensién en el papel de cuidador no fue predictora
de contribucién del cuidador para el AC en la IC. Sin
embargo, es una variable que necesita ser considerada
en los estudios con el objetivo de comprobar la teoria
de la contribucion del cuidador para el AC en la IC, ya
que ha sido confirmada como variable respuesta de
soporte social percibido por el cuidador y de la calidad del
relacionamiento personal entre paciente y cuidador®>39,

La CVRS fisica del paciente fue predictora de la
contribucién del cuidador para el AC de administracion
en la IC, asi como la confianza del cuidador en su
contribucién para el AC del paciente y el soporte social
(Tabla 5), ya discutido. Esa dimension de la contribucién
del cuidador trata de su capacidad para reconocer los
sintomas, considerar medidas para aliviarlos y evaluar
los resultados de tales medidas(*?. Mayores puntuaciones
en el instrumento usado para la evaluacién de CVRS del
paciente, en este estudio, indican peor CVRS(%), Por tanto,
los resultados del presente estudio indican que cuanto
peor es la CVRS del paciente, mejor sera la contribucion
del cuidador para la administracion del AC. La progresién

del sindrome puede generar mas impacto en relacion a
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los sintomas en la CVRS del paciente y al mismo tiempo
exigir del cuidador mayor participacion, es decir, mayor
contribucién para el AC de administracion del paciente.

En consonancia con otras investigaciones?’49 y con
la teoria adoptada en este estudio®?, la confianza del
cuidador fue asociada a la contribucién para el AC de
administracion. La confianza del cuidador, segun la teoria
de la contribucién del cuidador para el AC del paciente
con ICtY, es definida como la creencia del cuidador
en su capacidad de ayudar a los pacientes con AC en
la IC. La confianza refleja la autoeficacia en relacion
a la capacidad de contribuir para el AC, por ejemplo,
sentir confianza en la propia capacidad para reconocer
los sintomas de la IC en el paciente(V; esta confianza
es teorizada como mediadora de la influencia entre los
factores del paciente, del cuidador y de la diada paciente-
cuidador y de la contribucién para el AC de manutencién
y de administracion®®, Algunos estudios han buscado
comprobar ese aspecto de la teoria®®® pero, todavia,
existen vacios relacionadas a ese conocimiento.

Este estudio permite conocer la contribucion de
los cuidadores para el AC y perfeccionar la teoria de la
contribucién del cuidador para el AC en la IC, ya que afade
datos empiricos sobre factores potencialmente asociados
a los comportamientos de los cuidadores. Los resultados
apuntan la urgente necesidad de, verdaderamente,
aproximar el cuidador y la persona con IC al nucleo del
cuidado y de las intervenciones de enfermeria. Es posible,
que muchos cuidadores de personas con IC ni siquiera tienen
nocion de que estan ejerciendo ese papel. Cada vez mas,
los sistemas de salud han, tacitamente, delegado para las
personas proximas de los pacientes, familiares o amigos,
la responsabilidad por una parcela significativa del cuidado
en salud. Ademas, ese cuidado ha aumentado en cantidad
y complejidad, sin que los cuidadores informales dispongan
de recursos e informaciones adecuadas para que puedan
atender la demanda®%4)), Asi, es necesario que existan
politicas publicas que puedan proporcionar recursos y apoyo
necesarios para los cuidadores informales, incluyéndolos
con los pacientes en el centro del cuidado de la salud®“?,

Una de las limitaciones de este estudio es su
delineamiento transversal, que no permite establecer
relaciones causales o temporales entre las variables. Otra
limitacion se debe a que la muestra estuvo compuesta de
usuarios de servicios especializados en cardiologia y por
esa razon tiene caracteristicas diferentes a las de otras
poblaciones, limitando la generalizacion de los resultados
obtenidos. Se sugiere que las variables, relativas a la
diada paciente-cuidador, sean consideradas en otros
estudios sobre la contribucidon del cuidador para el AC de
la persona con IC, asi como la necesidad de integracion
de otros resultados de la persona con IC, del cuidador y
de la diada paciente-cuidador.
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Conclusioén

La contribucidn del cuidador para el autocuidado de la
persona con insuficiencia cardiaca en la muestra estudiada
fue insuficiente. Se observé que un mayor nimero de
medicamentos usados por el paciente, mejor apoyo
social percibido por el cuidador y que el cuidador tenga
relacién de parentesco con el paciente, fueron predictores
de mejor contribucion del cuidador para el autocuidado
de manutencion; al mismo tiempo, peor calidad de vida
relacionada a la salud del paciente, mejor percepcién de
soporte social por el cuidador y mayor confianza en la
propia capacidad de contribuir para el autocuidado de la
persona con insuficiencia cardiaca, fueron predictores de

mejor contribucién para el autocuidado de administracion.
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