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Puntos destacados: (1) Presenta efecto relacionado con
la calidad de vida de los cuidadores (social y autonomia).
(2) Las intervenciones educativas deben centrarse en
las actividades de atencién posteriores al alta. (3) Las
intervenciones educativas deben estar enfocadas en lo
emocional de los cuidadores familiares. (4) Los hallazgos
brindan recomendaciones para enfermeras y formuladores
de politicas.

Objetivo: evaluar el efecto de intervenciones de atencion domiciliaria
de enfermeria sobre la calidad de vida en cuidadores familiares de
adultos mayores sobrevivientes de accidentes cerebrovasculares.
Método: Ensayo Clinico Aleatorizado, cegado para la evaluacion de
los desenlaces. Los participantes del estudio fueron 48 cuidadores
familiares de adultos mayores sobrevivientes de accidentes
cerebrovasculares (ACV). El Grupo Intervencion recibid tres visitas
domiciliarias a cargo de enfermeros un mes después del alta
hospitalaria, en las que se les ofrecid instruccion relacionada con
ACV (es decir, como acceder a los servicios de salud y realizar las
actividades inherentes a los cuidados) y apoyo emocional. Al Grupo
Control se le brindé la orientacion habitual de los servicios de salud.
La calidad de vida se evalué mediante el instrumento World Health
Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL-BREF) y el mddulo
Old (WHOQOL-OLD) 1 semana, 2 meses y 1 afio después del alta.
Resultados: en su mayoria, los cuidadores fueron mujeres, hijos o
conyuges. Los cuidadores de los grupos Intervencién y Control no
presentaron diferencias significativas en términos de su Calidad de
Vida general de base. La intervencidn no ejercié ningun efecto entre
la asignacion a los grupos y la Calidad de Vida general (p=0,625) con
el transcurso del tiempo. Sin embargo, la intervencion si tuvo efecto
sobre las Relaciones Sociales (p=0,019) y la Autonomia (p=0,004).
Conclusion: la intervencion ejercié un efecto estadisticamente
significativo sobre la calidad de vida de los cuidadores familiares
con respecto a las relaciones sociales y a la autonomia. Registro
del ensayo: NCT02807012.

Descriptores: Anciano; Cuidadores; Ensayo Clinico; Enfermeria;
Calidad de Vida; Accidente Cerebrovascular.
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Introduccion

El ACV es una de las principales causas de muerte
a nivel mundial y la enfermedad cardiovascular mas
prevalente entre adultos mayores®. Las personas que
sobreviven a un ACV sufren importantes secuelas fisicas
y cognitivas que pueden obstaculizar las actividades de
la vida cotidiana®®. En consecuencia, requieren ayuda de
otras personas. Los cuidadores familiares (se incluyen
familiares, amigos y vecinos) tienden a hacerse cargo
del grueso de las actividades inherentes a los cuidados,
desde tareas domésticas hasta cuidado personal, como
ser higiene, medicacién y alimentaciénG-4,

Muchos cuidadores familiares no se sienten
preparados para atender a personas que sobreviven a
un ACV, ya que rara vez reciben suficiente capacitacion de
profesionales de la salud®. En consecuencia, la Calidad de
Vida (CV) de estos cuidadores es mas baja®¢-”), La oferta
de apoyo e instruccion para cuidadores familiares deberia
formar parte de la atencion rutinaria de Enfermeria®,
particularmente con respecto a la educacién practica
dirigida a mejorar sus habilidades. En este sentido, instruir
a los familiares sobre las tareas habituales relacionadas
con la atencidn provista a sobrevivientes de ACV puede
mejorar la CV de los cuidadores familiares®. Los
enfermeros desempefian un rol fundamental en instruir
a las personas que sobreviven a un ACV y a sus cuidadores
familiares durante la totalidad del periodo de internacién,
al igual que en prepararlos para el alta hospitalaria y los
dias subsiguientes.

La calidad de vida se define como “la percepcién
que tienen los individuos de su posicion en la vida en el
contexto de la cultura y los sistemas de valores en los
que viven y en relacion con sus objetivos, expectativas,
normas y preocupaciones”(?, La falta de capacitacion
puede ejercer un impacto negativo en la calidad de vida
de un cuidador familiar. Un ensayo controlado aleatorizado
(ECA) realizado en Inglaterra con 300 pacientes con ACV
y sus cuidadores detect6 notables disparidades en la CV
entre cuidadores capacitados y no capacitados (puntuacion
EuroQol de 80 frente a 70; p=0,001)%Y. Varias revisiones
sistematicas de intervenciones para cuidadores familiares
y sobrevivientes de ACV indican que los programas
educativos pueden mejorar su calidad de vida relacionada
con la salud psicoldgica, prevenir problemas debido a la
carga y reducir los niveles de depresion y sobrecarga
de los cuidadores14), También destaca la importancia
de desarrollar intervenciones en los domicilios de los
cuidadores, ya que son el ambiente en el que sufren
mas problemas y falta de apoyo(*?,

Diversos investigadores de China, Inglaterra,
Estados Unidos de América, Alemania y Hong Kong
han defendido durante mucho tiempo los méritos y, por

lo tanto, han desarrollado programas que orientan y
preparan a los cuidadores con miras a mejorar su calidad
de vida®G1115-17) Por consiguiente, algunos elementos
esenciales han sido los programas de cuidados de
transicion, la planificacion del alta hospitalaria, llamadas
telefdnicas, visitas domiciliarias (VD) y desarrollo de
habilidades multidimensionales, psicoeducacion y apoyo
de pares.

Las intervenciones educativas de apoyo para
profesionales y gestores de salud en cuanto a practicas
de atencién domiciliaria son comunes fuera de Brasil. Los
servicios de atencion domiciliaria todavia no se encuentran
totalmente consolidados en la politica de salud de Brasil y
la atencién informal atin no ha sido detectada por el radar
de politicas publicas del pais(®. Al dia de la fecha se carece
de estudios que evallen la efectividad de intervenciones
de Enfermeria sobre la Calidad de Vida de cuidadores de
adultos mayores sobrevivientes de ACV. Segun Hinrichs-
Krapels y Grant(?, la eficacia en investigacion considera si
una intervencion propuesta genera el resultado esperado
y/o los beneficios o el impacto social.

Los estudios ya publicados son descriptivos o
verifican la asociacion de la CV con las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores?-2h), En consecuencia,
se carece de ensayos clinicos aleatorizados que corroboren
si las préacticas educativas relacionadas con la atencién
llevada a cabo por enfermeros afectan la CV de estos
cuidadores. Ante esta situacion se necesitan estudios de
intervencion para evaluar la efectividad de las practicas
educativas sobre atencion de Enfermeria para cuidadores
familiares, ademas de fortalecer la prestacion de atencion
médica domiciliaria. Nuestra hipdtesis es que los
cuidadores familiares de adultos mayores sobrevivientes
de ACV a los que se les ofrece una intervencion educativa
de Enfermeria deberian reportar niveles mas elevados
de CV que los que reciben la atencidon de seguimiento
habitual. El objetivo de este estudio es evaluar el efecto de
una Intervencion de Atencién Domiciliaria de Enfermeria
sobre la CV de cuidadores familiares de adultos mayores
que han sobrevivido a un ACV.

Método

Diseio

Ensayo Clinico Aleatorizado (ECA), cegado para la
evaluacion de los desenlaces. Este estudio forma parte
de un ECA de mayor magnitud llamado “Nursing Home
Care Intervention Post Stroke” (SHARE), registrado en
ClinicalTrials.gov (NCT02807012). El protocolo de este
estudio se desarrollé6 metodoldégicamente y publico
previamente para garantizar su replicabilidad®?. Este

trabajo de investigacion presenta a la CV como desenlace
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principal. Ademas, este ECA tiene otro desenlace primario:
la carga de los cuidadores®. Los desenlaces secundarios
son los siguientes: utilizacidon de servicios de salud y
reinternacion@®, al igual que la capacidad funcional de
los sobrevivientes de ACV(®,

Sede del estudio

Los participantes del estudio fueron cuidadores
familiares de adultos mayores sobrevivientes de ACV
internados en la Unidad Especial de Atencién para ACV
(UEA-ACV) del Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).
La intervencion educativa tuvo lugar en los domicilios de
los participantes un mes después del alta hospitalaria.

Porto Alegre es la capital del estado de Rio Grande
do Sul (Brasil) y esta considerada como la segunda capital
brasilefia con la mayor cantidad de adultos mayores:
14.05% de la poblacion®®, El HCPA es uno de los
hospitales de referencia para la atencion de pacientes con
ACV. La UEA-ACV se cre6 en el aifo 2013 y estd compuesta
por un equipo multidisciplinario que incluye médicos,
enfermeros, farmacéuticos, nutricionistas, fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, asistentes sociales y psicélogos.

Poblacion, criterios de elegibilidad y muestra

Este estudio se realizé con cuidadores familiares
de sobrevivientes de ACV de al menos 60 afios. Los
sobrevivientes de ACV incluidos en el estudio fueron
aquellos con una puntuacién minima de 2 (sin incapacidad
significativa a pesar de los sintomas; capaces de realizar
todas las tareas y actividades habituales) en la escala
de Rankin modificada (mRankin)®® y una puntuacion
maxima de 5 (incapacidad grave; paciente encamado,
incontinente y con necesidad de cuidado y atencion
constante de Enfermeria) al alta hospitalaria. La
escala mRankin determina el grado de incapacidad o
dependencia de un sobreviviente de ACV para realizar
sus actividades de la vida cotidiana. El criterio adicional
fue el siguiente: el domicilio del sobreviviente de ACV
debia encontrarse a menos de 20 km de la UEA. Los
criterios de elegibilidad para los cuidadores fueron los
siguientes: (a) al menos 18 afios; (b) cuidadores con y
sin lazos sanguineos; (c) cuidadores no remunerados; y
(d) declararse responsables por el grueso de los cuidados.
Se excluy6 a los sobrevivientes de ACV con internaciones
planificadas en un Asilo para Ancianos o en Programas
de Atencion Domiciliaria (PAD), como asi también a los
cuidadores que se rehusaron a recibir las VD del equipo
de investigacion.

El tamafio de la muestra de este ECA se estimd
sobre la base de otro que indicé mejoras de 10 puntos
en la CV de cuidadores(*V). Sobre la base de un nivel de
confianza a priori del 95%, poder estadistico del 80%,
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tamafio del efecto minimo de 0,8 desviaciones estandar
de calidad de vida entre los grupos y sobremuestreo
del 20% (para una posible tasa de desercion), fue
necesario reclutar al menos 48 cuidadores familiares.
Entre los 471 pacientes admitidos en la UEA-ACV
durante el periodo de reclutamiento, 245 reunieron
los requisitos para participar en el ECA. De la totalidad
de los participantes elegibles, 197 no cumplieron con
nuestros criterios de inclusién. En consecuencia, la
muestra final de nuestro estudio (n=48) se asigno
aleatoriamente al Grupo Intervencion (GI) (n=24) vy al
Grupo Control (GC) (n=24).

Aleatorizacion y cegamiento

La aleatorizacidn se realizé por medio de una lista
generada en el sitio web https://randomisation.com, que
se dispuso en orden numerado con asignacidn aleatoria
de cada numero al GI o al GC. Después de recolectar los
datos de base, los asistentes de investigacion (estudiantes
de grado) se pusieron en contacto con un enfermero que
no participé en la intervencion y estaba a cargo de la
lista generada. Inmediatamente después, este enfermero
asigno los participantes a la intervencion e informé a
los enfermeros intervencionistas (EI). A medida que se
aceptaba a los participantes en el estudio se los asignaba
aleatoriamente. Solamente los participantes asignados al
GI eran desconocidos para los EI. Se cegd a los asistentes
de investigacidon con respecto al grupo asignado a los
participantes para la evaluacion de base, al igual que
2 meses y 1 afo después del alta hospitalaria. El riesgo
de sesgo esta relacionado con el no cegamiento de los
evaluadores de los desenlaces. En consecuencia, los EI
realizaron llamadas telefénicas a todos los cuidadores
2 dias antes de la evaluacion de los desenlaces para
recordarles que no debian mencionar si habian recibido

la intervencion o no.
Grupo Control

Tanto durante la internacién como al momento del
alta hospitalaria, los cuidadores familiares recibieron la
atencidn habitual de parte de un equipo multidisciplinario
de la UEA-ACV. Adicionalmente, se les realizd un
seguimiento desde sus respectivas redes de servicios
de salud, que tipicamente incluye informaciéon general
sobre la enfermedad y algunos aspectos inherentes a
la atencién, como administracion de medicamentos y

nutricion(?2,
Intervencion

El GI recibid la atencién habitual y la intervencion
SHARE, que incluyé tres VD de dos enfermeros

debidamente capacitados aproximadamente 14, 21 y
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30 dias después del alta hospitalaria. Los EI iniciaron
un proceso de didlogo con los cuidadores familiares,
proceso que a su vez fomentd el pensamiento
reflexivo y respuestas en colaboracién®”). Dicha mejor
comprension de los requisitos y recursos de la vida
cotidiana disponibles en los domicilios de los cuidadores
permitié que los EI instruyeran con mayor aptitud a los
cuidadores familiares con respecto al rol de cuidador?.
Por ejemplo: a los cuidadores se les preguntd sobre sus
sentimientos, dudas y recursos (apoyo con respecto a la
dieta, suministros de higiene, tipo de cama, acceso a un
andador, etc.), de modo que se los pudiera orientar en
consecuencia. En esencia, los EI pudieron personalizar
sus explicaciones con respecto a la mejor manera
de brindar atencién a sobrevivientes de ACV en los
domicilios de los cuidadores.

La orientacion a los cuidadores se ofrecié respetando
una recomendacién que incluye cémo preparar
alimentos sin riesgo y prendas de vestir adaptativas, por
ejemplo®, También se seleccionaron las necesidades
de instruccién de los cuidadores sobre la base de las
puntuaciones obtenidas por los sobrevivientes de ACV
en la Medida de Independencia Funcional (MIF). Dichas
puntuaciones podian variar entre 1 (dependencia total)

y 6 (independencia modificada).
Variables e instrumentos del estudio

Los datos de sobrevivientes de ACV recolectados
antes del alta se referian a la identificacion (nombre,
direccion y datos de contacto), datos sociodemograficos
(edad, sexo bioldgico, nivel de estudios, estado civil,
ingreso familiar y situacion profesional) y salud
fisica (tipo de ACV, comorbilidades, mRankin y las
puntuaciones de la MIF). Los datos de los cuidadores
incluyeron caracteristicas sociodemograficas (edad, sexo
bioldgico, nivel de estudios y estado civil), estado de
salud (problemas de salud y morbilidades) y status de
cuidador (vinculo y forma de vida con el sobreviviente
de ACV, dias dedicados a la atencién del sobreviviente
de ACV, experiencia previa en el cuidado y tipo de ayuda
recibida de otras personas). El resultado primario de la
calidad de vida de los cuidadores familiares se evalué
mediante el instrumento Quality of Life-Bref (WHOQOL-
BREF) de la Organizaciéon Mundial de la Salud y el
maddulo WHOQOL-OLD para cuidadores de al menos 60
afios de edad. Los datos de los sobrevivientes de ACV
(identificacion, datos sociodemograficos y salud fisica)
y de los cuidadores (caracteristicas sociodemogriéficas,
estado de salud y status de cuidador) se recolectaron
mediante un cuestionario especifico elaborado para

este estudio.

La capacidad funcional de los sobrevivientes de ACV
se evalud por medio de la MIF. Esta medida indica el grado
de independencia fisica de adultos mayores sobrevivientes
de ACV®), Incluye seis dimensiones relacionadas con
el autocuidado, el control de esfinteres, transferencia
de la cama a otros lugares, locomocioén, comunicacion y
cognicidn social. Los puntajes de las dimensiones pueden
variar de 1 (dependencia total) a 7 (independencia total).
La puntuacion general de la MIF puede variar entre 18 y
126. Puntuaciones mas bajas indican mayor dependencia
fisica. En este ECA, la confiabilidad por consistencia interna
de la MIF fue a=0,775 al inicio del estudio, a=0,829 al
mes 2 y a=0,838 al afio 1.

El instrumento WHOQOL-BREF de 24 items registra
la CV en cuatro dominios: fisico, psicoldgico, relaciones
sociales y ambiental®®. Los participantes también califican
su CV y Salud generales. Las puntuaciones se obtienen
sumando los puntajes de cada item de la escala Likert
de 5 puntos pertinente a cada dominio superior. En
consecuencia, cuanto mas elevada sea la puntuacién de los
dominios, mejor sera la CV©V. Los cuidadores de al menos
60 afios de edad también respondieron WHOQOL-OLD.
Este mddulo adjunto esta relacionado con habilidades,
autonomia, actividades del pasado, presente y futuro,
participacién social, fallecimiento y el proceso de morir e
intimidad. Puntuaciones mas elevadas en WHOQOL-OLD
representan mejor CVG2),

Recoleccion de datos

Los datos se recolectaron entre mayo de 2016 y
julio de 2018. Todos los cuidadores recibieron visitas
domiciliarias a cargo de dos asistentes de investigacion,
los mismos que recolectaron los datos de CV de base
utilizando WHOQOL-BREF y el médulo adjunto WHOQOL-
OLD. A los sobrevivientes de ACV también se los evalud
con la MIF. Subsiguientemente, un enfermero que
integraba el equipo de investigacion pero que no era
uno de los EI asigné aleatoriamente 24 cuidadores al GI
y otros 24 al GC.

Los participantes del GI recibieron otras tres VD,
con intervalos de una semana. Todos los participantes
del GI y del GC recibieron varias VD de los asistentes
de investigacidn para recolectar datos sobre la CV de los
cuidadores dos meses (mes 2) y un afno (afio 1) después
del alta hospitalaria. La recoleccién de la totalidad de
dichos datos estuvo a cargo de asistentes de investigacion
cegados a la asignacion.

Andlisis estadistico

Los analisis se realizaron por medio de Intencion de
tratamiento (IDT). Independientemente del tratamiento
(de haber alguno) al que estuvieran sometidos, se
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incluyé a todos los participantes aleatorizados en el
analisis estadistico y se los estudié de acuerdo con el
grupo al que habian sido asignados originalmente®?. Los
datos faltantes se imputaron por medio del método de
Extrapolacion de la Ultima observacion realizada (Last-
Observation-Carried-Forward, LOCF)34-35,

Los analisis se realizaron en el programa Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), version 21.0.
Segun el nivel de mediciéon, se utilizaron las pruebas
t de Student, U de Mann-Whitney, Chi-cuadrado de
Pearson o Exacta de Fisher para generar y comparar
las caracteristicas de los cuidadores familiares y
los sobrevivientes de ACV al inicio del estudio.
Posteriormente se utiliz6 un modelo de Ecuaciones
de Estimacion Generalizadas (EEG) para registrar los
efectos de la intervencién SHARE sobre las puntuaciones
obtenidas por los cuidadores en WHOQOL-BREF y
WHOQOL-OLD con el transcurso del tiempo. Las
comparaciones “temporales” se realizaron entre 7 dias
después del alta hospitalaria (datos basales) y 2 meses
después del alta y entre datos basales y 1 afio después
del alta. Controlamos conforme a caracteristicas de los
cuidadores familiares del GC y del GI notablemente
diferentes (p<0,15), que posiblemente incluyen el
estado civil del sobreviviente, las relaciones entre el
cuidador y el sobreviviente, el tiempo que el cuidador ha
vivido con el sobreviviente y los dias que se desempefio
como cuidador familiar.

Validez y confiabilidad

La versidn brasilefia del WHOQOL-BREF presenté buen
desempefio en cuanto a consistencia interna (a = 0,91),
validez discriminante, validez de criterio, validez
concurrente y confiabilidad test-retest (puntuaciones del
coeficiente de correlacién superiores a 0,7)3%. El médulo
WHOQOL-OLD para Brasil present6é buenos niveles de
consistencia interna (a = 0,885), validez concurrente y
confiabilidad test-retest (coeficiente de correlacién de
Pearson general = 0,820)G2.

Los coeficientes a de Cronbach de WHOQOL-
BREF en este estudio al inicio de la investigacidn
fueron los siguientes: Salud Fisica (a = 0,833),
Psicoldgico (a = 0,666), Relaciones Sociales (a = 0,507),
Ambiental (a = 0,716) y CV General (a = 0,847). Al
mes 2, los coeficientes de confiabilidad por consistencia
interna (a de Cronbach) fueron los siguientes: 0,776;
0,598; 0,750; 0,651 y 0,803, respectivamente. Al afio 1,
estos coeficientes (a de Cronbach) fueron 0,831, 0,809,
0,604, 0,706 y 0,909.

Con respecto al mdédulo WHOQOL-OLD, los
coeficientes a de Cronbach al inicio del estudio fueron

los siguientes: Habilidades Sensoriales (a = 0,214),
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Autonomia (a = 0,558), Actividades del pasado, presente
y futuro (a = 0,695), Participacién Social (a = 0,497),
Fallecimiento y el Proceso de Morir (a = 0,827),
Intimidad (a = 0,936) y General (a = 0,785). Al mes 2,
fueron 0,410, 0,521, 0,389, 0,414, 0,841, 0,832y 0,681,
respectivamente. Al afio 1, los coeficientes fueron 0,583,
0,589, 0,475, 0,673, 0,665, 0,803 y 0,763.

Fidelidad del estudio

El protocolo de este estudio se document6 para
garantizar su replicabilidad®®?. Todos los integrantes
del equipo de investigacion (investigadores, asistentes,
enfermeros intervencionistas, y un enfermero que no
participd en la intervencion) fueron bien orientados con
respecto al protocolo del estudio. Los mismos asistentes
de investigacion recolectaron datos de CV de los mismos
participantes (antes y después de la intervencion). Las
expectativas y los objetivos integrales del estudio se
describieron claramente y documentaron explicitamente
para todos los integrantes del equipo de investigacion y
participantes.

Se puso a disposicion de los asistentes de
investigacion una guia con instrucciones sobre como
aplicar y puntuar los instrumentos WHOQOL y MIF.
Todos los EI tuvieron acceso a un protocolo de atencion
desarrollado?® de acuerdo con la literatura y consenso
de los especialistas.

Las VD se programaron por teléfono con los
cuidadores conforme a su disponibilidad. A fin de mitigar
errores en el ingreso de los datos del estudio los asistentes
de investigacion incorporaron en forma independiente las
respuestas de la encuesta a una planilla de Excel, con
verificacion doble en busca de inconsistencias a cargo
de un EI.

Consideraciones éticas

Los participantes firmaron un Formulario de
Consentimiento Informado con garantia de participacién
voluntaria y anonimato. También podrian retirarse del
estudio sin sufrir consecuencias adversas, incluso en
el acceso a cualquier servicio publico de salud. No se
anticiparon perjuicios fisicos. El estudio fue aprobado por
el Comité de Etica en Investigacién de la institucion (#16-
0181).

Resultados

La Figura 1 muestra el diagrama del ECA conforme
a las Normas Consolidadas para el Informe de Ensayos
Clinicos (Consolidated Standards of Reporting Trials,
CONSORT).
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Elegibilidad (n=245)

Inclusién

4

Excluidos (n=197)

- No cumplié con los criterios de inclusion (n=153);

- El cuidador se rehuso a participar del estudio (n=13);
- Seintern6 al sobreviviente en una institucion (n=15);
- Seincluyo al sobreviviente en un PAD (n=8);

- El sobreviviente fallecié (n=8).

Aleatorizados

l

Asignacion ala intervencion (n=24)
Asignados a la intervencion (n=24)

|

Asignacion al control (n=24)
Asignados al control (n=24)

| |

Deserciones durante el seguimiento, 60 dias (n=3):
- El participante se mudo6 a otra ciudad (n=1);
- Cambi6 el cuidador (n=1);
- Seincluyo al sobreviviente en un PAD (1).

Deserciones durante el seguimiento, 1 ano (n=2):
- No fue posible contactar al participante (1);
- El cuidador no acepto la VD (1).

Analizados (n=24)

| |

1 =w

Deserciones durante el seguimiento, 60 dias (n=1):
- El sobreviviente fallecié (n=1).

Deserciones durante el seguimiento, 1 afo (n=7):
- No fue posible contactar al participante (2);
- Seinterno al sobreviviente en una institucion (2);
- El cuidador no acepto la VD (1);
- El sobreviviente fallecio (2).

Analizados (n=24)

Figura 1 - Diagrama del ECA conforme a las Normas Consolidadas para el Informe de Ensayos Clinicos (CONSORT).

En la Tabla 1 se indican las caracteristicas
sociodemograficas y las patologias de los sobrevivientes
de ACV. El grupo de sobrevivientes solamente presentd
diferencias basadas en el estado civil (p=0,021). Las

caracteristicas sociodemograficas y el estado de salud y
en cuanto al rol de cuidador de los familiares del GI y GC
fueron similares (Tabla 2).

Tabla 1 - Caracteristicas sociodemograficas y estado de salud de los sobrevivientes de ACV (n=48). Porto Alegre, RS,

Brasil, 2018
Variables GC* (n=24) Gl (n=24) P

Edad (en afios)* 74,3+8,5 73,0£10,3 0,659
Sexo bioldgico (%)$
Mujer 12 (50.0) 14 (58.3) 0,772
Estado civil (%)8 0,021
Casado(a)/Con pareja 16 (67) 7 (29)
Soltero(a) 8 (33) 17 (71)
Nivel de estudios (en afios)! 5(3-8) 4 (2,3-5,0) 0,156
Estado con respecto a la profesion (%)8 0,165
Activo(a) 3(12.5) 2(8.3)
No activo(a) 21(87.5) 22 (91.7)

Ingreso familiar! (salario minimo)"

1.760 (1.760-2.200) 2.100 (1.715-3.410) 0,302

(contintia en la pagina siguiente...)

www.eerp.usp.br/rlae



Bierhals CCBK, Dal Pizzol FLF, Low G, Day CB, Santos NO, Paskulin LMG.

Variables GC* (n=24) Gl (n=24) p
ACV (%)S 1,000
Isquémico 23 (95.8) 23 (95.8)
Morbilidad (%)$
Hipertension arterial 22 (91.7) 20 (83.3) 0,666
Enfermedades cardiacas 11 (45.8) 11 (45.8) 1,000
Problemas vasculares 4 (16.6) 4 (16.6) 1,000
Puntuacién mRankin al momento del alta (%)3 0,980
Incapacidad leve 3(12.5) 3(12.5)
Incapacidad moderada 5(20.8) 6 (25)
Incapacidad moderadamente grave 10 (41.7) 10 (41.7)
Incapacidad severa 6 (25) 5(20.8)

Capacidad funcional total segiin MIF*

Basal 60,0+22,2 60,6+16,9 0,895
2 meses 78,7+25,8 76,6+22,7 0,779
1 afio 86,6+22,2 81,2+24 0,501

*GC = Grupo Control; GI = Grupo Intervencion; *Media + desviacion estandar, prueba t independiente; SNUumero absoluto y (%), prueba Chi-cuadrado de
Pearson y prueba Exacta de Fisher; !Mediana y percentiles 25 y 75, prueba de Mann-Whitney; JEl salario minimo al momento de la recoleccién de datos
era de R$ 880,00 en 2016, Brasil

Tabla 2 - Caracteristicas de los cuidadores (n=48). Porto Alegre, RS, Brasil, 2018

Variables GC’ (n=24) GIt (n=24) p
Edad (en afios)* 53,54+14,05 53,38+11,91 0,965
Sexo bioldgico (%)8
Mujer 19 (79.2) 23 (95.8) 0,188
Nivel de estudios (en afios)! 8 (4-11) 10 (5-11) 0,249
Estado con respecto a la profesion (%)3 0,555
Activo(a) 8(33.3) 11 (45.8)
No activo(a) 16 (66.7) 13 (54.2)
Estado civil (%)$ 0,182
Casado(a)/Con pareja 20 (83.3) 16 (66.7)
Soltero(a) 4 (16.7) 8(33.4)
Vinculo con el adulto mayor (%)3 0,106
Hijo(a) 6 (25) 13 (54.2)
Coényuge 13 (54.2) 7(29.2)
Otro 5 (20.8) 4 (16.7)
Problemas de salud (si)s 17 (70.8) 19 (79.2) 0,739
Morbilidad (%)3
Hipertension arterial 10 (41.7) 10 (41.7) 1,000
Diabetes 5(20.8) 3(12.5) 0,701

(continlia en la pagina siguiente...)
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Variables GC’ (n=24) GIt (n=24) P

Enfermedad osteomuscular 2 (8.3) 4 (16.7) 1,000
Vive con el adulto mayor (si) 22 (91.7) 20 (83) 0,523
Tiempo de convivencia con el adulto mayor (en afios)! 12,5 (3,1-31,5) 17,2 (0,01-34,5) 0,110
Dias como cuidador!! 20,5 (13,25-103) 14,5 (5-43) 0,117
Experiencia previa en el area de atencion (si)$ 17 (70.8) 14 (58.3) 0,547
Recibi6 ayuda para la tarea de atencion después del alta (si)® 22 (95.7) 19 (90.5) 0,599
Tipo de ayuda (%)S

Instrumental 22 (95.7) 19 (90.5) 0,599
Emocional 17 (73.9) 12 (57.1) 0,241
Financiera 9 (39.1) 11 (52.4) 0,378

*GC = Grupo Control; 'GI = Grupo Intervencion; *Media + desviacion estandar, prueba t independiente; SNUmero absoluto y (%), prueba Chi-cuadrado de
Pearson y prueba exacta de Fisher; !'Mediana y percentiles 25 y 75, prueba de Mann-Whitney

En la Tabla 3 se presentan los efectos de la
intervencion SHARE sobre las puntuaciones del
instrumento WHOQOL-BREF. La CV general fue similar
entre los cuidadores del GI y del GC al mes 2. Entre el
mes 2 y el afio 1, las puntuaciones de CV general fueron
estadistica y significativamente mas bajas (p=0,018)
entre los cuidadores del GC.

Se registraron cambios estadisticamente
significativos en las puntuaciones de las Relaciones
Sociales con el transcurso del tiempo. Los cuidadores
del GC tuvieron una CV significativamente menor entre
los datos basales y el afio 1 (p=0,002) y entre el mes 2
y el afio 1 (p<0,001). Los cuidadores del GI presentaron
niveles de CV mucho mas elevados entre el mes 2 y el
afio 1 (p=0,019).

Las puntuaciones de calidad de vida ambiental entre
los cuidadores del GC fueron generalmente mas altas
al inicio del estudio. Al mes 2 se registré una reduccion
estadisticamente significativa (p=0,037) en la CV de los
cuidadores del GC. De ahi la ausencia de una interaccion
grupo CV sdlida con el transcurso del tiempo.

Los analisis de base de WHOQOL-OLD se realizaron
con datos de nueve cuidadores del GC y seis del GI.
Es importante mencionar que, durante la intervencion,
el estudio tuvo pérdidas de participantes: al mes 2, un
cuidador del GC y dos del GI ya no pudieron participar
y, al afio 1, un cuidador del GI se retird del estudio. Sin
embargo, empleando el método LOCF e IDT se analizd
a todos los cuidadores del GC (n=9) y del GI (n=6),
independientemente de las pérdidas.

Tabla 3 - Efectos de SHARE sobre las puntuaciones obtenidas por los cuidadores en WHOQOL-BREF (n=48). Porto

Alegre, RS, Brasil, 2018

Dominio* item GCt (n=24) Gl* (n=24) ps
Salud fisica Basalll 61,6+3,5 63,9+4,0 0,676
Mes 2! 63,313,6 57,8+3,4 0,295
Aro 11 57,1+3,7 58,7+3,1 0,738
Mes 2 - Basal 1,73 (-7,01 a 10,5) -6,17 (-13,6 a 1,29)
pl 0,698 0,105
Afo 1 - Mes 2 -6,22 (-14,0 a 1,57) 0,99 (-5,46 a 7,44)
pv 0,118 0,763 0,267
Afio 1 - Basal -4,49 (-12,6 a 3,59) 5,17 (-13,5 a 3,16)
pl 0,276 0,224

(continlia en la pégina siguiente...)
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Dominio* item GCt (n=24) Gl (n=24) ps
Psicolégico Basall| 65,6+3,0 63,5+3,0 0,656
Mes 2! 63,912,6 60,4+2,2 0,370
Afio 11l 61,5+2,7 62,73,5 0,803
Mes 2 - Basal -1,68 (-6,95 a 3,57) -3,10 (-9,44 a 3,24)
pf 0,530 0,338
Afio 1 - Mes 2 -2,35 (-6,93 a 2,22) 2,22 (-5,15 a 9,60) 0,563
p' 0,314 0,555
Afio 1 - Basal -4,04 (-10,1 a 2,06) -0,88 (-10,1 @ 8,31)
pf 0,195 0,851
Relaciones Sociales Basal || 69,2+3,1 63,431 0,197
Mes 2 66,7+2,8 60,1+3,6 0,162
Afio 11l 56,7+3,2 62,4+2,2 0,151
Mes 2 - Basal -2,57 (-9,88 a 4,73) -3,39 (-11,7 2 4,92)
pT 0,490 0,424
Afio 1 - Mes 2 -9,93 (-14,7 a -5,18) 2,31 (-5,57 a 10,2) 0,019
pt <0,001 0,565
Mes 2 - Basal -12,5 (-20,4 a -4,57) -1,07 (-8,38 2 6,24)
p' 0,002 0,773
Ambiental Basalll 56,3+3,2 50,4+2,4 0,161
Mes 2!l 59,5+2,2 52,7+2,4 0,037
Afio 11l 60,8 +2,2 54,6 £2,7 0,072
Mes 2 - Basal 3,17 (-1,49 a 7,84) 2,22 (-3,78 2 8,24)
p' 0,182 0,464
Afio 1 - Mes 2 1,37 (-2,18 a 4,93) 1,91 (-2,85 a 6,67) 0,961
pt 0,450 0,432
Afio 1 - Basal 4,54 (-1,15a10,2) 4,14 (-2,61 a 10,8)
p' 0,117 0,229
General Basalll 63,2+4,2 59,6+3,1 0,530
Mes 2! 68,4+3,8 60,3+3,3 0,125
Afio 1l 59,3+3,3 57,5+4,6 0,752
Mes 2 - Basal 5,25 (-3,58 a 14,1) 0,67 (-6,90 a 8,24)
Jal 0,244 0,862
Afio 1 - Mes 2 -9,3 (-16,7 a-1,6) -2,77 (-14,6 2 9,02) 0,625
p' 0,018 0,644
Afio 1 - Basal -3,88 (-13,4 a 5,64) -2,11(-11,126,9)
ol 0,424 0,646

*Medias estimadas * error estandar; ‘GC = Grupo Control; *GI = Grupo Intervencion; SEfecto de la intervencidn entre los grupos por el modelo de Ecuaciones
de Estimacion Generalizadas (EEG) con ajuste por Diferencia Minima Significativa (DMS). Valor p ajustado para las siguientes variables: estado civil del
adulto mayor, vinculo con el adulto mayor, tiempo de convivencia con el anciano y dias como cuidador; !' Basal: 7 dias después del alta hospitalaria; Mes 2:
dos meses después del alta; Afio 1: un afio después del alta; 'Efecto de la intervencién EEG intragrupo con ajuste DMS y valor p ajustado por las siguientes

variables: estado civil del adulto mayor, vinculo con el adulto mayor, tiempo de convivencia con el adulto mayor y dias como cuidador
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La intervencion SHARE de hecho afectd
significativamente las puntuaciones obtenidas por los
cuidadores en WHOQOL-OLD (Tabla 4). Por ejemplo, al
inicio del estudio, las puntuaciones de autonomia fueron
casi 17 puntos mas altas en el GC (p=0,004) y, en el
mismo grupo, se redujeron notablemente (p=0,036)
al inicio del estudio y al afio 1, aunque aumentaron

notoriamente (p=0,010) al afio 1 entre los integrantes
del GI. Si bien los puntajes de Participacion Social no
difirieron notablemente entre el GC y el GI entre basal y el
mes 2, los obtenidos en el IG se redujeron notablemente
(p<0,001) entre basal y el afio 1. No se observaron
cambios significativos en las puntuaciones de CV entre
las cuatro facetas de WHOQOL-OLD.

Tabla 4 - Efecto de SHARE sobre las puntuaciones obtenidas por los cuidadores familiares en WHOQOL-OLD (n=15).

Porto Alegre, RS, Brasil, 2018

Faceta* item GCt (n=9) Gl (n=6) ps
Habilidades Sensoriales Basal || 71,847,0 74,8+7,5 0,821
Mes 2!l 77,116,8 84,3+11,1 0,423
Ano 11 75,9+7,6 85,8+7,6 0,348
Mes 2 - Basal 5,22 (-6,01 a 16,5) 9,52 (-24,3 a 43,3)
p' 0,362 0,581
Afo 1 - Mes 2 -1,15 (-8,6 a 6,29) 1,52 (-20,5 a 23,6) 0,800
Joll 0,763 0,892
Afio 1 - Basal 4,08 (-4,27 a 12,4) 11,0 (-11,2 a 33,3)
p" 0,339 0,331
Autonomia Basal !l 66,1+6,0 49,242 2 0,004
Mes 2!l 58,8+4,3 60,4+3,1 0,651
Ano 1 55,9447 58,5+3,9 0,659
Mes 2 - Basal 7,3 (17,22 2,53) 11,1(3,9a 18,4)
el 0,145 0,003
Afio 1 - Mes 2 2,89 (11,4 a 5,62) 1,96 (-10,4 2 6,5) 0,004
pt 0,506 0,648
Afio 1 - Basal -10,2 (19,7 a -0,68) 9,18 (2,22 a 16,1)
pl 0,036 0,010
'sgis";‘:]f:?ijﬂrgasado’ Basal| 65,539 65,614, 1 0,990
Mes 2!l 66,8+3,3 71,5+2,6 0,210
Afio 1 68,5+3,1 70,3+2,5 0,619
Mes 2 - Basal 1,27 (-5,44 a 7,99) 5,89 (-4,71a 16,5)
of 0,710 0,276
Afio 1 - Mes 2 1,77 (-6,48 a 10,0) 1,15 (-5,81 a 3,50) 0,714
p" 0,675 0,626

Afo 1 - Basal
Pl

Basall

3,04 (-4,77 a 10,9)
0,446

59,1+4,1

4,73 (-6,23 2 15,7)
0,398

63,4+2,0 0,315

(contintia en la pagina siguiente...)
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Faceta* item GCt (n=9) Gl (n=6) ps
Participacion Social Mes 2!l 59,0+4,4 62,7+1,9 0,383
Afio 11 59,645,1 56,7+3,5 0,637
Mes 2 - Basal -0,03 (-10,3a 10,2) -0,68 (-6,35 a 4,99)
pT 0,996 0,814
Afio 1 - Mes 2 0,54 (-11,8 a 12,8) -6,04 (-13,9 a 1,86) 0,529
o' 0,931 0,134
Afio 1 - Basal 0,52 (-11,8 a 12,8) 6,72 (-10,3a-3,12)
pT 0,935 <0,001
z:l'rizirri‘:ie”to y el proceso Basal! 58,08,9 69,947,3 0,368
Mes 2! 57,9+9,8 61,1454 0,739
Afio 1! 54,0£8,5 63,846,2 0,330
Mes 2 - Basal -0,12 (-9,20 a 8,96) -8,74 (-31,2a13,8)
ot 0,979 0,447
Afio 1 - Mes 2 -3,87 (-17,9210,2) 2,63 (-7,90 a 13,2) 0,687
pT 0,590 0,624
Afio 1 - Basal -3,98 (-16,8 2 8,8) 6,10 (-28,7 a 16,5)
el 0,542 0,597
Intimidad Basal'l 59,647,1 65,9+1,4 0,319
Mes 2! 66,7+7,5 62,8+5,6 0,633
Afio 11 60,6+6,3 61,645,6 0,906
Mes 2 - Basal 7,15 (-9,24 a 22,5) -3,8 (-13 2 6,85)
pT 0,363 0,543
Afio 1 - Mes 2 -6,13 (-20,1 a 7,84) -1,27 (-15,3 2 12,7) 0,552
pl 0,390 0,859
Afo 1 - Basal 1,02 (-13,3 a 15,4) -4,35 (-15,6 a 6,95)
pt 0,889 0,450
General Basall 63,4+2,9 64,8+2,0 0,710
Mes 2! 64,442,7 67,2+1,8 0,207
Afio 11 62,4+2,7 66,1+2,6 0,223
Mes 2 - Basal 1,03 (-2,89 a 4,85) 2,34 (-4,04 2 8,72)
el 0,598 0,472
Afio 1 - Mes 2 -1,95 (-6,15 a 2,24) -1,04 (-5,27 a 13,19) 0,896
pT 0,361 0,629
Afio 1 - Basal -0,93 (-6,68 a 4,83) 1,29 (-6,09 a 8,69)
pT 0,752 0,731

*Medias estimadas * error estandar; ‘GC = Grupo Control; *GI = Grupo Intervencion; SEfecto de la intervencidn entre los grupos por el modelo de Ecuaciones
de Estimacion Generalizadas (EEG) con ajuste por Diferencia Minima Significativa (DMS). Valor p ajustado para las siguientes variables: estado civil del
anciano, relacion con el adulto mayor, tiempo de convivencia con el adulto mayor y dias como cuidador; ''Basal: 7 dias después del alta hospitalaria; Mes 2:
dos meses después del alta; Afio 1: un afio después del alta; 'Efecto de la intervenciéon EEG intragrupo con ajuste DMS y valor p ajustado por las siguientes

variables: estado civil del adulto mayor, relacion con el adulto mayor, tiempo de convivencia con el adulto mayor y dias como cuidador
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Discusion

Este estudio del tipo ECA se enfoca en los efectos
de una intervencidn educativa personalizada entre los
cuidadores familiares de sobrevivientes de ACV brasilefios
de edad avanzada. Un afo después del alta de los
sobrevivientes de ACV de la UEA-ACV se observaron
diferencias estadisticamente significativas en la Calidad
de Vida de los cuidadores familiares. Nuestro hallazgo
mas significativo fue que las puntuaciones de Relaciones
Sociales y Autonomia favorecieron consistentemente a los
cuidadores que en efecto recibieron la intervenciéon SHARE.

En un ECA aleman®® realizado durante un periodo
de 6 meses, a los cuidadores familiares de sobrevivientes
de ACV de edad avanzada se les ofrecieron 15 sesiones
educativas sobre ACV y rehabilitacion de sobrevivientes,
asi como también sobre como resolver su propia angustia
y carga mental. Antes del alta hospitalaria, todas estas
estrategias condujeron a mejoras significativas en la
calidad de vida fisica (p<0,01) y ambiental (p<0,01) de
los cuidadores. Seis meses después del alta, la calidad de
vida psicoldgica (p<0,05), social (p<0,05) y ambiental
(p<0,01) de los cuidadores mejor6 ain mas.

Otros estudios®” han informado mejoras significativas
en el funcionamiento social de los cuidadores tres meses
después del alta hospitalaria (p=0,02). Un programa de
intervencién para orientar cuidadores en este estudio
taiwanés consistié en ofrecer educacion para la salud,
planificacion intensiva del alta hospitalaria y tres meses
de VD para identificar o resolver problemas, asi como
soporte telefénico. En Hong Kong®”), un programa de
cuidados de transicion ofrecidé 4 semanas de educacion
sobre ACV, ejercicios fisicos, medicamentos y dieta para
sobrevivientes de ACV, asi como desarrollo de resiliencia
y manejo emocional en los cuidadores. También hubo
reuniones familiares, VD y llamadas telefénicas. Cuatro
semanas después del alta hospitalaria, la calidad de vida
fisica (p=0,002) y mental (p=0,005) de los cuidadores
mejord significativamente. Al contrario de SHARE, el
programa del Hong Kong” aborda la rehabilitacion fisica
de sobrevivientes de ACV vy las necesidades psicoldgicas
de los cuidadores y ofrece una combinacion de medidas
de atencion a través de un equipo multidisciplinario. Estas
mejoras pueden explicar la ausencia de diferencias en la
CV fisica con el transcurso del tiempo en nuestro estudio.

En un programa de capacitacion desarrollado en
Portugal llamado InCARE, los cuidadores que recibieron
orientacion sobre las actividades de atencién durante
tres meses después del alta hospitalaria a través de VD
y llamadas telefénicas se informaron niveles limite de
CV mental estadisticamente significativamente mas altos
(p=0,050)G®, En un estudio transversal realizado con
cuidadores familiares de pacientes con ACV en Luxemburgo

dos afios después del evento, las puntuaciones globales
en el dominio psicoldgico fueron mas bajas en WHOQOL-
BREFG?, En nuestro caso, las puntuaciones en este
dominio fueron las mas altas en nuestro GI y las segundas
mas elevadas en general en nuestro GC con el transcurso
del tiempo. Nuestros hallazgos pueden estar relacionados
con la responsabilidad filial, en la que el cuidado de
padres ancianos es un deber moral y una expectativa
cultural. Tales expectativas prevalecen en las sociedades
brasilefias, asiaticas y latinas“-4),

Aunque la intervencién SHARE ejercié efectos
positivos significativos sobre las relaciones sociales en
el GI, las puntuaciones de participacion social en el GI
se redujeron significativamente entre los datos basales
y el aflo 1. Este dominio se enfoca en las actividades
sociales rutinarias en la propia comunidad. Quizas, los
cuidadores familiares de este estudio anhelaban mas
mantener sus relaciones sociales externas con amigos,
por ejemplo. Un estudio realizado con adultos mayores
en el sureste de Brasil? revel6 una asociacién entre la
CV y la autoestima en ambas medidas de calidad de vida
(p<0,001). El dominio de Relaciones Sociales obtuvo las
puntuaciones medias mas altas (71,19+14,65), mientras
que los puntajes en la faceta “Participacion Social” fueron
mas bajas entre los cuidadores de edad mas avanzada
(63,06+16,68). De esta manera, varios autores*?
argumentan que es importante que los profesionales de
la salud y los familiares alienten a los cuidadores de mayor
edad a seguir participando en actividades comunitarias
para nutrir sus contactos sociales.

Nuestros hallazgos refuerzan el efecto positivo de
brindar apoyo emocional a los cuidadores familiares en
relacidn con mantener sus propias actividades personales,
el autocuidado y la toma de decisiones. Durante las VD
con el GI, los EI pusieron mucho énfasis en compartir
las responsabilidades de cuidado con otros integrantes
de la familia, cuidando la propia salud fisica y mental, y
reservando tiempo para uno mismo y para actividades
de ocio.

Aplicar la intervenciéon SHARE se asocid con diferencias
significativas en Relaciones Sociales y Autonomia, lo que
favorecid al GI. En Brasil, los programas de cuidados de
transicion requieren la participacion de profesionales de
la salud, adultos mayores y cuidadores familiares para
planifican el alta y los cuidados para una exitosa transicion
hospital-domicilio®?. Por lo tanto, las pautas dirigidas por
enfermeros sobre las actividades de cuidado y el seguimiento
con los cuidadores familiares son esenciales*74%,

Un estudio de cohorte®® y otro prospectivo“®
realizados fuera de Brasil y un estudio transversal
desarrollado en Brasil*? indican que la CV de los
cuidadores es a menudo mas baja en el dominio Ambiental.
Encontramos que este es el caso entre los cuidadores del
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GC y del GI. La seguridad fisica, los recursos financieros,
el acceso a la informacién y el transporte son aspectos
cruciales de la vida cotidiana®®. La intervencion SHARE
no habria sido suficiente para ayudar a nuestro GI a
superar las condiciones socioeconémicas desfavorables
que afrentan todos los dias. Dichas condiciones incluyen
dificultades financieras, desempleo, violencia y falta de
acceso a servicios de salud de buena calidad y redes
de apoyo formales. Investigadores de otros paises en
desarrollo sugieren que los bajos ingresos, los problemas
de salud, los bajos niveles de escolaridad y ser cuidador
predicen una CV mas deficiente*>®), Todas estas
caracteristicas prevalecieron en el GI y el GC de este
estudio. El sentido de resiliencia de los cuidadores seria
una consideracion importante en un futuro estudio SHARE.
La resiliencia indicaria la capacidad de los cuidadores
familiares para adaptarse positivamente a sus nuevos
roles a pesar de las adversidades circunstanciales®“.
Actualmente, la Politica Brasilefia de Atencidén
Domiciliaria recomienda una VD inicial en un plazo de
siete a 30 dias para pacientes que requieren mayores
niveles de necesidades de atencidn debido, por ejemplo, a
haber sufrido un ACV®?, La intervencion SHARE involucrd
varias VD dentro de este periodo de tiempo prescrito y
condujo a mejoras notables en la CV de los cuidadores.
Por lo tanto, el apoyo temprano al cuidador es esencial.
Otro aspecto importante comprobado de la
intervencién SHARE radica en la inestabilidad de las
puntuaciones del GC practicamente en todos los dominios
de WHOQOL-BREF. Los puntajes en el GC fueron mas
altos al inicio y disminuyeron con el transcurso del
tiempo, presentando generalmente mayor variabilidad.
Las puntuaciones en el IG, aunque mas bajas al inicio
del estudio, fueron mas estables a lo largo del tiempo.
Esto puede deberse en parte al apoyo y la orientacion
proporcionados por los enfermeros de SHARE que,
presumiblemente, ya comprendian mas profundamente
lo que implica el cuidado de sobrevivientes de ACV de edad
avanzada. Todos los cuidadores incluidos en este estudio
brindaban apoyo a sobrevivientes de ACV por primera vez.
Este ECA tiene algunas limitaciones. En primer lugar,
los cuidadores fueron reclutados en una sola region de
Brasil con circunstancias sociales y econémicas Unicas.
Lamentablemente no contamos con datos socioecondémicos
relacionados con las caracteristicas de los hogares.
Los cuidadores también estaban trabajando junto a
profesionales de la salud con conocimientos altamente
especializados sobre el cuidado de sobrevivientes de ACV.
Solo responder “lo que funciona” sin prestar atencién
empirica a las caracteristicas de los hogares no arroja
luz sobre el contexto cotidiano del cuidado. Nuestros
hallazgos no pueden generalizarse mas alld de los
cuidadores incluidos en este estudio. Las preguntas de

www.eerp.usp.br/rlae

investigacion cuantitativas concentran la atencién en un
segmento de poblacion especifico (cuidadores familiares)
y un entorno de vida especifico (el propio hogar), pero
no pueden describir adecuadamente la diversidad en las
circunstancias de la vida cotidiana de los cuidadores®Y.

En un estudio futuro se justifica un muestreo mas
inclusivo entre los sobrevivientes dados de alta de
instituciones no especializadas en diversas regiones
geograficas. Sin duda, también necesitamos entrevistar
a los cuidadores sobre sus limitaciones socioecondémicas
y ambientales cotidianas.

Es probable que al hacerlo se arroje mas luz sobre
nuestros hallazgos de la CV general, que favorecen al GI en
nuestras comparaciones entre las puntuaciones al mes 2 y al
afio 1. Al realizar estudios del tipo ECA, recurrir a métodos
mixtos es una forma de expandir lo que se puede aprender
de un estudio de investigacion de intervencion. Es necesario
escuchar las voces de los participantes y aprovechar sus
experiencias compartidas para comprender mejor la
eficacia de la intervencion. No basta con responder si una
intervencion funciona, sino que también debe responderse
cdmo y en qué circunstancias se alcanzan los resultados®?.
La Calidad de Vida es la percepcidn que tiene una persona
de su posicion en la vida®h,

También cabe sefialar que la forma en la que se
mide la CV en los estudios de intervencion publicados
varia considerablemente entre los paises. No contamos
con puntos de comparacidén para los cambios en las
puntuaciones de WHOQOL-BREF a lo largo del tiempo.
Nuestros coeficientes de consistencia interna ligeramente
endebles para los dominios Psicoldgico y Relaciones
Sociales son ejemplos de ello. No obstante, sostenemos
que lo que hemos aprendido sobre el poder del apoyo
educativo para efectuar cambios positivos en cuanto a los
déficits de CV de los cuidadores supera con creces estas
carencias. Esperamos que los hallazgos de este estudio
impulsen a los investigadores a adoptar WHOQOL-BREF
en futuros estudios de intervencion para que todas esas

comparaciones puedan realizarse facilmente.
Conclusién

La intervencion SHARE ejercio un efecto
estadisticamente significativo sobre la CV de los cuidadores
familiares con respecto a sus relaciones sociales y a su
autonomia. Las intervenciones para apoyar la prestacion
fisica de la atencidn y la CV son importantes. Los avances
en el conocimiento sobre la atencién de sobrevivientes
de ACV vy la provision de cuidados por si solos no son
suficientes. El conocimiento y la CV de los cuidadores
deben evaluarse antes de dar de alta a los sobrevivientes
de ACV de edad avanzada. En Brasil no existen programas

formales de servicios de apoyo a largo plazo para
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salvaguardar la CV de los cuidadores. Los cuidadores
necesitan regresar a sus hogares con sistemas de apoyo
adecuados para tener tiempo de cuidarse a si mismos.
Se requieren equipos multidisciplinarios que puedan
trabajar con los cuidadores en sus propios hogares. En
condiciones ideales, dichos equipos incluirian una amplia
red de profesionales de la salud, familiares y amigos. Las
politicas publicas que enfatizan la importancia de todos

estos programas de apoyo son cruciales.
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