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RESUMO

Introducgao: Os cuidadores dos pacientes com insuficiéncia cardiaca (IC) contribuem
para os comportamentos de autocuidado (AC). Pesquisas recentes sugerem que o
AC na IC é um fendmeno diadico em que caracteristicas do paciente influenciam as
contribuigdes do cuidador para o AC e vice-versa. Objetivo: analisar o AC em diades
de pacientes com IC e seus cuidadores. Método: estudo transversal, realizado em
dois ambulatérios de IC com amostra de 140 diades de pacientes com IC e seus
cuidadores. O AC do paciente foi avaliado pelo Self-care Heart Failure Index e a
contribuicdo do cuidador pelo Caregiver Contribution to Self-care Heart Failure Index.
Variaveis do paciente (sociodemograficas, clinicas, qualidade de vida relacionada a
saude; conhecimento sobre a IC); e do cuidador (sociodemograficas, tensao do papel
de cuidador, qualidade de vida e percep¢ao de apoio social) foram analisadas quanto
a influéncia no AC diadico. Modelagem de efeitos mistos foi adotada para derivar
variaveis do AC diadico (média e incongruéncia do engajamento da diade no AC); e
as influéncias de variaveis selecionadas no AC diadico foram analisadas por
regressao linear multipla. Resultados: Os pacientes (idade média de 64,30 DP =
11,61 anos; 56,43% do sexo masculino) e os cuidadores (idade média de 52,03 DP =
13,72 anos; 80,50% do sexo feminino; 48,57% coénjuges e 24,29% filhos dos
pacientes) mostraram AC insuficiente, com escores de manutengado (pacientes -
51,69; cuidadores - 62,69) e de manejo (pacientes - 60,68; cuidadores - 62,85) abaixo
de 70 pontos. Os escores de confianga para o AC também foram abaixo do adequado
(pacientes - 64,52 e cuidadores - 63,25). As médias e as incongruéncias do AC diadico
foram: 57,19 e 11,00 para AC de manutengéao; 61,53 e 2,63 para o de manejo; os da
confianga para AC diadico foram 63,89 e -1,27. As variaveis independentemente
associadas ao AC diadico de manutengao foram: apoio social percebido pelo cuidador
(0,113; p=0,005) e conhecimento da IC pelo paciente (0,101; p=0,036); ao AC de
manejo: dominio fisico da qualidade de vida relacionada a saude do paciente (0,307;
p<0,001), apoio social percebido pelo cuidador (0,135; p=0,009) e confianga do
cuidador (0,139; 0,003); a confianga para o AC diadico foram: dominio psicolégico da
qualidade de vida do cuidador (0,013; p=0,047); e conhecimento do paciente sobre a



IC (0,019; p<0,001). Foi possivel identificar as variaveis independentemente
associadas as incongruéncias no AC diadico. Conclusao: Os resultados mostraram
que os coeficientes do AC diadico na IC, incluindo a confianga para o AC estdo aquém
do desejavel. Iniciativas para melhorar o apoio social, a qualidade de vida psicolégica
e a confiangca do cuidador, bem como o conhecimento do paciente sobre a IC tém
potencial de influir positivamente no AC diadico. As diades em que os pacientes tém
melhores avaliagbes do dominio fisico da qualidade de vida estdo mais vulneraveis ao
AC insuficiente. Os resultados apoiam a necessidade de uma perspectiva diadica do
AC na IC na pratica clinica e na pesquisa, bem como a importancia de abordar as
necessidades de ambos os membros da diade para otimizar os desfechos tanto do

paciente quanto do cuidador.

Palavras-Chave: Autocuidado; Insuficiéncia Cardiaca; Cuidadores; Relagdes

Interpessoais; Enfermagem.



Wilson AMMM. Dyadical self-care appraisal in heart failure patients and their
caregivers. [Doctoral Thesis]. Sdo Paulo: Escola de Enfermagem, Universidade S&o
Paulo; 2021.

ABSTRACT

Background: Caregivers of patients with heart failure (HF) contribute to self-care (SC)
behaviors. Recent research suggests that SC in HF is a dyadic phenomenon in which
patient characteristics influence caregiver contributions to SC and vice versa. Aim: To
describe the SC in dyads of patients with heart failure and their caregivers. Method:
cross-sectional study carried out in two HF outpatient clinics with a sample of 140
dyads of HF patients and their caregivers. The patient's SC was assessed by the Self-
care Heart Failure Index and the Caregiver's Contribution by the Caregiver
Contribution to Self-care Heart Failure Index. Patient variables (sociodemographic,
clinical, health-related quality of life; knowledge about HF); and the caregiver's
(sociodemographics, caregiver role tension, quality of life and perception of social
support) were analyzed regarding their influence on the dyadic SC. Mixed effects
modeling was adopted to derive dyadic SC variables (mean and incongruence of dyad
engagement in SC); and the influences of selected variables in the dyadic SC were
analyzed by multiple linear regression. Results: Patients (mean age 64,30 SD = 11,61
years; 56,43% male) and caregivers (mean age 52,03 SD = 13,72 years; 80,50%
female; 48,57% spouses and 24.29% children of patients) showed insufficient SC, with
maintenance scores (patients — 51,69; caregivers — 62,69) and management (patients
— 60,68; caregivers - 62, 85) below 70 points. Confidence scores for the SC were also
below adequate (patients — 64,52 and caregivers — 63,25). The means and dyadic
incongruence in SC were: 57,19 and 11,00 for maintenance SC; 61,53 and 2,63 for
management; for confidence in SC were 63,89 and -1,27. The variables independently
associated with dyadic maintenance SC were: perceived social support by the
caregiver (0,113; p=0,005) and knowledge of the HF by the patient (0,101; p=0,036);
to the management SC: physical domain of the patient's health-related quality of life
(0,307; p<0,001), social support perceived by the caregiver (0,135; p=0,009) and
caregiver confidence (0,139; 0,003); the dyadic confidence in SC were: psychological
domain of the caregiver's quality of life (0,013; p=0,047); and patient knowledge about
HF (0,019; p<0,001). It was possible to identify the variables independently associated



with incongruence in the dyadic SC. Conclusion: The results showed that the dyadic
SC coefficients in HF, including the confidence for the SC, are below what is desirable.
Initiatives to improve social support, psychological quality of life and caregiver
confidence, as well as patient knowledge about HF, have the potential to positively
influence dyadic SC. The dyads in which patients have the best assessments of the
physical domain of quality of life are more vulnerable to insufficient SC. The results
support the need for a dyadic perspective on SC in HF in clinical practice and research,
as well as the importance of addressing the needs of both members of the dyad to
optimize outcomes for both patient and caregiver.

Keywords: Self-Care; Heart Failure; Caregivers; Interpersonal Relations; Nursing.
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APRESENTAGAO

Desde quando me formei em 2006, minha trajetéria profissional foi toda trilhada
na cardiologia passando por diversos eixos da enfermagem na assisténcia, ensino e
pesquisa. Na pratica clinica nas unidades cardioldgicas cuidei de diversos pacientes,
muitos com insuficiéncia cardiaca e suas complicagbes, os quais exigiam cuidados
especificos por parte de toda equipe multiprofissional. Presenciei desfechos
desfavoraveis dos pacientes como morte, readmissdes e o impacto limitante da
enfermidade na qualidade de vida do paciente, dos seus cuidadores e familia. Porém,
além dos desfechos negativos que impactavam na vida dos pacientes, familiares e
cuidadores, os aspectos positivos da familia e paciente também faziam diferenga nos
desfechos de saude. A familia e os cuidadores participam e auxiliam em muitos
aspectos envolvidos no tratamento do paciente com insuficiéncia cardiaca, como na
alimentacdo, adesdo a terapéutica, incentivo, participagdo e encaminhamento a
consultas e exames, suporte social e emocional, entre outras diversas atividades que

sdo compartilhadas ou realizadas pelos cuidadores e familiares.

Dessa forma, passei a me inquietar com as questdes envolvidas no tratamento
da insuficiéncia cardiaca, principalmente as relacionadas a participagao do paciente e
seus cuidadores no processo de autocuidado e como essa interdependéncia pode
impactar nos desfechos relacionados a sindrome. Nesse contexto, surgiu o interesse
em realizar este estudo para investigar o autocuidado da diade composta pelos

pacientes com insuficiéncia cardiaca e seus cuidadores.



1 INTRODUCAO
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1 INTRODUGAO

A Insuficiéncia Cardiaca (IC) € uma sindrome que atinge cerca de 64,3 milhdes
de pessoas em todo mundo("). No Brasil, as doengas cardiovasculares sdo a primeira
causa de morte, sendo a IC responsavel pelo maior numero de internacdes

hospitalares, com grande custo ao sistema de saude®3).

A IC pode ser definida como uma sindrome clinica complexa, via final de muitas
doengas cardiovasculares, em que o coragdo ndo € capaz de bombear sangue
suficiente aos tecidos, resultando em débito cardiaco inadequado as demandas
metabdlicas, ou débito cardiaco adequado as custas de elevadas pressdes de
enchimento no repouso ou esforgo, secundario a ativagdo dos sistema compensatério
neuro-humoral ?4). Os sinais e sintomas apresentados pelo paciente, como dispneia,
terceira bulha, edema periférico, distensao de veias jugulares, além da presencga de
comorbidades, terapéutica medicamentosa complexa impactam a vida do paciente
com IC com prejuizo na capacidade funcional, nas fung¢des sociais, mentais e
cognitivas, além de sintomas depressivos, disturbios do sono e diminuigdo da
qualidade de vida (QV)®59).

Pesquisas apontam que esses pacientes tém prejuizo relevante na QV quando
comparados com pessoas sem a sindrome ou com outras doencas cronicas® 1011, A
medida que a IC progride, os pacientes experimentam aumento na gravidade dos

sintomas, redugéo da capacidade funcional e consequentemente piora da QV (12-13),

Para obter o melhor controle possivel da sindrome, o paciente com IC deve se
engajar em comportamentos de autocuidado (AC) que incluem adesao ao tratamento
farmacolégico e ndo farmacoldgico, controle da dieta, de liquidos ingeridos,
monitoramento e manejo dos sinais e sintomas('*). A compreens3o do paciente sobre
sua sindrome, tratamento e modificagcbes no estilo de vida é fator que evidencia
beneficios ao paciente no manejo da propria doenga, com melhora da adesao a
terapéutica medicamentosa e ndo medicamentosa e até na redugao de readmissoes
hospitalares('5-16). O AC do paciente na IC envolve a leitura e reconhecimento dos

seus sinais e sintomas, o julgamento da relevancia desses achados, a agdo em
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resposta a esses sinais e sintomas e a avaliagdo da efetividade das acodes

implementadas (7).

Estudo brasileiro que testou e validou um questionario acerca do conhecimento
da doengca em amostras de pacientes com IC apresentou que 77% dos pacientes
sabiam diferenciar os sintomas da IC; por outro lado, apenas 58% dos pacientes
souberam responder a questao relacionada ao aumento do peso, demonstrando que
ainda ha um numero consideravel de pacientes que desconhece a relacdo entre o

aumento de peso e exacerbagéo da doenga('®).

A adesdo a comportamentos de AC previne exacerbagdes da sindrome,
progressédo da IC e reduz risco de hospitalizagdes e morte (820 Em estudo brasileiro
foi identificado que a falta de adesao ao tratamento é primeira causa de internacao
por exacerbagdo da IC?". Na abordagem multidisciplinar, o principal papel do
enfermeiro € promover o desenvolvimento de habilidades e atitudes do paciente e de
seu cuidador favoraveis ao AC (222), Revis&o sistematica que avaliou o impacto de
intervengdes educativas sobre a IC e comportamentos de AC realizadas por
enfermeiros a pacientes diagnosticados com IC evidenciou resultados positivos na QV
dos pacientes, hospitalizagdes, readmissdes hospitalares e nos custos da doenga 2.

Estudos demonstraram que o AC adequado esta associado a menores taxas
de hospitalizagdo e melhora da QV, sugerindo, inclusive mitigagcao dos custos da IC
ao sistema de saude (824, O AC, segundo a Teoria do AC na IC de Barbara Riegel
(2016)%), é definido como um processo de tomada de decisdo naturalistica que
influencia agbes que mantém a estabilidade fisiologica, facilita a percepgao dos
sintomas, direcionando a tomada de decisdes frente as manifestacdes da doenga e
aos efeitos do tratamento. Esse processo envolve os conhecimentos, experiéncias

prévias, habilidades e os valores do individuo('9-25),

Um estudo que comparou o AC de pacientes com IC em 15 paises apontou que
os comportamentos de AC s&o sub-6timos e precisam ser melhorados em todo o
mundo. As amostras dos estudos variaram de 34 pacientes (Taiwan) a 967 (Holanda),
totalizando 5.964 pacientes com IC nos cinco continentes. Entre os comportamentos
de AC avaliados, 7% dos pacientes da amostra total relataram n&o ser aderentes a

terapéutica medicamentosa prescrita; a monitoragdo do peso diario foi irregular em
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varios paises com média 61% de pacientes que ndo se pesam regularmente, sendo
89% essa taxa no Brasil; a restricdo de sédio na dieta teve a maior variagdo (19 a
91%) dependendo do pais; no Brasil cerca de 36% nao fazem restricdo de sodio na
dieta; a inatividade fisica foi o comportamento mais presente, sendo que em 16 dos
21 paises incluidos, mais de 50% dos pacientes relataram baixos niveis de atividade

fisica(?®),

As pessoas com IC frequentemente relatam dificuldade em realizar as
atividades da vida diaria (AVD) e, consequentemente, apresentam maior dependéncia
fisica. Dentre os sintomas incapacitantes, a fadiga e dispneia apresentam importante
impacto na realizagdo de determinadas atividades de AC %) |ogo cuidadores
familiares ou informais podem ser consideravel recurso para o sistema de satde(?8-29),
Os cuidadores desempenham importante papel, contribuindo direta e indiretamente
para o monitoramento, a manutengdo e o manejo do AC do paciente ©%. De acordo
com Vellone (2017)®", cuidadores sao familiares ou pessoas de fora da familia que
fornecem a maior parte do cuidado informal a esses pacientes. A contribuicdo do
cuidador para o AC do paciente com IC pode ser definida como o fornecimento de
tempo, esforgo e apoio em lugar de outra pessoa que precisa realizar o AC da IC. O
cuidador pode contribuir fazendo o comportamento para o paciente ou induzindo o

paciente a fazer o comportamento 931,

Revisdo sistematica que analisou a contribuicido dos cuidadores de pacientes
com IC evidenciou importante atuacao dos cuidadores impactando em diversos
comportamentos de AC como no estimulo a atividade fisica e habitos saudaveis,
fornecimento de apoio emocional ao paciente, identificagdo precoce de sinais e
sintomas da exacerbacado da IC, procura de profissionais da saude em caso de
necessidade de informagdes 2. Adicionalmente, a contribuicdo dos cuidadores tem
sido relacionada a melhores desfechos de QV dos pacientes com IC (1433) além da
redugdo dos custos de saude (434, Entretanto, existem lacunas significativas na
literatura acerca da contribuicdo dos cuidadores para o AC dos pacientes com IC. Ha,
ainda, a necessidade de detalhamento dos fatores determinantes e dos mecanismos
de como os cuidadores contribuem para o AC e o impacto da contribuicdo nos
desfechos clinicos dos pacientes %), bem como o impacto do desempenho desse

papel em desfechos do proprio cuidador.
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Até o momento, poucos estudos em IC tém enfocado a diade (paciente e
cuidador) como unidade de analise®®®). Porém, ha interesse crescente no uso de
teorias e metodologias de analise diadica para explorar a influéncia das relagdes
sociais na saude e a influéncia da saude nas relagdes sociais. As relagdes sociais
englobam parceiros que desempenham papel importante na saude fisica, mental e
bem-estar do paciente e podem ser conjuges, filhos, irmaos, pais e profissionais da
saude. Os cuidadores que ocupam essas fungdes experimentam, muitas vezes,
modificagbes inclusive em sua prépria saude fisica, mental e bem-estar®”). No
entanto, evidéncias apontam que diades compostas por pacientes com IC e seus
cuidadores que compartiiham responsabilidades e assumem uma postura
colaborativa para o AC tém melhores resultados diadicos para os pacientes e
cuidadores®8-40)_ Altos niveis de confianga do cuidador na capacidade de se envolver
nas acdes de AC do paciente estdo associados a desfechos positivos do paciente®®)
e maior AC de manutengao em pacientes foi associada a um melhor bem-estar mental

em cuidadores“0).

Esses resultados indicam que a interacdo paciente-cuidador no AC na IC
precisa ser colocada numa perspectiva capaz de captura-la como uma unidade para
avancar no conhecimento sobre AC na IC. No entanto, a maioria das pesquisas
realizadas até o momento enfoca a analise no nivel do individuo, seja ele o paciente
ou o cuidador. Essa situacao é, pelo menos em parte, decorrente de limitagbes dos
métodos de andlise que requerem a assuncdo de independéncia dos dados®“").
Assumir a independéncia dos dados ndo é possivel quando se quer analisar a
variaveis do paciente e variaveis do cuidador num mesmo conjunto, visto que nao é
plausivel considera-las independentes. Seria pouco razoavel, por exemplo, que o AC
do paciente e a contribuicdo do cuidador para o autocuidado do paciente fossem
consideradas independentes. Por essa razdo, é fundamental investigar a interagcéo
paciente-cuidador no AC por meio de métodos de analise que permitam o controle da
natureza interdependente dos dados®?). Abordagens diadicas, entendidas como
perspectivas que tratam as diades como unidades, para analisar o AC na IC sao
grande promessa para aclarar determinantes para os comportamentos de AC
reconhecendo que os dois membros da diade, paciente e cuidador, interagem esses

comportamentos“?).
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A presente pesquisa buscou investigar o AC dos pacientes com IC, a
contribuicdo dos cuidadores para o AC e expandir o AC como um fenémeno da diade,
considerada como unidade interdependente, e explorar as variaveis potencialmente

envolvidas no ACna IC.
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2 OBJETIVOS

21

OBJETIVO GERAL

Analisar o ACem diades de pacientes com insuficiéncia cardiaca e seus

cuidadores.

2.2

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever o autocuidado e a confianga no autocuidado de pacientes com
insuficiéncia cardiaca.

Identificar as variaveis associadas ao autocuidado e a confianga no
autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca.

Descrever a contribuicdo de cuidadores para o autocuidado e a sua confianca
em contribuir para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca.
Identificar as variaveis relacionadas a contribuicdo de cuidadores para o
autocuidado e a sua confianga em contribuir para o autocuidado de pacientes
com insuficiéncia cardiaca.

Descrever a avaliagdo diadica e a incongruéncia na avaliagdo diadica do
autocuidado e da confianga no autocuidado na insuficiéncia cardiaca.
Identificar variaveis que influenciam a avaliagédo diadica e a incongruéncia na
avaliacdo diadica do autocuidado e da confianga no autocuidado na

insuficiéncia cardiaca.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 A PESSOA COM INSUFICIENCIA CARDIACA E O AUTOCUIDADO

Nos ultimos anos, o Brasil vivencia um processo de envelhecimento
populacional. Dados do ultimo censo de 2010 divulgados pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE, 2010)“® apontam que dos 190 milhdes de brasileiros,
18 milhdes eram idosos, com projegdes de que esse numero triplicara até 206044,
Associada a transformacdo do perfil demografico, houve modificagdo das
caracteristicas epidemioldgicas da populagao brasileira, culminando em ascenséo das
doencas cronico-degenerativas, as quais podem afetar a autonomia dos idosos“?.

Dentre as doencgas crénico-degenerativas, a IC apresenta repercusséo clinica
que pode prejudicar a autonomia e capacidade funcional do paciente no desempenho
de suas atividades de vida diarias (AVD), categorizadas em atividades basicas da visa
diaria (ABVD) e atividades instrumentais da vida diaria (AIVD). As ABVD s&o aquelas
relacionadas ao vestir-se, tomar banho, mobilizar-se e alimentar-se, e as AIVD
referem-se as tarefas que envolvem a vida em comunidade, como administrar suas
préoprias finangas, tomar os seus medicamentos, utilizar meios de transporte, telefone,
executar tarefas domésticas, administrando o ambiente em que vive e se relaciona“®-
48). O paciente com IC, muitas vezes, implementa estratégias de adaptagédo das AVD

em sua rotina diaria para adequa-las as demandas da sua situagdo de satde(#®-59),

As AVD envolvem aspectos de autonomia e capacidade funcional. Enquanto a
autonomia esta relacionada a capacidade de fazer escolhas e assumir o controle da
propria vida, a capacidade funcional esta relacionada com a independéncia para
realizacao de atividades do cotidiano. A incapacidade funcional refere-se, portanto, a
dificuldade ou necessidade de ajuda para execucédo de tarefas do dia a dia, que s&o
fundamentais para ter uma vida independente®'-53). Os conceitos de independéncia e
autonomia nao sao diretamente associados, pois a pessoa pode ser independente e
nao autbnoma, no caso de doengas como deméncias, ou dependentes e autbnomas,

como em doengas incapacitantes fisicamente, porém sem alteragdes cognitivas, como
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em doencgas ortopédicas, acidente vascular cerebral sem sequelas cognitivas e na
ICO4),

Estudo polonés, que avaliou as limitagdes funcionais e o perfil de comorbidade
em 4.979 idosos de 65 a 104 anos de idade, mostrou que os 531 (11,1%) idosos que
relataram internagdes por IC apresentaram maior numero de condigdes médicas
cronicas coexistentes, em média com cinco comorbidades, comparada a idosos nao
hospitalizados por IC, com duas comorbidades em média, (p <0,001); utilizaram mais
medicamentos, em média de sete medicamentos contra cinco do grupo sem
internagdo por IC (p<0,001) e apresentaram maior prevaléncia de condigdes
geriatricas, como transtornos de humor, deficiéncia auditiva e limitagdes funcionais. A
hospitalizagao por IC aumentou o risco de limitagdo para AC e da capacidade de lidar
com as atividades complexas da vida diaria#’)- As limitagdes impostas pela sindrome
ao paciente com IC prejudicam a capacidade funcional do individuo com repercusséo
na qualidade de vida (QV) e no AC?%%). Geralmente, os pacientes com IC crénica mais
idosos, do sexo feminino, com mais comorbidades e em uso de polifarmacia sdo mais

dependentes funcionalmente(®).

De acordo com as caracteristicas clinicas, a IC crénica pode ser classificada
em relacdo a fragdo de ejegao do ventriculo esquerdo (FEVE), a gravidade dos
sintomas, tempo e progressdo da doenga®*). A determinagdo da FEVE do paciente
com IC é classificacdo frequentemente utilizada, sendo subdividida em trés niveis:
FEVE maior ou igual a 50%, denominada IC com fragdo de ejecdo preservada
(ICFEp); FEVE de 40 a 49% considerada IC com fragdo de ejecao levemente reduzida
(ICEIr); FEVE menor que 40% denominada IC com FEVE reduzida (ICEr)“56).
Classificagcdo comumente utilizada na pratica clinica relacionada a gravidade dos
sintomas do paciente com IC e tolerancia ao exercicio € a da New York Heart
Association (NYHA), variando de classe | a IV. Essa classificagédo € particularmente
importante para avaliagdo clinica dos pacientes, no manejo terapéutico, além de
possuir relagdo com prognostico. Os individuos podem ser classificados em quatro
classes funcionais (CF): CF |, considerada para o paciente que nao apresenta
sintomas durante as atividades cotidianas; CF Il, quando paciente apresenta sintomas
em atividades fisicas habituais, com limitagcao leve; na CF lll, o paciente apresenta

sintomas desencadeados em atividades fisicas menos intensas que as habituais; e na
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CF 1V, o paciente apresenta sintomas em repouso, ou seja, com incapacidade de
realizar qualquer atividade do seu cotidiano sem apresentar desconforto. 245 Em
relagdo a progressédo da doenga, uma classificagao proposta pelo American College
of Cardiology / American Heart Association (ACC/AHA) categoriza os pacientes em
estagios, incluindo o paciente que esta em risco de desenvolver IC, para que o foco
de abordagem implementada seja preventivo; esse estagio € denominado estagio A;
o estagio B categoriza o paciente que possui doenga estrutural cardiaca, porém n&o
apresenta sintomas de IC; estagio C € o paciente que possui doenga estrutura
cardiaca e apresenta sintomas atuais ou prévios de IC e, o estagio D, é o estagio que
se refere ao paciente que apresenta IC refrataria ao tratamento clinico, requerendo
intervengdo especializada®#). Adicionalmente, a IC pode apresentar-se de forma
aguda (descompensada), sendo uma das principais causas de internagdo no pais e
no mundo, e grave problema de saude publica. Entre as pessoas com |IC aguda ha
alto indice de reinternagcdo e mortalidade, com consequéncias onerosas ao sistema
de saude e para a QV das pessoas nessa condi¢do. A IC aguda pode ser classificada
segundo quatro aspectos4):

e 0 tempo de evolugdo a doenga, podendo ser uma IC nova ou crdnica
agudizada;

e asindrome clinica de apresentagéo do paciente a emergéncia como IC
congestiva, insuficiéncia ventricular esquerda, choque cardiogénico ou
edema agudo de pulmé&o;

e aFEVE, podendo ser ICEFr, ICEFIr, ICEFpP;

e 0 modelo do perfil clinico-hemodinamico de apresentagdo, em que o
paciente é avaliado quanto a sinais e sintomas de congestao e de baixo
débito, classificando-o em quatro categorias, sendo: perfil quente e
seco, quando o paciente esta sem baixo débito e sem congestao; perfil
quente e umido, sem baixo débito, porém com congestao; perfil frio e
umido, com sinais de baixo débito e congesto, caracterizando o perfil
mais complexo, e o perfil frio e seco, em que o paciente apresenta baixo
débito e sem sinais de congestao.

Os sinais e sintomas mais comuns de congestdo sao dispneia paroxistica

noturna, dispneia aos esforgos, turgéncia jugular a 45 graus, refluxo hepatojugular,
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terceira bulha, edema de membros inferiores, ascite, entre outros. Ja o débito cardiaco
diminuido pode ser caracterizado por pressao arterial sistélica menor de 90 milimetros
de mercurio (mmHg), fadiga, extremidades frias com perfuséo reduzida, sudorese fria,
desorientagéo, lactato elevado, entre outros®4),

O reconhecimento dos sinais e sintomas de descompensacdo e a decisao
adequada tomada na vigéncia deles sdo importantes comportamentos de AC de
manejo da sindrome. O desenvolvimento de novos saberes, habilidades e atitudes
sd0 necessarias ao paciente com IC para que incorporem os comportamentos de AC

na vida diaria®?,

Pesquisadores sempre buscaram mensurar o processo de AC e em 2000, um
grupo de pesquisadoras norte-americanas desenvolveu, com base na Teoria da
Tomada de Decisao Naturalistica, que trata de como as decisdes sdo tomadas na
‘vida real”’, uma escala intitulada de “Self-management of Heart Failure Scale”
(SMHFS), com 65 itens e seis subescalas, que mensurava a habilidade dos pacientes
com IC em manejar a sindrome e também da sua confianga no processo de tomada

de decisao®?.

Esta escala sofreu diversas alteracdes desde sua publicacdo. A SMHFS era
muito longa e, em 2004, ela foi atualizada e revisada a partir de suas caracteristicas
psicométricas, sendo que a escala final foi denominada de “Self-Care of Heart Failure
Index” (SCHFI). A SCHFI possuia 15 itens divididos em trés subescalas: a do AC de
manutengao (5 itens), a do AC de manejo (6 itens) e a terceira subescala era a da
confianga para o AC (4 itens). Nessa atualizagéo, o AC foi definido como um processo
de manutencdo da saude por meio da adeséo ao tratamento e monitoramento dos
sintomas, sendo que na vigéncia deles € necessaria a tomada de decisdo sobre o
manejo do AC; e esse processo € influenciado positivamente pela autoconfianga nas

proprias habilidades de desempenhar os comportamentos de AC®9).

Por meio do SCHFI foi possivel conhecer o padréao de AC dos pacientes com
IC, a partir de escores determinados em cada uma das trés subescalas que variavam
de 0 a 100 em cada uma, com pontuagao maxima de 300 pontos. Essa primeira versao
foi denominada SCHFI 4.0 e foi utilizada por diversos pesquisadores em todo o

mundo®9),
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O SCHFI 4.0 continuou a ser testado quanto a sua validade por abordagens
qualitativas e quantitativas, produzindo evidéncias para novas modificacoes,
culminando, em 2009, com uma nova versdo, denominada SCHFI 6.2. Nao houve
alteracdes em relacéo a definigdo do AC, apenas as subescalas de AC de manutengao
e confianga no AC foram modificadas com adi¢cdes de itens e em relagédo aos escores,
os autores passaram a recomendar o calculo em separado para cada subescala,
variando de 0 a 100. Na mesma publicagdo em que o SCHFI 6.2 & divulgado, os
autores indicam ponto de corte de 70 pontos acima do qual considera-se AC adequado
em cada subescala. As categorias de resposta dos itens da subescala de AC de
manutengao variam de “nunca/raramente” a “sempre/diariamente”; na subescala de
manejo de “pouco provavel a muito provavel” e para a Confianga no AC de “n&o

confiante a extremamente confiante”(©9),

O SCHFI 6.2 foi adaptado e validado para uso no Brasil, por meio das etapas
de tradugdo, sintese da traducao, retrotraducdo, revisdo da versdo traduzida por
especialistas e pré-teste, apresentando boas propriedades psicométricas(®?.

Em 2016, com a revisdo e a atualizagdo da Teoria do AC na IC, os
pesquisadores consideraram necessario que o conceito “percepg¢ao dos sintomas’
precisava ser destacado, uma vez que esta diretamente interligado ao processo de
monitoramento das alteragdes fisiologicas, reconhecimento e interpretacéo de sinais
e sintomas para nortear a tomada de decisdo no manejo da IC. Com isso, houve nova
revisdo da SCHFI, dando origem a sua versédo 7.2, com mudanga de sua composi¢cao
para 29 itens divididos em trés subescalas: Manutengdo do AC, Percepg¢ado dos
Sintomas e Manejo do AC ©762), A confianga no AC é reiterada como um construto

relacionado ao AC, mas nao parte do AC, como se vera mais a frente.

De acordo com a Teoria do AC na IC revisada em 2016, o AC envolve trés
processos: AC de manutencéo, a percepgao dos sintomas e o AC de manejo (Figura
1). O AC de manutencdo refere-se aos comportamentos do paciente para a
manutengdo da estabilidade clinica e abrange os cuidados com o peso corporal,
restricdo hidrosalina, ades&o a terapia farmacoldgica e nado farmacoldgica, pratica de
atividade fisica, entre outros. A percepcéo dos sintomas (segundo processo) envolve
a ‘leitura’ dos proprios sintomas pelo paciente, reconhecendo e interpretando
adequadamente sinais e sintomas de descompensac¢ao. O AC de manejo, que € o
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terceiro processo, refere-se as acgodes realizadas pelos pacientes frente aos sinais e

sintomas da descompensacao da |C(57:62-63),
Figura 1 - Diagrama adaptado do processo de Autocuidado

A e

Autocuidado de
Manejo

A

Percepcao dos
sintomas

Autocuidado de
Manutencao

Fonte: Riegel, Dickson, Faulkner, 201657

Conforme ja mencionado, a confianga no AC ndo é componente do AC mas é
conceito estruturante da teoria do AC na IC. A confianga no AC refere-se ao senso de
autoeficacia da pessoa com IC e nao configura um comportamento de AC. Na reviséo
da teoria, publicada em 2016®7), seus proponentes tratam a confianga no AC em
termos de autoeficacia para o AC, adotando a definicdo de Bandura(®®): autoeficacia é
a confianca que a pessoa tem na capacidade de realizar uma acéo especifica e de
persistir na agado mesmo na presenca de obstaculos. A confianga no AC tem influéncia
poderosa na tomada de decisdes de AC e nas acgdes realizadas pelos pacientes com
IC, e estudos mostram que € variavel que relaciona o AC, de forma a moderar ou
mediar os desfechos na IC®") Por essa razdo recomenda-se que a confianga no AC

seja incluida nos estudos sobre o AC na IC.

A partir dessas modificagdes na Teoria do AC, o SCHFI foi atualizado para a

versdo 7.2 e ainda ndo esta validado nem adaptado para o uso no Brasil®4),

Embora os beneficios da adesdo do paciente aos comportamentos de AC
sejam descritos na literatura, o AC na IC em diversas culturas ainda se encontra longe

do ideal(57:62.65)

Estudo brasileiro que avaliou comportamentos de AC em amostra de 116
pacientes com IC por meio do instrumento SCHFI 6.2 validada para uso no Brasil,
encontrou as seguintes médias de escores: 53,2 na subescala de AC de manutencéo,
50,0 na de manejo, e 52,6 na de confianga para o AC. Em analises bivariadas

observou-se que pacientes que apresentaram maiores escores na escala de AC
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tinham FEVE menor, maior tempo de experiéncia da doenca e realizavam
acompanhamento de saude conjunto com profissionais de saude médicos e

enfermeiros(©0),

Em sintese, o AC na IC é fundamental para que o paciente tenha os melhores
desfechos possiveis de saude na sua trajetéria com a enfermidade, mas,

frequentemente, fica aguém do que seria necessario.

3.2 O CUIDADOR DO PACIENTE COMIC

Muitos pacientes com IC necessitam de apoio de cuidadores para colocar em
pratica os comportamentos de AC. Estudo que analisou amostra de 114 pacientes
com IC norte-americanos (n=85) e australianos (n=29) referiu que 79% deles
apresentavam duas ou mais comorbidades, sendo que os cuidadores foram
considerados de grande apoio para a implementagdo de comportamentos de AC (7).
Diversos obstaculos ao AC podem ser enfrentados pelos pacientes com IC devido as
limitagdes fisicas e cognitivas impostas pela doenga, falta de conhecimento acerca da
doenca e tratamento, falta de suporte social e emocional. Hd um numero expressivo
de pacientes com IC que necessita de suporte em casa de cuidadores com niveis
crescentes de cuidado conforme a dependéncia aumenta com a progresséo a doenga
(68)  Adicionalmente ao apoio nas AVD, os cuidadores podem ser incorporados no
planejamento da assisténcia ao paciente com IC e contribuir para o AC de diversas
maneiras, como no preparo das refeicdes com baixo teor de sédio, no monitoramento
diario dos sinais e sintomas do agravamento da doenga, no desenvolvimento de
sistemas para que os pacientes com IC recebam ou tomem os medicamentos
prescritos, entre outras acdes. Recomenda-se que os cuidadores participem das
consultas dos pacientes com os profissionais de saude(©).

O cuidado no contexto domiciliar € pratica comum, principalmente em pacientes
idosos e portadores de doengas cronicas. O cuidador informal € a pessoa adulta que
pode ser membro da familia ou amigo que assume de maneira nao profissional e n&o
remunerada as responsabilidades do cuidado de uma pessoa com doenga
incapacitante, e participa com ela na tomada de decisdes. As AVD podem ser
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executadas, auxiliadas ou supervisionadas pelo cuidador da pessoa que apresenta

limitagdes®6.70),

Os cuidadores podem ser distinguidos entre primarios, secundarios e terciarios.
Os primarios sao os principais responsaveis pela maior parcela das atividades de
cuidado ao paciente; os secundarios realizam mesmas tarefas e atividades que os
primarios, entretanto ndo atuam nos mesmos niveis de responsabilidade e nas
decisdes, com acdes pontuais em cuidados basicos, podendo até revezar com
cuidador primario e, os cuidadores de nivel terciario, que nao possuem
responsabilidade pelo cuidado, realizam na maior parte das vezes tarefas
determinadas como pagamentos de contas, compras, recebimento de pensdes,
podendo substituir o cuidador primario nessas atividades("?).

As pessoas com IC frequentemente relatam dificuldade em realizar as AVD e,
consequentemente, apresentam maior dependéncia fisica. Dentre os sintomas
incapacitantes, a fadiga e dispneia apresentam importante impacto na realizagédo de
determinadas atividades de AC®?”.""), logo cuidadores familiares ou informais podem

ser consideravel recurso para o paciente e também para o sistema de saude(’>73),

Estudo que analisou a produgao cientifica da enfermagem brasileira de 1979 a
2007 quanto as praticas de cuidados informais a idosos no domicilio, evidenciou que
o perfil predominante de cuidadores é ser do sexo feminino, com lagos de parentesco
e afetivos e, em sua maioria, sdo esposas e filhas, com baixos niveis de escolaridade,
com idade entre 40 e 60 anos, desempregadas, ou que se dedicam as atividades
domésticas, e que possuem outros dependentes’?). Estudo brasileiro que avaliou 100
familiares acompanhantes de pacientes com IC atendidos ambulatorialmente revelou
que a maioria (81,0%) era do sexo feminino, branca (63%) e casada (61%). Cerca de
40% era cOnjuge do paciente e 36% filho(a) com média de 9,99 (DP 3,91) anos de
escolaridade("%.

Quando analisado o cuidado dentro da relagao conjugal, o cuidado mantém-se
majoritariamente feminino. Estudo norte americano que avaliou 338 parceiros de
pacientes com IC comparando-os com 1.202 parceiros de individuos saudaveis
apontou que o cuidado realizado pelos parceiros de pacientes com IC esta acima e
além da assisténcia normal do cdnjuge. Mais de 40% dos parceiros de pacientes com



Revisdo de literatura 42

IC sentiam que precisavam estar disponiveis para o parceiro 24 horas por dia. Quanto
ao cuidado relacionado ao género, esse estudo revelou que as mulheres ofereciam

mais cuidados emocionais e os homens cuidados fisicos pessoais(’™).

Embora o cuidado informal e no domicilio proporcione convivio familiar,
oportunidade de fortalecimento das relagdes, maior intimidade e conexao entre
paciente e cuidador, ele pode ser descrito como atividade estressante, associada a
significativa sobrecarga ao cuidador("®. Os cuidadores de pacientes com IC relataram
percepgOes de estresse, sobrecarga’®’"), sintomas depressivos ©% e diminuigdo da
QVB270.72.7577.78) ~Modificagbes no estilo de vida dos pacientes com IC influenciam
diretamente seus cuidadores®"). A dedicacdo as necessidades fisicas, emocionais e
sociais do paciente receptor de cuidados por extenso periodo, o estresse, a piora
progressiva do quadro clinico, a falta de apoio social, os custos e 6nus financeiros e
os altos niveis de dependéncia funcional sdo alguns dos fatores que afetam
negativamente o cuidador, que relata pior percep¢do da saude mental, com
consequente impacto nos pacientes. Em algumas das situagdes, o cuidador afasta-se

de seu emprego em fungdo do cuidado de seu familiar(#6.72.82-83)

Estudo que avaliou a relagédo dos fatores determinantes de 183 cuidadores e
seus pacientes e eventos clinicos de risco apresentados pelo paciente acompanhados
por 12 meses, observou que quanto maior sobrecarga e maior contribuicdo do
cuidador para os comportamentos cotidianos de AC de manutencao da IC, melhor
sobrevida livre de eventos do paciente. Essa associagcdo entre maior tensido dos
cuidadores e menor presenga de eventos clinicos do paciente pode ser indicativa de
gue os cuidadores sacrificam sua préopria saude para prover cuidados ao paciente com
IC®39),

Um ponto importante apontado nos estudos com cuidadores de pacientes com
IC é referente ao apoio social percebido pelo cuidador, que pode ser definido como
troca de recursos entre pelo menos dois individuos com o objetivo de melhorar o bem-
estar do receptor('®4%), Cuidadores com menor apoio social perceberam seu papel de
cuidador de maneira menos agradavel e mais onerosa do que os cuidadores com

maior apoio social(®2:46),
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Estudos apontam o suporte social percebido como fator que pode influenciar
os comportamentos de AC de um individuo e seus cuidadores, tanto nos cuidados de
manutengdo, quanto nos comportamentos relacionados ao manejo dos esquemas
terapéuticos, avaliagdo dos sintomas e busca pelo tratamento®?). Estudos mostraram
que o AC é pior quando os pacientes e cuidadores recebem apoio social precario224),
Evidéncia aponta quatro tipos de apoio social que influenciam os resultados
relacionados a doengca em pacientes com IC: apoio emocional, que envolve
transmissao de afeto e confianga; apoio instrumental, que se refere ao fornecimento
de materiais e servigos necessarios; apoio informativo, que envolve o oferecimento de
informagdes; e apoio a avaliagdo, que se refere ao fornecimento de assisténcia a
autoavaliagdo(®4-8%). Pesquisas com diferentes delineamentos devem ser direcionadas
para detalhamento dos tipos de apoio social, as repercussdes na familia e no individuo
com IC e o impacto nos comportamentos do AC®4).

Os cuidadores das pessoas com IC executam diversas tarefas como suporte
no dia a dia do paciente com IC; e o tipo de suporte varia amplamente com base nos
sinais e sintomas, comorbidades apresentadas, na relagao entre a pessoa e cuidador
e na complexidade do regime de tratamento®®). Os cuidadores contribuem para o AC
por meio de agdes diretas e fornecendo apoio emocional ao paciente®”). Algumas das
atividades incluem apoio nas AVDs, auxilio na tomada de decisdes e intermediacéo

com os servigos e profissionais da saude(®®.

O Quadro 1 descreve algumas das contribuicdes do cuidador citadas na
literatura que dao suporte aos pacientes com IC.
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Quadro 1 - Contribuicbes do cuidador para o suporte de pessoas com insuficiéncia
cardiaca
Categorias | Tipo de Suporte Exemplos de atividades
© . . Auxilio no banho, vestir-se, ir ao banheiro,
k=] Cuidados pessoais .
> movimentar-se.
()
© . PPNT
@ Pagamentos de aluguel e servigos publicos
S w Gerenciamento do domicilio | oferecidos; servigos domésticos como
o=
.c% % limpeza e lavanderia.
S Transporte e atividades relacionadas ao
()
.g Logistico suporte logistico (compras, abastecimento
Q.
< etc.).
Fornecimento de apoio por meio do toque,
o escuta e atengdo; auxiliar no
Motivacional e mental _ ) ]
= encaminhamento para servigos de saude
§ mental quando necessario.
N . . .
8 . . Respeito e apoio as necessidades
D Social e espiritual S .
Q espirituais; empatia.
(0]
5 ) ) Suporte para lidar com o impacto dos
S Manejo dos sintomas e . o o
1) sintomas como fadiga, intolerancia ao

efeitos colaterais dos

medicamentos

exercicio, falta de ar, ansiedade, depresséao,

anorexia.

Melhorar e manter autocuidado

Nutricional

Auxilio no planejamento, compras, e preparo
de refeigcbes saudaveis; monitoramento da
ingesta hidrica e de s6dio recomendada por
profissional da saude; monitoramento do
declinio ou aumento inesperado no peso

corporal.

Para atividade fisica

Incentivo a atividades fisicas apropriadas ao
estagio da doenca e indicadas por
profissional da saude, incluindo exercicios de

caminhada, equilibrio e fortalecimento.

Para reducédo do consumo
de alcool e na cessacgao do

tabagismo

Apoio e incentivo a cessacéo do tabagismo e
adequacéo do uso do alcool a etiologia da
sindrome (cessagéo ou diminuigao), por
exemplo, abstinéncia na cardiomiopatia

alcodlica.
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Categorias

Tipo de Suporte

Exemplos de atividades

Gerenciamento dos

medicamentos usados

Obtengao dos medicamentos prescritos na
farmacia; gerenciamento das doses
recebidas como utilizacido de caixas
organizadoras semanais; lembrete e
monitoramento das tomadas para evitar

esquecimentos.

Monitoramento e decisdoes

sobre os sintomas da IC

Controle do peso diariamente para monitorar
a retengao de liquidos; monitoramento falta
de ar e fadiga; ajuste da dose do diurético
guando necessario; auxilio nas decisées
sobre a necessidade de cuidados de

emergéncia

Interagdo com o servigo de saude

Comunicagao

Comunicagao com os profissionais de saude
sobre o plano de tratamento, advogando pelo

paciente.

Gestéao de beneficios de
seguro saude e servigos

sociais

Pagamento de seguro de saude, quando
aplicavel e solicitacdo de beneficios por

incapacidade, quando pertinente.

Coordenacao de consultas

de saude

Agendamento de consultas de rotina para
controle da insuficiéncia cardiaca e
comorbidades; acompanhamento nas
consultas de saude e em eventuais

internacoes.

Transicéo de atendimento
entre instituicdo de saude e

domicilio

Planejamento dos cuidados apos a alta
hospitalar; fornecimento de garantia de

continuidade dos cuidados no domicilio.

Cuidados no fim da vida

Comunicacgao e defesa de preferéncias do
paciente; fornecimento de apoio a decisao

para cuidados paliativos, advogando pelo

paciente.

Fonte: Adaptada de Kitko et al., 20208,

Os cuidadores, muitas vezes, adaptam suas contribuicbes ao paciente a

capacidade do paciente de realizar o AC. Em algumas situagdes eles apenas fazem

recomendagdes sobre a pratica do AC de manutengdo e de manejo; e em outras

situagdes, quando os pacientes ndao conseguem realizar o AC, os cuidadores os
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substituem (por exemplo, pesam o paciente, preparam as refeigdes com pouco sal,
administram a restrigdo hidrica, administram medicamentos, chamam profissionais da
saude na vigéncia de sintomas). A confianga em contribuir para o AC & uma das
chaves para o sucesso o dos cuidadores na promogao do processo de AC(0),

A teoria da situacao especifica da contribuicdo do cuidador no AC proposta por
Vellone®® foi desenvolvida apés uma colecdo de evidéncias por meio de estudos
realizados com o instrumento Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure
Index (CC-SCHFI). Esse instrumento é derivado do Self-Care of Heart Failure Index

version 6.2 (SCHFI v.6.2) que se propde a medir o AC do paciente com I1C(@53"),

O instrumento CC-SCHFI®Y foi desenvolvido em 2013 e tem a finalidade de
avaliar o quanto os cuidadores contribuem para o AC na IC, definindo a contribuigao
do cuidador como o fornecimento de tempo, esforgco e apoio em nome de outra pessoa
que necessita realizar o AC na IC. Este instrumento € composto por trés subescalas:
contribuicdo do cuidador para o AC de manuteng¢ao com 10 itens que avaliam a
contribuigdo para o monitoramento dos sintomas e para os comportamentos de
adesao realizados para prevenir uma exacerbagao da sindrome; contribuicdo do
cuidador para o AC de manejo que possui 6 itens sobre a capacidade do cuidador de
reconhecer os sintomas quando eles ocorrem, implementar o tratamento em resposta
aos sintomas e a capacidade de avaliar os tratamentos implementados; a ultima
subescala é a confianga do cuidador em contribuir para o AC composta por 6 itens
gue avaliam a confianga do cuidador em suas habilidades para contribuir para que o
paciente se envolva em cada fase do processo de AC(0),

Esse instrumento de avaliacdo da contribuicdo do cuidador para o AC na IC foi
validado para uso no Brasil, com boas propriedades psicométricas de validade e
confiabilidade. A escala mantém os trés constructos da escala original que foi
desenvolvida na populagao italiana e cada item é pontuado em uma escala Likert de
4 pontos. O escore total padronizado varia de 0 a 100 em cada subescala, com
escores mais altos indicando maior contribuigdo para o AC®?),

Como o instrumento de avaliacdo do AC do paciente foi atualizado para a
versao 7.2, o instrumento do cuidador também teve atualizagdo no ano de 2020,
versao esta também nao validada para uso no Brasil. A versdo 2 do CC-SCHFI possui
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29 itens que inclui trés subescalas: contribuicdo do cuidador (CC) para AC de
manutengdo, CC para percepgao de sintomas e CC para AC de manejo®!). A escala
de confianga do cuidador foi excluida da versao nova, assim como na versao para o
paciente (SCHFI 7.2), pois a confiangca ndo € um comportamento de AC®%, embora
seja recomendado o seu estudo nas pesquisas sobre cuidadores de pessoas com IC.

Estudos desenvolvidos utilizando o CC-SCHFI possibilitaram identificar o
processo pelo qual os cuidadores contribuem para o AC, que € o nucleo da teoria da
contribuicdo do cuidador no AC do paciente com IC, e conhecer fatores preditores das
contribuigbes dos cuidadores para o AC na IC, bem como os resultados das
contribuigcbes dos cuidadores(®-92),

As premissas da teoria da contribuicdo do cuidador para o AC na IC s30®):

= 0s cuidadores desejam o melhor para seus entes queridos;

= 0s pacientes querem a atencdo de seus cuidadores, considerando as
diferencas culturais;

» aqualidade da relagdo entre o paciente e o cuidador influencia a disposi¢céo
dos cuidadores em contribuir;

» a natureza do relacionamento (por exemplo, cdnjuge, filho, irmao ou amigo)
também influencia a disposi¢cédo do cuidador em contribuir e a disposi¢cédo do
paciente em aceitar a contribuicao;

= pacientes e cuidadores influenciam-se mutuamente.

O processo de contribuicdo dos cuidadores para o AC é realizado por meio da
adaptacao de seus comportamentos a capacidade do paciente de realizar o AC, sendo
gque em determinadas situagdes, o cuidador pode recomendar determinada acao de
AC ou substituir o proprio paciente fazendo a agao por ele. As contribui¢des dos
cuidadores para o AC se espelham na Teoria do AC na IC de Barbara Riegel e
colaboradores (2016)%, sendo que as contribuigdes dos cuidadores como demandas
de recomendacdo ou substituicido ao paciente na realizacdo de comportamentos

auxiliam nas trés dimensdes do AC®9:

1. manutencgéo da estabilidade das condi¢des de IC (contribui¢do do cuidador
para a manutencgao do AC);
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2. facilitagdo da monitorizagao e percepgéo dos sintomas da IC (contribuigdo
do cuidador para a monitorizagao e percepg¢ao dos sintomas);
3. resposta aos sinais e sintomas de uma exacerbagao da IC quando ocorrem.

Nessa teoria, um dos fatores mais importantes € a confianca. Ela influencia as
contribuicdes do cuidador ao AC de pacientes com IC e € proposta como um mediador
total ou parcial ou elo entre preditores das contribuigcdes dos cuidadores para o AC da
IC e as proéprias contribuigbes. Pode ser definida como a crenga dos cuidadores em
sua capacidade de assistir pacientes no AC na IC; ela reflete a autoeficacia do
cuidador em relacédo a capacidade de contribuir para o AC do paciente receptor de
seus cuidados(®?),

O processo pelo qual os cuidadores contribuem para o AC dos pacientes com
IC, a partir da Teoria da Situagao Especifica da contribuicdo do cuidador para o AC
na IC, é descrito na Figura 2. O primeiro grupo € composto pelos contribuintes para o
AC da IC que podem ser relacionados com cuidador, com o paciente ou com a diade
paciente-cuidador. A confianga do cuidador medeia, total ou parcialmente, fatores
contribuintes e o processo pelo qual os cuidadores contribuem para o AC da IC. Os
processos de contribuicdo dos cuidadores para o AC na IC incluem o AC de
manutengao e o monitoramento e percepgao de sintomas e manejo e esses processos
se influenciam. Os desfechos da teoria sao relacionados ao cuidador e ao paciente e
podem ser tanto positivos quanto negativos. O processo de contribuigcdo do cuidador
ao AC da IC influencia os resultados dessas contribuicdes e vice-versa. Os fatores
contribuintes para o AC de IC, a confianga do cuidador, o processo de contribuicdo do
cuidador ao AC da IC e os desfechos séao influenciados pelos valores culturais do

cuidador 31.89),
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Figura 2 - llustracido adaptada da Teoria da Situacdo Especifica da contribuicdo do
cuidador parao AC na IC

FATORES PROCESSO DE CC RESULTADOS DACC
CONTRIBUINTES PARAAC NAIC PARAAC NAIC
PARAACNAIC

—— i ————

! I
1 |
. |
: Relacionados ) : Resultados :
. aos cuidadores | ! | dos |
] cuidadores
(positivos ou
Relacionados negativos)
aos paCientes S
Resultados
“ ) . | dos |
: Relacionados a ! |  Ppacientes |
| diade : I (positivosou
1 \ : negativos) |
|
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Fonte: Vellone, 20199,

Elemento que difere da teoria do AC na IC de Riegel (2016)? é a combinagéo
do monitoramento e percepgéo dos sintomas pelos cuidadores, ja que os cuidadores

sO percebem os sintomas se monitoram ou observam(9),

Revisdo sistematica®?) que avaliou a contribuicdo dos cuidadores para os
comportamentos de AC evidenciou diversas agdes dos cuidadores de contribuicdo no
AC, e que em determinadas situagdes os cuidadores contribuem para o AC do
paciente melhor do que o préprio paciente. Desse modo, os cuidadores sao importante
recurso para o AC, especialmente em situacdes em que os pacientes sao totalmente

dependentes ou possuem déficit cognitivo'-89),

As caracteristicas dos pacientes e dos cuidadores influenciam diretamente o
AC. Evidéncias apontam que cuidadores contribuem mais para AC de pacientes com
menor escolaridade, mais tempo de evolugdo da doenga, menor indice cognitivo e
menos comorbidades(®® 92.93) Adicionalmente, fatores dos cuidadores influenciam na
capacidade de contribuir para o AC dos pacientes com IC, como QV, conhecimento,
habilidade, confianga, estado mental, entre outros(’®%). Assim, atributos e
caracteristicas dos pacientes e dos cuidadores interagem formando a diade que
contribui para o AC do paciente(®®: %),
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Em sintese, adotar a perspectiva de que o manejo da IC € um fenémeno diadico
(paciente-cuidador) nos estudos sobre o AC na IC permitira avangar o conhecimento
sobre o proprio AC e sobre possiveis intervengdes para promové-lo.



4 REFERENCIAL TEORICO E METODOLOGICO
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4 REFERENCIAL TEORICO E METODOLOGICO

41 MANEJO DIADICO DAS DOENGAS CRONICAS

De acordo com dicionario da lingua portuguesa, a diade representa um grupo
composto por dois elementos; um par, sendo que o termo ‘diadico’ quer dizer que cada

elemento influencia e é influenciado pelo outro; é o adjetivo referente a diade(®¢-97).

O fendbmeno diadico pode ser explicado a partir da teoria do manejo diadico da
enfermidade (Theory of Dyadic lliness Management), em que o manejo da doenga é
realizado pela diade, paciente e cuidador, sendo considerada uma equipe
interdependente®®). A avaliagdo da doencga pela diade influencia o engajamento
conjunto em comportamentos de AC®%9), Logo, a contribuigdo do cuidador para o AC
afetaria o AC do paciente, e as a¢des do AC do paciente influenciam a contribuigcao
do cuidador ao AC, sendo que ambos influenciam a saude da diade, e otimizar a
saude de ambos é meta dessa parceria®.

A teoria do manejo diadico das doengas possui como elementos centrais a
maneira como as diades avaliam a doenca como uma unidade, o0 que
consequentemente influencia os mecanismos pelos quais elas se envolvem em
comportamentos para lidar com a doenga, também como uma unidade. Esses
comportamentos de avaliagdo diadica e de manejo diadico possuem associagéo
bidirecional entre si ao longo do tempo, influenciando a saude da diade. A saude da
diade influencia (feedback) como o paciente e o cuidador avaliam e manejam a
doenga juntos®”:%), A Figura 3 apresenta os elementos centrais da Teoria do Manejo

diadico das doencgas.
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Figura 3 - Elementos centrais da teoria do manejo diadico das doencas
AVALIACAO DIADICA
‘ > FEEDBACK SAUDE DA DIADE
COMPORTAMENTOS DE
MANEJO DIADICO

Fonte: Adaptado de Lyons, Lee, 201805

Um dos principais objetivos dessa teoria é otimizar a saude da diade. Outro
ponto que direciona as investigacbes a partir dessa teoria € que a avaliagéo e o
manejo da doencga pela diade variam de acordo com o estagio da doencga, tipo de

diade, apoio disponivel e influéncia cultural®.

A avaliagao diadica abrange a avaliagdo individual realizada pelos pacientes e
seus cuidadores e a incongruéncia entre eles (diferengca de avaliagédo), tanto na
magnitude quanto na diregdo da diferenga. Um exemplo aplicado a IC é que pacientes
e cuidadores que possuem avaliagoes semelhantes dos sintomas apresentados tém
envolvimento mais colaborativo de manejo da sindrome que outras diades mais
incongruentes (avaliagdes diferentes). O direcionamento dessa diferenga se deve a
uma maior ou menor participagcdo de um dos membros da diade na avaliacado diadica

mensurada®®).

O manejo diadico da doenga envolve como a diade administra a doenga juntos
levando em consideragcao as necessidades dos pacientes e dos cuidadores. Este
conceito de manejo inclui as diversas maneiras que as diades administram a doenca
como unidade, ou seja, havera diades em que um dos membros realizam quase todos
0os comportamentos e outras mais engajadas que compartilham igualmente as
tomadas de decisdo e planejamento dos cuidados®7:%).
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A saude fisica e mental € outro ponto chave desta teoria. Muitos estudos focam
somente na saude do paciente ou na saude do cuidador. Um exemplo citado pelo
autor é a QV que pode ser percebida de maneira diadica. Ainda, a saude da diade
pode influenciar a maneira com que as diades manejam a doenga, um exemplo disso
€ a complexidade de papéis dentro das com diades como por exemplo em diades em

que ambos os membros possuem multiplas comorbidades para gerenciarem().

7

A teoria € ainda aprimorada pela inclusdo de fatores contextuais que séo
considerados de risco ou protetores, que exercem influéncia na avaliacdo diadica e
nos comportamentos de manejo (Figura 4). Os fatores de risco contribuem para maior
incongruéncia de avaliagdo da diade e menor colaboragdo nos comportamentos de
manejo. Ja os fatores protetores sdo os que influenciam positivamente para uma
melhor avaliagdo compartilhada e no manejo colaborativo da doenga. Estes fatores
ainda representam os diversos contextos em que paciente e cuidador se situam,

podendo ser relacionados ao individuo, a diade, familiares, sociais ou culturais®7-%%),

Alguns exemplos desses fatores no nivel individual sdo a idade, sexo,
comorbidades, estagio da doenga. A qualidade do relacionamento, tipo de
relacionamento (filho ou cdnjuge € o cuidador), confianga da diade e a comunicagéo
sdo exemplos de fatores da diade. Fatores familiares incluem o envolvimento direto
de familiares no cuidado com suas expectativas e crengas. O contexto cultural € outro
fator importante e um exemplo é a cultura de atencdo a saude no contexto em que a

diade se insere(®d).
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Figura 4 - Teoria do manejo didatico das doencas com os preditores

AVALIAGAO DIADICA SAUDE DO
FATORES PROTETORES E PACIENTE
FATORES DE RISCO: ]
INDIVIDUAIS FEEDBACK SAUDE DA DIADE !
DIADICOS
FAMILIARES/SOCIAIS
CULTURAIS ; |
COMPORTAMENTOS DE SAUDE DO
MANEJO DIADICO DOS CUIDADOR

COMPORTAMENTOS

Fonte: Adaptado de Lyons, Lee, 20185

A teoria do manejo diadico da enfermidade provoca diversas indagagdes sob a
perspectiva da diade como unidade de analise. Os avangos em técnicas de analise
em que a interdependéncia dos dados € tomada em consideragao tém permitido
operacionalizar a integragao de variaveis diadicas em questdes de pesquisa sobre o
manejo das enfermidades. Em geral, essas técnicas s&o de analise multinivel, em que
no primeiro nivel é criada a variavel comum de interesse a partir dos dados de cada
membro da diade; e no segundo nivel a varidncia da variavel da diade, criada no
primeiro nivel, € modelada como fungdo de caracteristicas da diade®'9397)- Mais

detalhes sobre essas técnicas estao relatados na se¢ao de Casuistica e Método.

Essas técnicas, que explicam o contexto transacional (como os membros da
diade influenciam um ao outro) e de interdependéncia (covariancia dentro das diades)
do cuidado diadico, contribuiram para uma retomada da pesquisa focalizada na diade
como unidade de analise“'°7). Entretanto, poucos estudos abordam o AC da diade
composta pelos pacientes com IC e seus cuidadores como desfecho e analisa os
fatores relacionados ao AC diadico(®8-1°0),

Os instrumentos de avaliagdo do AC do paciente (SCHFI) e de avaliagdo da
contribuigdo do cuidador (CC-SCHFI) também permitiram o avango na pesquisa
diadica nesse contexto. O CC-SCHFI é espelhado no SCHFI, de forma que, usados

simultaneamente para obter a contribuicdo do cuidador para o AC do paciente (CC-
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SCHFI) e a contribuicdo do paciente para seu préprio AC (SCHFI), capturam o
engajamento de ambos no AC na IC, permitindo estudar o AC da diade como desfecho
ou variavel explanatoria em pesquisas sobre o AC na IC?493.98) Apesar disso, estudos
sob a perspectiva do AC diadico na IC s&o recentes e estdo avangando. Um exemplo
€ o estudo em que os autores que avaliaram padrdes e preditores do engajamento da
diade no AC, usando o CC-SCHFI e o SCHFI, adotaram técnicas de analise multinivel
para identificar padroes de comportamento nas diades, encontrando trés arquétipos
distintos de contribuigbes diadicas para o AC da IC: diades novatas e
complementares, diades inconsistentes e compensatorias e diades especialistas e

colaborativas(©®),

A teoria da contribui¢éo do cuidador para o AC, publicada em 2018®9), fornece
estrutura para derivar questdes de investigagdo, como as relacionadas aos fatores
que influenciam a contribuicdo do cuidador para o AC do paciente. Neste estudo,
porém, o interesse é explorar fatores potencialmente envolvidos no AC diadico,
entendido como a interagao entre a contribuicdo do cuidador e a contribuicdo do
paciente para o AC na IC.



5 CASUISTICA E METODO
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5 CASUISTICA E METODO

5.1 DESENHO DO ESTUDO

Optou-se em realizar estudo transversal, descritivo-analitico, com abordagem
quantitativa. O delineamento transversal permite mapear determinadas situagdes,

analisar e descrever fendbmenos, assim como identificar a relagéo entre eles(19").

5.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido em ambulatérios de IC de dois hospitais de ensino
especializados em cardiologia de atengado terciaria a saude no municipio de S&o
Paulo, sendo o Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia (IDPC) e Ambulatério do
miocardio vinculado a Universidade Federal de Sao Paulo (Unifesp). As duas
instituicbes foram escolhidas por serem referéncias nacionais na assisténcia a
pacientes com afec¢des cardiovasculares, bem como no ensino e pesquisa na area.
Ambas recebem pessoas oriundas de todo o Estado de S&o Paulo e de outros estados
do Brasil. Os dados foram coletados com pacientes atendidos em consultas e seus
cuidadores no ambulatério de insuficiéncia cardiaca do IDPC e no ambulatério do
miocardio da Unifesp.

O ambulatério do IDPC é constituido por equipe multiprofissional de saude que
realiza aproximadamente 70 consultas médicas diarias. O foco do atendimento sao
pacientes ambulatoriais em acompanhamento da IC. O horario de funcionamento € de
segunda a sexta-feira das 7h as 18h. Os prontuarios dos pacientes sao fisicos e s&o
solicitados no dia anterior a consulta ao Servico de Arquivo Médico e Estatistica
(SAME) e ficam disponiveis no ambulatério no dia da consulta.

Na Unifesp, os dados foram coletados no Ambulatorio de Doengas do Miocardio
da Disciplina de Cardiologia da Escola Paulista de Medicina da Universidade Federal
de Sao Paulo-Unifesp que acontece todas as quintas-feiras no periodo da manha das
7h as 13h. O setor € composto somente por equipe médica de professores e
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residentes na area da Cardiologia e realiza cerca de 60 atendimentos por dia. No setor

ja é implementado prontuario eletrénico para consulta de dados do paciente.

5.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Foram elegiveis para o estudo diades de pacientes com IC e seus cuidadores
informais. A amostragem foi consecutiva e o tamanho da amostra foi calculado por
profissional estatistico a partir da correlagdo entre as variaveis de desfecho do estudo
(avaliagdo do AC do paciente com IC e avaliagao da contribuicdo do cuidador para o
AC do paciente), assumindo que correlagdes maiores do que 0,3 seriam detectadas,
com erros tipo | e Il de 5% cada. Para isso seria necessario observar 138 pares. Foram
abordadas 148 diades no total, sendo que a amostra do estudo foi composta por 140
pares que concordaram em participar do estudo.

As diades eram abordadas enquanto aguardavam as consultas ambulatoriais
de controle da IC. As oito diades que recusaram participar do estudo apresentaram a
justificativa de escassez de tempo para responder os instrumentos de pesquisa até o

momento do atendimento na consulta agendada.

A diade foi incluida somente uma vez no estudo, mesmo que tivesse

frequentado o servico outras vezes durante o periodo de coleta dos dados.

5.3.1 Critérios de elegibilidade dos pacientes

Os critérios de elegibilidade dos pacientes foram:

e Apresentar diagnostico médico de IC crbénica ou crénica agudizada
comprovado em prontuario de acordo com Classificagdo Internacional da
Doenca (CID-10) CID-10 - Classificag&o Estatistica Internacional de Doengas e
Problemas Relacionados a Saude (102

e Estar em acompanhamento ambulatorial da IC nos locais de estudo.

e Ter idade maior ou igual a 18 anos.
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5.3.2

5.3.3

5.3.4

foram:

5.4

Nao estar em tratamento dialitico e ndo ser transplantado cardiaco, situagdes

que podem ser confundidoras para as interpretagdes dos resultados do estudo.

Critérios de inclusao relacionados aos pacientes com IC

Os critérios de inclusao dos pacientes participantes do estudo foram:

Apresentar condi¢des clinicas e cognitivas de compreender e responder os
instrumentos de pesquisa de acordo com a avaliagdo da pesquisadora na
abordagem.

Indicar cuidador informal primario com idade maior ou igual a 18 anos.

N&o residir em instituicdo de longa permanéncia.

Critérios de elegibilidade dos cuidadores:

O critério de elegibilidade dos cuidadores foi:

Ter idade maior ou igual a 18 anos.

Critérios de inclusao relacionados aos cuidadores:

Em relagdo aos cuidadores dos pacientes com IC, os critérios de inclusdo

Ser identificado pelo préprio paciente como cuidador informal primario.

Estar apto para compreender e responder os instrumentos de pesquisa do

estudo de acordo com a avaliagdo da pesquisadora na abordagem.

ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

O projeto de pesquisa foi encaminhado e aprovado pelo Comité de Etica e

Pesquisa (CEP) da instituigdo proponente Escola de Enfermagem da Universidade de
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S&o Paulo, sob CAE n.° 14227119.4.0000.5392 e parecer n.° 3.519.739 (Anexo 13) e
pelas instituicbes coparticipantes: Departamento de Medicina da Escola Paulista de
Medicina da Unifesp sob CAE n.° 14227119.4.3001.5505 e parecer n.° 3.497.531
(Anexo 14), e IDPC sob CAE n.° 14227119.4.3003.5462 e parecer n.° 3.569.872
(Anexo 15), conforme a Resolugédo do Conselho Nacional de Saude 9 (CNS) N.° 466
de 2012, do Ministério da Saude (MS), para avaliagdo das questbes éticas

regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos!'%3).

Foram incluidos no estudo os pacientes e cuidadores que atenderam aos
critérios de inclusdo e concordaram com os termos de participagdo por meio da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) especifico para
cada caso, paciente ou cuidador (Anexos 1 a 4, dependendo da institui¢gao).

5.5 OPERACIONALIZAGAO DA COLETA DOS DADOS

Ap0s parecer favoravel dos CEP das institui¢des, foi realizada identificagdo dos
pacientes com IC em conjunto com os responsaveis dos setores envolvidos nas
unidades ambulatoriais em questao, por meio da avaliagao nos registros hospitalares

e da analise de evolugao médica, respeitando os critérios de elegibilidade.

A coleta de dados ocorreu nos ambulatérios de setembro de 2019 a margo de
2020, quando precisou ser interrompida devido a pandemia do COVID-19 (doenga do
coronavirus-19), que levou a modificacdo da logistica de atendimentos dos
ambulatdrios. A coleta foi retomada em janeiro de 2021 e concluida em margo de
2021. Foram incluidos 10 pacientes e seus cuidadores nesse periodo de retomada.

O passo seguinte consistiu no contato com os pacientes e cuidadores elegiveis
para convida-los a participar do estudo, solicitar a assinatura do TCLE e verificar os
critérios de inclusdo do paciente e do respectivo cuidador. Cumprida esta etapa, os
dados foram coletados com o uso de instrumentos de pesquisa. Os dados foram
coletados por entrevista individual, sendo que alguns dados do paciente foram
consultados em prontuario. Todos os dados foram coletados nas dependéncias dos
setores.
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5.5.1 Equipe de pesquisa

Os dados foram coletados por equipe de pesquisa composta pela prépria
pesquisadora, duas enfermeiras pds-graduandas e trés estudantes de graduagao em
Enfermagem, todos membros do Grupo de Estudos sobre Diagndsticos, Intervengdes
e Resultados de Enfermagem (Direnf). A equipe participava de reunides periodicas
sobre a tematica de pesquisa, com discussdo de artigos, atualizagbes e diretrizes
sobre IC e AC. Os instrumentos de pesquisa foram apresentados e detalhados a
equipe.

A coleta de dados era sempre realizada em dupla, uma pessoa entrevistando
o paciente e outra o cuidador, com média 40 minutos por diade.

5.5.2 Procedimentos para coleta de dados com o paciente

Para a coleta de dados do paciente foram utilizados os seguintes instrumentos:

1. Formulario para caracterizagdao sociodemografica, clinica e opiniao
sobre contribuicdo do cuidador: foi elaborado instrumento proprio
(Apéndice A) com o intuito de mapear o perfil sociodemografico a partir de
dados de procedéncia, sexo, cor, estado civil, anos de estudo, e ocupacéo,
estrato socioecondmico pelo Critério de Classificagdo Econdémica Brasil
(CCEB) (Anexo 6). Dados de saude como etiologia da IC, classe funcional
da IC (CF), comorbidades, indice de massa corporal (IMC),tabagismo,
consumo de alcool, realizagao de atividade fisica, medicamentos em uso e
numero de internagdes ou visita ao servigo de emergéncia nos ultimos 12
meses. Ainda foram coletados os dados do ecocardiograma em relagao a
fracédo de ejegao do ventriculo esquerdo (FEVE). O paciente foi questionado
sobre o grau de contribui¢gdo do cuidador para o seu AC na IC numa escala
de 0 a 10 pontos (quanto maior a pontuagédo, melhor a contribui¢ao).

2. Instrumento para avaliagao do AC na IC: para coleta dos dados
relacionados ao AC foi utilizado o instrumento da versao adaptada e
validada para o Brasil do Self-Care of Heart Failure Index V 6. 2 (SCHFI) (6"
(Anexo 5).
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3.

Instrumento para avaliagao do conhecimento do paciente sobre a IC:
foi aplicado o questionario de conhecimento da IC, validado e adaptado para
o Brasil("® (Anexo 7).

Instrumento para Avaliagao da qualidade de vida: para avaliar o quanto
a IC interfere na qualidade de vida relacionada a saude (QV) foi utilizado o
instrumento Minessotta Living With Heart Failure Questionnaire (MLHFQ),

com versé&o validada para lingua portuguesa'® (Anexo 8).

5.5.3 Procedimentos para coleta de dados com o cuidador

Para a coleta de dados do cuidador principal do paciente com IC foram

elencados os seguintes instrumentos:

1.

Formulario de coleta de dados sociodemograficos do cuidador e
opiniao sobre a contribuicdo no AC do paciente: foi elaborado
instrumento (Apéndice B) com o intuito de mapear o perfil sociodemografico
a partir de dados de procedéncia, moradia, sexo, cor, idade, CCEB (Anexo
6), reside com cbnjuge, anos de estudo e situagdo trabalhista, parentesco
com paciente receptor de cuidados, tempo como cuidador, horas dedicadas
a funcéo de cuidador, recebimento de orientagdes ou auxilio para fungao e
dados de saude como presenca de lesdes ou doengas. Adicionalmente, foi
questionado ao cuidador sobre o grau de sua contribuicdo para o AC na IC
numa escala de 0 a 10 pontos (quanto maior a pontuagcédo, melhor a

contribui¢do).

Instrumento para avaliagao da Contribuicao do cuidador para o AC de
pacientes com IC: para coleta dos dados relacionados a contribuicdo do
cuidador para o AC de pacientes com IC foi utilizado o instrumento
Caregiver Contribution to Self Care Heart Failure Index (CC-SCHFI) na
versdo validada e traduzida para uso no Brasil®® (Anexo 9).

Tensao no papel do cuidador: Foi avaliada mediante uso da escala para
identificacdo do diagndstico de enfermagem Tensao no papel do cuidador

que foi desenvolvida na versdo portugués do Brasil® (Anexo 10).
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4. Apoio social percebido: Para avaliagcdo do apoio social percebido foi
utilizado o instrumento Medical Outcome Study- Social Support Scale
(MOS-SSS) na versao adaptada para o Brasil'%) (Anexo 11).

5. Qualidade de vida do cuidador: para avaliacdo da QV foi utilizado o
instrumento The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL- bref)

na versdo adaptada para o Brasil('%) (Anexo 12).

As variaveis de cada instrumento do paciente e cuidador serdo pormenorizadas

por sua natureza e nivel de mensuragéo a seguir.

5.6 VARIAVEIS DO ESTUDO E OPERACIONALIZAGAO DAS VARIAVEIS

5.6.1 Variavel dependente do paciente

A variavel dependente do estudo relacionada ao paciente € o comportamento
do AC. Para avaliar o AC foi utilizada a escala SCHFI 6.2- versao brasileira®'). Esta

denominagé&o do instrumento sera seguida na presente pesquisa.

Esta escala é composta por trés subescalas: AC de manutengdo, que possui
dez itens de avaliagdo; AC de manejo, com seis itens e confianga no AC, com seis
itens, totalizando 22 itens. (Anexo 5)®). No AC de manutengdo, as respostas do
paciente para cada item variam de nunca ou raramente para sempre ou diariamente;
a subescala AC de manejo s6 é respondida pelo paciente no caso de ele ter
apresentado problemas para respirar ou tornozelos inchados no ultimo més, sendo
qgue os itens de resposta variam de improvavel a muito provavel e, a confianga no AC

varia de ndo confiante a extremamente confiante®"),

No estudo de adaptacdo da escala para o Brasil, a analise psicométrica
apresentou bons indices de validade e confiabilidade. As propriedades psicométricas
analisada foram validade de face e de conteudo (revisdo por comité de especialistas),
validade de construto (validade convergente e analise fatorial confirmatéria) e
confiabilidade. Para a subescala de AC de manutengao, a confiabilidade avaliada pelo
alfa de Cronbach foi 0,40; para o AC de manejo de 0,82 e 0,93 para a confianga no
AC. Por meio da analise fatorial confirmatéria, o modelo original de trés fatores
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apresentou melhor ajuste. A analise fatorial confirmatéria produziu cargas fatoriais
com valores absolutos variando de 0,09 a 0,60 (AC manutengéo), de 0,29 a 0,62 (AC
de manejo) e de 0,49 a 0,79 (confianga no AC)®" .

Cada uma das trés escalas que compdem o instrumento gera escores variando
de 0 a 100 pontos, calculados a partir da transformacdo dos seus escores puros.
Valores iguais ou maiores a 70 pontos calculados em cada escala indicam AC

adequado, sendo tratada como variavel quantitativa continua®6").

5.6.2 Outras variaveis do paciente

As seguintes variaveis dos pacientes foram avaliadas.

Sexo

A variavel sexo foi indicada como feminino ou masculino, de acordo com a
referéncia que o paciente fizer de si mesmo. Foi tratada como variavel qualitativa

nominal dicotdmica (masculino/feminino).
Idade

A idade foi informada pelo paciente no dia da entrevista em anos completos ou
consultada em prontuario a partir da data de nascimento, sendo considerada como

variavel quantitativa discreta.
Cor

Foi considerada a cor autorreferida pelo paciente segundo as categorias
descritas pelo IBGE: cor branca, amarela, parda, negra e etnia/raga indigena('®”). Essa

variavel foi tratada como nominal.
Anos de estudo

O paciente foi questionado quanto ao numero de anos que frequentou a escola.

Essa variavel foi tratada como quantitativa continua.

Situacgao trabalhista
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Foi considerada a informagao prestada pelo proprio paciente referente a
situacéo de trabalho atual segundo as seguintes categorias: inativo (aposentado ou
pensionista), ndo exerce atividade remunerada e exerce atividade remunerada. A

variavel foi tratada como qualitativa nominal.

Estado civil

O paciente foi questionado se € casado, solteiro, viuvo ou se era divorciado.

Variavel tratada como qualitativa nominal.

Reside com cénjuge

O paciente foi questionado se reside com coénjuge. Variavel tratada como

dicotdmica nominal (sim ou ndo).

Estrato socioeconémico

O Critério de Classificagdo Econdémica Brasil (CCEB)('%®), desenvolvido e
coordenado pela Associagao Brasileira de Pesquisa de Mercado (ABEP) classifica a
populagdo em estratos socioeconémicos, sendo baseada no poder de compra. Foi
considerada a informagao fornecida pelo préprio paciente a partir de um questionario

aplicado.

A variavel foi tratada de acordo com pontuacdo obtida e a estratificacdo
correspondente dentre as classes econdmicas A, B, C, D e E. A pontuagao obtida é
determinada pela posse de determinados bens e o grau de instrugdo do chefe do
domicilio. Essa metodologia de analise tem como principio identificar itens de conforto
gue possuem forte correlagdo com a renda familiar, por meio de um sistema de pontos

atribuidos ao item e algumas vezes a quantidade deles('%).

Quando paciente e cuidador moravam juntos, o questionamento era feito
somente a um deles, quando separados, perguntava-se separadamente. A variavel
foi tratada de acordo com pontuagao obtida e a estratificagdo correspondente dentre
as classes econbmicas A, B, C, D e E, sendo A, o maior estrato socioeconémico e E.

A variavel foi classificada como qualitativa ordinal.

Mora com cuidador
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Foi considerada a informagado fornecida pelo paciente sendo tratada como

variavel nominal dicotdmica (sim e ndo).
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Opiniao sobre a contribui¢ao do cuidador para o AC

O paciente foi questionado acerca de sua opinido sobre o grau contribuigdo do
seu cuidador para com o AC na IC numa escala numérica de 0 a 10, sendo que 0 é
igual a nenhuma contribuicdo e 10 a maior contribuigcdo possivel. Foi considerada

variavel quantitativa continua.
indice de massa corporal (IMC)

Foram considerados o valor do peso corporal em quilogramas e da altura em
metros do paciente no dia da coleta de dados, conforme relatado pelo paciente ou
registrado em prontuario. Apds, foi realizado calculo do IMC que advém do peso
dividido pela altura ao quadrado (Kg/m?). A variavel foi tratada como quantitativa

continua.
Etiologia da IC

Foi considerada a etiologia registrada no prontuario do paciente, sendo variavel
qualitativa nominal. As etiologias foram categorizadas em: chagasica, hipertrdfica,
idiopatica, isquémica e outras, de acordo com a Diretriz Brasileira de Insuficiéncia
Cardiaca Cronica e Aguda (2018)@),

Tempo de IC

Foi considerado o relato do paciente sobre o tempo em meses da descoberta
da IC e inicio do tratamento e/ou a consulta em prontuario sobre o registro de inicio
do diagndstico da IC. Essa variavel foi tratada como quantitativa continua.

Internagodes ou visita ao servico de emergéncia

O paciente foi questionado inicialmente se procurou o servigo de emergéncia
ou se foi internado no periodo de 12 meses prévios. Quando resposta afirmativa foi
questionado o numero de vezes. A variavel foi tratada como qualitativa nominal (sim

e ndo ) e como quantitativa discreta.
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Classe funcional da IC

A CF da IC é uma estratificagdo do grau de limitagdo imposto pela doencga para
atividades cotidianas do individuo, estabelecida pela NYHA 4. O paciente foi
classificado dentre as quatro categorias:

e Classe | - auséncia de sintomas (dispneia) durante atividades cotidianas. A
limitagdo para esforgos é semelhante a esperada em individuos normais.

Assintomatico.

e Classe Il - sintomas desencadeados por atividades cotidianas. Sintomas

leves.

e Classe lll - sintomas desencadeados em atividades menos intensas que as

cotidianas ou pequenos esfor¢os. Sintomas moderados.

e Classe |IV-Incapacidade para realizar qualquer atividade sem apresentar
desconforto. Sintomas em repouso.

A CF considerada foi a registrada em prontuario no ultimo atendimento
ambulatorial do paciente. A variavel foi tratada como qualitativa ordinal.

Atividade fisica

De acordo com a Diretriz Brasileira de Insuficiéncia Cardiaca Cronica e
Aguda®, o treinamento fisico regular para reabilitagdo dos pacientes com IC é seguro,
aumenta a tolerancia as atividades, melhora a QV e diminui hospitalizagdes por IC.
Os programas de treinamento fisico na IC promovem aumento progressivo da
capacidade funcional do paciente, com incremento gradativo da carga de trabalho de
40 a 70% do esforgco maximo, com duragao de 20 a 45 minutos, na frequéncia de trés
a cinco vezes por semana, por um periodo de oito a 12 semanas('%9). Foi investigada

a realizac&o de atividade fisica habitual como variavel nominal dicotémica (sim e n&o).
Consumo de alcool

A Diretriz Brasileira de Insuficiéncia Cardiaca Cronica e Aguda® incentiva que
todos os pacientes com miocardiopatia dilatada de etiologia alcodlica devem abster-

se totalmente de bebidas alcodlicas. Na dificuldade de abstencdo completa, a redugao
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pode trazer alguns beneficios, sendo toleravel a ingestdo de quantidade menor ou
igual 10 mililitros (ml) de alcool para mulheres e menor ou igual 20 ml para homens
em pacientes com IC cronica estavel de outras etiologias que néo a alcoolica®. O
consumo de atual de alcool foi autorreferido e tratado como variavel nominal

dicotdbmica (sim ou n&o).
Tabagismo

De acordo com a Diretriz Brasileira de Insuficiéncia Cardiaca Cronica e
Aguda®, o tabagismo aumenta o risco de IC, com associagdo entre a intensidade e
duracgao do habito de fumar com marcadores séricos de lesdo miocardica e alteracoes
estruturais e funcionais do coragcido. Assim, todos os pacientes com IC devem ser
encorajados a cessar o tabagismo'1%_ O habito de fumar foi investigado por meio do
questionamento ao paciente e/ou confirmagdo em prontuario. A variavel foi

classificada como qualitativa nominal sendo categorizada:

e nao fumantes (aqueles que ndo fumaram ou fumaram menos de 100

cigarros durante toda a vida);

e ex-fumantes (aqueles que j& fumaram pelo menos 100 cigarros durante a

vida, mas haviam parado de fumar);

o fumantes atuais (aqueles que ja fumaram 100 ou mais cigarros durante a

vida e que continuavam fumando).
Medicamentos em uso (natureza)

O paciente foi questionado quanto aos medicamentos que utilizou na ultima
semana e a informacao foi confirmada pelo receituario médico do paciente. Quando
0os pacientes ndo estavam com receituario em maos, a informacao foi coletada do
prontuario. A variavel foi tratada como qualitativa nominal, sendo que os
medicamentos foram categorizados de acordo a Diretriz Brasileira de Insuficiéncia
Cardiaca Cronica e Aguda®, sob as seguintes classes farmacoldgicas: inibidores da
enzima conversora da angiotensina e bloqueadores dos receptores da angiotensina
Il, betabloqueadores, digitalicos, diuréticos, nitrato e hidralazina (vasodilatadores),

antagonistas dos receptores dos mineralocorticoides.
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Medicamentos em uso (numero)

O paciente foi questionado quanto ao numero de medicamentos que utilizou na
ultima semana e o dado foi confirmado pelo receituario médico que estava em posse

do paciente. Essa variavel foi tratada como quantitativa discreta.
Fracao de ejecao

Os valores dessa variavel foram obtidos por meio de consulta ao ultimo exame
de ecocardiografia no prontuario. A fragao de ejecdo (FE) foi tratada como variavel
quantitativa continua e posteriormente categorizada em fragao de ejegéo preservada
(FE 2 50%), levemente reduzida (40%<FE<49%) e reduzida (<40%)®“ 5.

Numero de comorbidades

O numero de diagndsticos meédicos que o paciente apresentava foi relatado
pelo paciente e/ou coletado de seu prontuario. Essa variavel foi tratada como
guantitativa discreta.

Naturezas das comorbidades

Os diagnosticos médicos que o paciente apresentava foram elencados pelo
paciente e/ou coletados de seu prontuario. A variavel, considerada qualitativa nominal
foi posteriormente categorizada de acordo com as respostas apresentadas em:
hipertensdo arterial, diabetes mellitus, dislipidemia, arritmias, doenca arterial
coronariana, doenga pulmonar obstrutiva cronica, vasculopatias e acidente vascular

encefalico prévio.
Conhecimento do paciente sobre aIC

A ferramenta utilizada para essa avaliagao foi o questionario de conhecimento
da doenga (Anexo 7). O questionario foi traduzido, adaptado transculturalmente e
validado para a lingua portuguesa. No seu processo de validagao, a reprodutibilidade
foi avaliada por meio do teste e reteste (coeficiente Kappa), que € baseado no numero
de respostas concordantes('® e consisténcia interna nio foi avaliada pois o
questionario ndo é homogéneo e as questdes englobam varios temas. Os autores

testaram o instrumento em 153 pacientes ambulatoriais com IC da cidade de Porto
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Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil. A validade de conteudo foi obtida por meio de

julgamento do comité de especialistas('® .

O instrumento original possui 15 questées(''"). No processo de adaptacgao foi
necessario retirar trés questbes que estavam no instrumento original por n&o
apresentarem equivaléncia cultural. A primeira questao relacionava-se a quantidade
de sal que o paciente consumia ao ingerir pimenta em conserva, que nao é habito
frequente na populagédo nacional. A segunda questado retirada relacionava-se a IC
terminal, decisdes ou diretivas antecipadas de vontade, quando o paciente ndo tem
condi¢cbes de tomar decisdes por si proprio. A terceira questdo retirada abordava
efeitos colaterais da furosemida. Para substituir essas trés questdes, acrescentou-se
uma questdo sobre atividade fisica e uma sobre ingestdo hidricas, ficando o
instrumento final com um total com 14 questdes('®. O nimero de alternativas para
cada pergunta foi reduzido de cinco para quatro e foi acrescentada como quarta
alternativa a opg¢do “ndo sabe” e em algumas questbes, como sobre uso de
medicamentos, foi adicionada uma alternativa “ndo se aplica”, no caso de o paciente
nao fazer uso de determinado farmaco. A questdo nove, referente a ingestdo de
bebida alcodlica, a alternativa “ndo consome bebida alcodlica” foi adicionada. Dentre
as 14 questodes, 13 sdo de multipla escolha com apenas uma alternativa correta e uma
questao de multipla escolha tem trés alternativas corretas (questéo 13) e para receber
a pontuacdo nesta questdo, o paciente deve acertar as trés alternativas indicadas

como corretas(19).

Em relagédo a reprodutibilidade, as questdes 10, 11, 12, 13 e 14 apresentaram
concordancia total, as questdes um, dois, trés, quatro, cinco, seis e oito obtiveram
coeficiente Kappa >0,6, a questdo numero sete obteve Kappa 0,4 e apenas a questao

nove nao apresentou concordancia.
O questionario final apresenta 14 questées conforme a seguir(19):

e Uma questao relacionada a dieta (questao 12);
e Duas questdes relacionadas a liquidos e peso (questdo 2 e 10);
e Uma questao relacionada ao consumo de alcool (questao 9);

e Duas questdes sobre informagdes gerais da IC (questdo 1 e7);
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e Cinco questdes relacionadas aos medicamentos utilizados para controle da
doenga (questdo 3, 4, 5, 6 e 8);

e Uma questdo sobre atividade fisica (questao 11);
e Uma questdo referente a medidas que melhoram a IC (quest&o 13);

e Uma quest&o sobre os motivos de reinternagao (questéao 14).

O instrumento gera um escore global de 100% que é calculado de acordo com
numero de acertos, quanto maior o nimero de acertos, melhor conhecimento na IC(*9),
Apesar de o autor do instrumento ndo delimitar ponto corte, evidéncia aponta que o
ponto de corte de 70% de acertos é satisfatorio(''?). A porcentagem de acertos foi
considerada variavel quantitativa continua e qualitativa ordinal quando categorizadas
em: conhecimento baixo: total de acertos de 0-49%, conhecimento moderado: de 50-
70% de acertos, e conhecimento alto: acertos acima de 70%. Nesta tese, essa variavel

sera referenciada como conhecimento da IC nos resultados.

Qualidade de vida relacionada a saude

A qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) do paciente foi avaliada pelo
questionario Minnesota Living With Heart Failure Questuionnaire (MLHFQ) (Anexo 8)
que foi desenvolvido especificamente para pessoas com insuficiéncia cardiaca''®. A
versdo utilizada foi a traduzida e validada para a populagdo brasileira('®). O
instrumento apresentou boas propriedades psicométricas e a versdo em portugués do
MLHFQ apresentou-se com a mesma estrutura e métrica da versdo original. O
instrumento validado mostrou boa concordéncia no teste e reteste (rj=0,97; p<0,0001).

A consisténcia interna da escala foi avaliada por meio do coeficiente alfa de Cronbach
que foi de 0,97. A validade da versdao em portugués do MLHFQ foi avaliada por testes
de hipdteses (correlagbes do escore total do MLHFQ com pico de consumo de
oxigénio, tempo de exercicio no teste cardiopulmonar e com a CF da NYHA) que

resultaram em correlagées significativas('%4).

O instrumento possui 21 questdes relativas as limitagdes frequentemente
associadas a sindrome e ao quanto estas impedem os pacientes com IC de viverem
como gostariam no ultimo més('%) As opgdes de repostas para cada questdo variam
de 0 (nenhuma limitag&do) a 5 (limitagdo maxima). As dimensdes avaliadas s&o:



Casuistica e método 74

e Dimensao fisica (questbes 1 a 7, 12 e 13) relacionadas com dispneia e
fadiga;

e dimensao emocional (questbes 17 a 21);

e outras questdes que ndo foram organizadas em dimens&o por ndo possuir
padrao organizado de respostas, mas que envolvem itens relacionados a
consideragdes financeiras, efeitos colaterais de medicamentos e estilo de
vida (questdes 8 a 11, 14 a 16)(1%4),

O escore total € calculado pela soma das respostas nos 21 itens e os escores
de cada item podem variar de zero a cinco pontos; o escore global da escala é de 0 a
105 pontos; a dimenséo fisica de 0 a 45, a emocional de 0 a 25 e as demais de 0 a
35; quanto maior a pontuagao pior a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS)
do paciente(''4). Pontuagdes menores que 24 pontos representam boa QVRS; 24 e 45
pontos representam moderada QVRS, pontuagdes maiores que 45 representam ruim
QVRS(194.114) Os pontos de corte foram determinados por técnicas de rede neural e
permitiram atingir uma boa precisdo total (91%)!"'4). Essa variavel foi tratada como
quantitativa discreta de acordo com escore total e pelos dominios, e categorizada de

acordo com escores propostos para Boa QVRS, QVRS moderada e QVRS ruim.

5.6.3 Variavel dependente do cuidador

A variavel dependente do cuidador € a sua contribuicado ao AC do paciente com
IC que foi operacionalizada pelo instrumento CC-SCHFI (Anexo 9), validado para a
versdo brasileira®). O CC-SCHFI foi espelhado no SCHFI 6.26" e é composto
também por 3 subescalas: contribuicdo do cuidador para o AC de manutencgao;
contribuigdo do cuidador para o AC de manejo e confianga do cuidador na contribuicdo
para o AC do paciente. Os escores resultantes do CC-SCHFI variam de 0 a 100
pontos, sendo que escores mais altos apontam melhor AC®%°1)_ A versio validada da
escala apresentou boas propriedades psicométricas. Analise fatorial confirmatéria
confirmou a estrutura fatorial original do instrumento, com indices de ajuste de suporte
para todas as trés escalas (indice de ajuste comparativo, 0,95-1,00; erro quadratico
médio de aproximagdo, 0,00-0,057). As estimativas de confiabilidade foram
adequadas para cada subescala do CC-SCHFI (0,77-0,96)0),
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A variavel foi tratada como quantitativa discreta e escores maiores que 70
pontos foram considerados contribuicdo adequada, a semelhanca do instrumento
SCHFI 6.2- versao brasileira®").

5.6.4 Outras variaveis do cuidador

Sexo

A variavel sexo foi indicada como feminino ou masculino, de acordo com a
referéncia que o cuidador fez de si mesmo. Foi tratada como variavel nominal

dicotébmica (masculino/feminino).
Idade

A idade foi informada pelo cuidador no dia da entrevista em anos completos,

sendo considerada como variavel quantitativa continua.
Cor

Foi considerada a cor autorreferida pelo cuidador segundo as categorias
descritas pelo IBGE: cor branca, amarela, parda, negra e etnia/raga indigena'®”). Essa

variavel foi tratada como nominal.
Reside com cénjuge

O cuidador foi questionado se reside com cbnjuge. Variavel tratada como
dicotdmica nominal (sim ou ndo).

Situacgao trabalhista

Foi considerada a informacgao prestada pelo cuidador referente a situacao de
trabalho atual e considerada segundo as seguintes categorias: inativo (aposentado ou
pensionista), ndo exerce atividade remunerada e exerce atividade remunerada. A

variavel foi tratada como nominal.
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Anos de estudo

O cuidador foi questionado quanto ao numero de anos que frequentou a escola.

Essa variavel foi tratada como quantitativa continua.
Estrato socioeconémico

Essa variavel ja descrita no item “5.6.2 Outras variaveis do paciente” e foi
avaliada por meio da informacado fornecida pelo proprio cuidador a partir de um
questionario aplicado. A variavel foi tratada de acordo com a pontuacdo obtida
categorizada em classes econémicas A, B, C, D e E, como variavel categorica
ordinal('%®). Se paciente e cuidador moravam em mesma residéncia, o questionario foi
aplicado somente uma vez a um dos membros da diade, sendo a mesma pontuagao

obtida para os dois.
Parentesco do cuidador com paciente

Foi questionado ao cuidador o seu parentesco com o paciente, considerando
as alternativas: cdnjuge, filho(a), pai/mae, irmao(a), outro parentesco, ou n&o possui

parentesco familiar. Essa variavel foi tratada como nominal.
Opiniao do cuidador sobre sua contribui¢gao para o AC do paciente

O cuidador foi questionado acerca de sua opinido sobre a sua prépria
contribuigdo para o AC do paciente numa escala de zero (0) a 10, em que O € igual a
nenhuma contribuicdo e 10 a maior contribuicdo possivel, sendo considerada variavel

quantitativa continua.
Numero de comorbidades

Foi considerado o numero de doengas que sabia que possuia a partir do relato

do cuidador. Essa variavel foi tratada como quantitativa discreta.
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Natureza das comorbidades

O cuidador foi questionado sobre os nomes das doengas que sabia possuir.
Essa variavel foi tratada como qualitativa nominal e categorizada em: hipertensao
arterial, diabetes mellitus, doencas musculoesqueléticas e dislipidemia.

Tempo de cuidador

Foi considerado o tempo em meses referido pelo préprio cuidador do paciente
relativo ao tempo que participa dos cuidados ao paciente. A variavel foi tratada como

quantitativa continua.

Horas dedicadas ao cuidado diario

O cuidador foi questionado quanto ao numero de horas que se dedica ao
cuidado diario do paciente com IC. A variavel foi tratada como quantitativa continua.

Motivo que levou a ser cuidador

O cuidador foi questionado quanto ao motivo que o levou a cuidar do paciente
com IC que esta sob seus cuidados. A variavel foi considerada como qualitativa
nominal e categorizada em: vinculo familiar, vinculo sentimental, repercussées

clinicas da doenca.

Ajuda no cuidado

O cuidador foi questionado se recebe auxilio ou apoio de outras pessoas nas
atividades de cuidado do paciente. A variavel foi tratada como qualitativa nominal e as
categorias de resposta foram: ajuda de familiares/ou amigos em atividades de
cuidado, ajuda de familiares e/ou amigos no suporte financeiro ao paciente e n&o
recebe ajuda.

Orientacao de saude sobre o cuidado

O cuidador foi questionado se recebe orientagdes que o auxiliam nos cuidados

do paciente e, em caso positivo, de quem recebia essa orientacdo. A variavel foi
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tratada como qualitativa nominal e categorizada em: orientagdes de profissionais da

saude do ambulatério; de familiares profissionais da saude e nao recebe orientagcdes
Tensao do papel de cuidador

Segundo a classificagao de diagndstico de enfermagem NANDA- International
(NANDA-I), a “Tenséo do papel de cuidador” (0061) € definida como: “dificuldade para
atender a responsabilidades, expectativas e/ou comportamentos de cuidados
relacionados a familia ou a pessoas significativas”''®). O cuidador pode apresentar
esse diagnostico de enfermagem quando suas responsabilidades extrapolam as
capacidades e recursos fisicos, financeiros, ou mentais que possui para
enfrentamento. Essa variavel foi mensurada por meio da Escala de Tensao do Papel
de Cuidador — Brasil (ETPC- B) (Anexo 10)“®). Essa escala foi desenvolvida em
espanhol da Colémbia e portugués do Brasil. Seu desenvolvimento envolveu a
validacdo das caracteristicas definidoras do diagndstico e validagédo de construto pela
analise de Rasch. A calibragdo do conjunto de itens permitiu compor uma escala
unidimensional de 20 itens para identificar o diagndstico na populagéo de cuidadores
da Coldmbia e de 21 itens para identificar o diagndstico na populagéo de cuidadores
do Brasil. Para cada uma dessas versdes obteve-se bons indices de separagéo (2,61
e 2,88) e confiabilidade de pessoa (0,87 e 0,89) para a versdo calibrada com as
amostras colombianas e brasileiras, respectivamente®). A vers&o Brasileira da escala
possui 21 itens, sendo que as respostas de cada item vao de 0 a 2. A pontuacgao final
da escala varia de 0 a 42 e maiores escores de pontuacao indicam maior tensao do

cuidador®). Essa variavel foi tratada como quantitativa continua.
Apoio social percebido

Desenvolvida para o Medical Outcome Study, a escala Social Support Scale
(MOS-SSS), denominada de Escala de Apoio Social MOS-SSS (Anexo 11), traduzida,
adaptada e validada para o uso no Brasil, visa avaliar em que medida a pessoa conta

com o apoio de outras para enfrentar diferentes situagdes em sua vida(19%.116),

A escala original € composta por 19 itens que avalia cinco dimensdes de apoio
social: apoio material (quatro perguntas), afetivo (trés perguntas), emocional (quatro
perguntas), informacdo (quatro perguntas) e interagdo social positiva (quatro
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perguntas). Para cada item, o individuo deve indicar com que frequéncia dispde de
cada tipo de apoio dentro de uma escala Likert de cinco pontos: 1 ("nunca"); 2
("raramente"); 3 ("as vezes"); 4 ("quase sempre") e 5 ("sempre"). O indice global é
obtido mediante a soma das respostas dos 19 itens, sendo que os escores mais

elevados indicam melhores resultados em relagdo ao apoio social('%%).

Para adaptagao no Brasil, o estudo conduzido por Griep et al. (2005) avaliou
4.300 funcionarios efetivos de uma universidade do Rio de Janeiro. Das cinco
dimensdes, apenas trés foram extraidas apds analise fatorial: interacdo social
positiva/ suporte afetivo; suporte emocional / informacional e suporte material.
Autores referem que o instrumento apresenta boas propriedades psicométricas
devido aos elevados coeficientes de associagao nos testes de hipotese realizados.
O coeficiente alpha de Cronbach foi igual ou maior do que 0,83 para todas as

dimensdes(199),

A verséo validada para o Brasil possui 21 itens que avaliam o apoio estrutural
com duas questdes e os 19 itens que avaliam o apoio funcional (apresentados no
quadro abaixo). As duas questdes que avaliam o apoio estrutural (rede de apoio)
sdo abertas no instrumento: “Aproximadamente, quantos amigos intimos ou
familiares préximos tem?”. O conceito de apoio estrutural se refere a rede apoio do
paciente, ou seja, a quantidade de relagbes sociais do individuo. Estas duas

questdes n&o foram quantificadas nos resultados desta pesquisa.

O apoio funcional refere-se a percepc¢éo do individuo sobre o grau em que as
relagdes interpessoais apoiam determinadas fungdes em diversos contextos, como
o emocional que envolve carinho, amor e empatia; o informacional que trata da
disponibilidade de orientacdo e feedback para a solugdo de determinado problema;
o companheirismo social, que envolve passar tempo com outras pessoas em

atividades de lazer e recreativas, entre outras citadas na literatura('9%,

A seguir o Quadro 2 apresenta os itens da escala de MOS-SSS de acordo

com as dimensdes mensuradas pelo instrumento.
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Quadro 2 - Tipo de apoio e os 19 itens da escala original de MOS-SSS de apoio social.

ITENS DA ESCALA DE ACORDO COM TIPO DE SUPORTE

TIPO DE APOIO |Com que frequéncia dispoe de cada um dos seguintes tipos de apoio
quando precisa?

1. que o ajude, se ficar de cama?

2. para leva-lo ao médico?

3. para ajuda-lo nas tarefas diarias, se ficar doente?

Material N

4. para preparar suas refei¢coes, se voce nao puder
prepara-las?

5. que demonstre amor e afeto por vocé?

6. que lhe dé um abrago?

Afetivo A N

7. que voceé ame e que faca vocé se sentir querido?

8. para ouvi-lo, quando vocé precisar falar?

9. em quem confiar ou para falar de vocé ou sobre seus
problemas?

Emocional 10.para compartilhar suas preocupacgdes e medos mais

intimos?

11.que compreenda seus problemas?

12.para dar bons conselhos em situagao de crise?

13.para dar informag&o que o ajude a compreender uma
determinada situagao?

Informacgao 14.de quem vocé realmente quer conselhos?

15. para dar sugestbes de como lidar com um problema
pessoal?

Interagao social
positiva

16.com quem fazer coisas agradaveis?
17.com quem distrair a cabega?
18.com quem relaxar

19.para se divertir junto?

Fonte: Griep et al., 2005(109),
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Maiores escores na MOS-SSS indicam percepc¢ao de maior intensidade do tipo
de apoio em questao, sendo que essa variavel foi tratada como quantitativa continua
tanto para pontuagao geral, como nos dominios!''"). Os escores podem variar de 20 a
100 e escores acima de 80 sugerem que quase sempre ou sempre ha disponibilidade
de apoio social, e foi determinado como ponto de corte para apoio satisfatério no

presente estudo(1®),
Qualidade de vida

Para avaliar a QV dos cuidadores, foi utilizado o instrumento da Organizagao
Mundial da Saude versao abreviada denominado WHOQOL-bref, traduzido e validado
para o Brasil. A versdo validada apresenta caracteristicas psicométricas do
WHOQOOL-bref semelhantes as da amostra do estudo multicéntrico que deu origem

ao instrumento (Anexo 12)(106.119),

O WHOQOL-bref apresentou boa consisténcia interna, validade discriminante,
validade concorrente, validade de conteudo e confiabilidade teste-reteste. A
consisténcia interna medida pelo coeficiente a de Cronbach foi avaliada no
instrumento com 26 questdes (0,91), com os 4 dominios (0,77) ou cada um dos
dominios: Dominio 1(fisico) com 0,84, Dominio 2 (Psicoldgico) com 0,79; Dominio 3
(Relagbdes sociais) com 0,69 e Dominio 4 (Meio ambiente) com 0,71. Na validade de
critério, observou-se que trés dos quatro dominios fizeram parte do modelo utilizando
regressao linear multipla e explicaram 44% da variédncia em relagéo a fidedignidade
teste-reteste, n&o houve diferenga entre as médias da primeira medida (teste) com a
segunda (reteste) e todos os coeficientes de correlagdo das medidas do teste-reteste

foram significativos com coeficientes superiores a 0,69(1%6),

O instrumento validado possui 26 questbes, sendo duas questdes de
percepcgao geral da saude (numero 1 e 2) e as demais 24 representam cada uma das
24 faces relativas a percepgao da qualidade de vida, que englobam os 4 dominios que
compdem o instrumento: fisico, psicolégico, relagdes sociais e meio ambiente,

conforme abaixo(106.119),

« Dominio fisico: engloba a dor e desconforto; energia e fadiga; sono e

repouso;
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« Dominio psicolédgico: englobam os sentimentos positivos, pensar, aprender,
memoéria e concentracdo, imagem corporal e aparéncia, autoestima e

sentimentos negativos;

« Dominio relagbes sociais: englobam as relagdes pessoais, 0 suporte (apoio)

social e a atividade sexual;

« Dominio meio ambiente: engloba a protecao e seguranca fisica, 0 ambiente
dentro do lar, recursos financeiros; cuidados de saude e sociais, sendo
avaliada a qualidade e disponibilidade destes; as oportunidades de adquirir
novas informacdes, oportunidades de recreacao/ lazer, poluicéo, ruido,

clima e o transito, bem como os meios de transporte utilizados.

As opgdes de resposta de cada pergunta seguem uma escala de Likert (de 1 a
5, quanto maior a pontuagdo melhor a qualidade de vida), sendo os resultados entre
0 e 100% apds calculo e recodificagdo das questdes. O WHOQol-Bref esta organizado
em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente. Evidéncia
sugere nota de corte maior ou igual a 60% para boa qualidade de vida, com
sensibilidade de 95,0% e valor preditivo negativo de 99,5%('20). Essa variavel foi

tratada como quantitativa discreta.

5.6.5 Variaveis dependentes da diade

As variaveis dependentes da diade (paciente e cuidador) foram a avaliagao que
a diade faz do AC na IC (AC diadico) e a incongruéncia entre os membros da diade
em relagdo a essa avaliacdo (incongruéncia diadica). Essas variaveis foram
derivadas dos escores de AC do paciente e dos escores do cuidador de contribuigcao
para o AC do paciente. Essa derivagao foi feita por meio de modelagem linear
multinivel (MLM), que esta detalhada na segdo de analise dos dados®“").

As variaveis da diade foram tratadas como quantitativas continuas.
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5.6.6 Variaveis explicativas do AC da diade

Para a selecao das variaveis que foram estudadas quanto a influéncia que tém
no AC diadico, incluindo a incongruéncia, foram utilizadas evidéncias cientificas sobre
fatores que influenciam o AC, lembrando que, para entrar no modelo, elas poderiam
ser de qualquer um dos membros da diade ou da diade como unidade®?441:92) |

As variaveis explicativas incluiram a idade do paciente, o sexo do paciente e
do cuidador, numero de comorbidades, tempo de IC, numero de internagdes ou visita
ao servigo de emergéncia, dominio fisico e psicolégico do instrumento de QVRS do
paciente (MLHFQ), cuidador reside com cbénjuge, dominio fisico e psicologico do
instrumento de QV do cuidador (WHOQOL-bref), tensdo do papel do cuidador, apoio
social percebido, anos de estudo do paciente e cuidador, conhecimento da doenga,
classe funcional, tempo de cuidador e horas de do cuidador dedicadas ao cuidado

diario(@+92),

Nos modelos de regressao para o AC de manejo diadico foram adicionadas as
variaveis confianca do paciente no AC e confianga do cuidador para o AC, como
preditoras, pois a confianga tem sido citada como mediadora na relagdo entre
variaveis do paciente e o AC('?"). Na versdo 6.2 da SCHFI e CC- SCHFI, quatro dos
seis itens avaliados na escala de confianga no AC direcionam a confianca para a
habilidade de desenvolver o manejo do AC(6".%0),

5.7 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram armazenados em planilha eletronica do software Microsoft
Excel ™ e analisados com o software R™ verséo 4.1.1 por profissional estatistico.

Para as variaveis quantitativas foram realizadas medidas descritivas de
tendéncia central e de variabilidade, e as variaveis qualitativas foram tratadas em
numeros absolutos e porcentuais. Para as analises bivariadas dessas variaveis foi
usado o coeficiente de correlagéo de Pearson e o de Kendall. A correlagéo de Pearson
€ utilizada para avaliar a correlagdo entre duas variaveis numéricas e a direcdo da

relagcao entre elas. A correlagdo de Kendall € uma medida de associacéo utilizada
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quando uma das variaveis é ordinal('®?). Para classificar a forga das correlagdes

(valores de “r"), foram utilizadas as seguintes qualificagées('?2):
< 0,30 = correlacéo fraca;
2 0,30 e < 0,50 = moderada;
> 0,50 = forte.

Nas analises de associacido entre os escores das subescalas do instrumento
de avaliagdo do AC na IC (SCHFI 6.2-verséo brasileira) e da contribuigdo do cuidador
para o AC (CC-SCHFI-versao brasileira) com as variaveis sociodemograficas foram
aplicados o teste t-Student ou teste de Welch, o teste de Mann Whitney ou teste
Brunner Munzel, a depender da normalidade da distribuicdo dos residuos. Para
comparacgao entre mais de trés grupos foi aplicada a analise de variancia (ANOVA) ou
o teste Kruskal- Wallis.

Para as analises diadicas utilizou-se a modelagem linear multinivel (MLM) e a
de regresséo linear multipla (RLM). A MLM foi usada para derivar as duas variaveis
dependentes (ou desfecho) das diades (o AC diadico e a incongruéncia diadica). A
RLM foi usada para verificar a influéncia de variaveis selecionadas sobre as variaveis
As duas abordagens, MLM e RLM, est&o detalhadas a seguir.

A MLM é uma abordagem metodologica muito utilizada por pesquisadores na
area da familia para avaliar os efeitos de resultados individuais quando os dados sao
reunidos em mais de um nivel de analise. Esses modelos sdo comumente referidos
como aninhados, uma vez que consideram o individuo aninhado dentro de uma
unidade de analise de nivel superior, neste caso a unidade formada pelo paciente com
IC e seu cuidador('?3). Assim, novas informagdes sobre a diade sdo geradas a partir
da combinagéo de dados em nivel individual de cada membro®“").

Como ja mencionado, neste estudo, as novas informacgdes sdo as variaveis de
AC da diade, que corresponde a avaliagao geral da unidade paciente-cuidador sobre
o AC na IC, e a incongruéncia da diade que, por sua vez, corresponde as diferengas
ou lacunas no interior das diades sobre a avaliacdo que fazem do AC na IC.
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O modelo diadico de resultado univariado, também chamado de método da
incongruéncia diadica utilizado nas analises da presente pesquisa, adapta o MLM
utilizando modelagem de efeitos mistos para capturar a relagao entre as avaliagdes
dos dois membros de uma diade sobre o mesmo fenbmeno, estimando também a
diferenga ou incongruéncia na avaliagdo entre esses membros('?3). Por meio desse
meétodo capturou-se a média diadica de avaliagédo do AC (AC diadico), a magnitude
da incongruéncia (incongruéncia diadica no AC) e a direcdo da diferenga dentro da
diade®",

A partir dos dados empiricos obtidos na presente pesquisa pelos instrumentos
SCHFI 6.2 versao brasileira e a CC-SCHFI- versao brasileira, estimou-se um modelo
de efeitos mistos para cada uma das trés subescalas que compdem os instrumentos.
A interdependéncia das pontuagdes nos dois instrumentos (do paciente e cuidador)
foi estatisticamente modelada, com o indicador da diade sendo fixo e aleatorio. Essa
interdependéncia da variabilidade na diade foi controlada e a variabilidade entre as
diades examinada, permitindo a estimativa simultanea dos coeficientes de regresséo
para a média da diade (AC diadico) e para a diferengca na avaliagdo entre eles

(incongruéncia diadica)®“1123-125),

No modelo de incongruéncia diadica, os escores de AC de manutencédo, de
manejo e os da confianga no AC foram estimados para as diades como uma fungéo
das respostas observadas no cuidador e no paciente, e do erro de medicao, conforme

formula a seguir"):
Y;= BO; + B1, INDICADOR DE MEMBRO DA DIADE) + r;

Y representa o escore de ACi na diade j (i = 1,... k respostas por diade)
expresso como uma fungdo de uma variavel indicadora de membro da diade

(codificada em —0,5 para o paciente e +0,5 para o cuidador).

Logo, na analise da diferenca de pontuacdo entre os membros da diade
(incongruéncia), os valores positivos refletem que os cuidadores pontuam mais em
meédia, e os valores negativos que os pacientes pontuam mais na média dos escores.
Assim, os efeitos fixos incluem o intercepto (B0j) que representa o nivel médio do
escore de AC dentro da diade (AC diadico) e a inclinagédo (31j) que representa a
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incongruéncia ou diferenga entre os dois membros da diade (incongruéncia diadica).
Esses parametros referem-se aos efeitos fixos no modelo e os efeitos aleatérios
(variabilidade em torno dessas estimativas médias) sdo capturados com os residuos
dentro da diade r;.

A BOj (média diadica ou AC diadico) e B1j (incongruéncia diadica) tornam-se
variaveis dependentes para os modelos de RLM usados para explorar a influéncia de
variaveis selecionadas, conforme descritas na secao anterior, no AC diadico e na
incongruéncia diadica. Enfatiza-se aqui que as variaveis preditoras adicionadas
podem ser especificas dos membros da diade individualmente ou comuns a
diade®!.%9),

Neste estudo foram estimados seis modelos de RLM considerando o AC
diadico e a incongruéncia diadica no AC de manutenc&o, AC de manejo e na confianga
no AC, como variaveis dependentes.

Foi verificada possivel multicolinearidades entre as variaveis preditoras nos
modelos testados. Foi considerado variance inflation factor (VIF) generalizado de 2 o
ponto de corte para evidéncia de multicolinearidade.

Os dados perdidos da amostra (missings) de pacientes e cuidadores foram
omitidos apenas nas variaveis em que a informacao nao foi coletada. Ja no modelo
de efeitos mistos da diade, o mesmo procedimento foi adotado, entretanto, os
coeficientes aleatérios foram estimados para todos os sujeitos independente de todas
as informacbes terem sidas observada. Essa previsdo foi realizada pela prépria

modelagem.

O nivel de significancia de 5% foi adotado para todas as analises.
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6 RESULTADOS

Neste estudo foram avaliados 140 pacientes ambulatoriais com IC e seus

respectivos cuidadores que foram atendidos nos ambulatérios especializados, locais

da presente pesquisa.

A secgao Resultados esta dividida em trés partes a seguir detalhadas:

1.

Descricdo das variaveis da amostra de pacientes e cuidadores:
resultados descritivos das variaveis sociodemograficas, clinicas e outras

variaveis do paciente e cuidador.

Autocuidado do paciente e Contribuicdo do cuidador para o AC:
resultados descritivos da amostra de pacientes e cuidadores em relacao as
variaveis AC de manutengao, AC de manejo e a confianga no AC; e a
contribuicdo do cuidador para o AC de manuteng¢ao, contribuicdo parao AC
de manejo e confianga na contribuicdo para o AC, respectivamente. Serao
apresentados os resultados das analises bivariadas e testes associacao
realizados entre os escores obtidos em cada subescala e as variaveis

selecionadas do paciente e cuidador.

Analise da diade: resultados dos modelos de efeitos mistos do AC da
diade, com apresentacdo da estimativa dos coeficientes de regressao para
a média do AC da diade e para a incongruéncia média diadica no AC. A
partir destes coeficientes, serdo apresentados os modelos de RLM para a
média do AC diadico e para a incongruéncia diadica nos constructos
manutengado, manejo e confianga no AC, controlados pelas variaveis

explicativas selecionadas.
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6.1 DESCRIGCAO DAS VARIAVEIS DA AMOSTRA DE PACIENTES E
CUIDADORES

Nesta se¢ao dos resultados serdo apresentadas as estatisticas descritivas das
variaveis da amostra de pacientes e cuidadores, com excecado das variaveis

dependentes que serdo apresentadas em outro item.

O estudo foi composto por 140 pacientes com IC e seus cuidadores, sendo 49
(35,00%) provindos do ambulatério da Unifesp e 91 (65,00%) do Dante Pazzanese.

A Tabela 1 apresenta a caracterizagdo sociodemografica dos pacientes e
cuidadores incluidos no estudo.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos pacientes com insuficiéncia cardiaca
(N=140) e dos seus cuidadores (N=140)
(continua)
Variaveis Paciente (n=140) Cuidador (n=140)
n % n %
Sexo
Feminino 61 43,57 99 70,50
Masculino 79 56,43 41 29,50

Idade (anos)

Média (DP) 64,30 (11,61) 52,03 (13,72)
Mediana 65 53
Minima-Maxima 20-90 18-81

IC95% 62,36-66,24 49,73-54,33

Cor

Pardo 61 43,57 47 33,81
Branco 49 35,00 57 41,01
Negro 27 19,29 29 20,86
Amarelo 3 2,14 2,16
Indigena - - 2,16
Anos de estudo

Média (DP) 4,95 (3,90) 9,30 (4,24)
Mediana 4 10
Minima-Maxima 0-15 0-17

IC95% 4,33-5.62 8,58-9,99
Estado civil

Casado 97 69,29 - -
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Solteiro 17 12,14 - -
Viavo 16 11,43 - -
Divorciado 10 7,14 - -
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Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos pacientes com insuficiéncia cardiaca

(N=140) e dos seus cuidadores (N=140)

(continuagao)

Variaveis

Paciente (n=140)

Cuidador (n=140)

n

%

n

%

Reside com conjuge

Sim

Nao

Situagao trabalhista

Inativo (aposentado ou pensionista)
N&o exerce atividade remunerada
Exerce atividade remunerada
Estrato socioeconémico

A

B

C

D-E

Mora com o cuidador

Sim

Nao

Parentesco do cuidador com paciente

Coénjuge

Filho

Pai/mae

Irmao

Outro parentesco familiar

N&ao possui parentesco familiar

97
43

97
28
15

16
77
42

112
28

69,29
30,71

69,28
20,00
10,72

3,57
11,43
55,00
30,00

80,00
20,00

100
40

29
35
75

35
78
21

68
34

71,43
28,57

20,86
25,18
53,96

4,29
25,00
55,71
15,00

48,57
24,29
13,57
3,57
5,00
5,00

(conclusao)

DP: desvio-padrao; IC95%: intervalo de confianga de 95%; CCEB: Critério de Classificagdo Econémica

Brasil; NA: ndo se aplica. Sao Paulo- 2021.

Por meio dos dados apresentados na Tabela 1, observou-se que os pacientes

com IC eram em sua maioria do sexo masculino com 79 (56,43%) individuos, com

idade média de 64,30 (dp = 11,61) anos, sendo a idade minima de 20 e maxima de

90 anos, a escolaridade média foi de 4,95 (dp = 3,90) anos de estudo. A maioria dos

pacientes convivia com conjuge 97(69,29%) e 112 (80,00%) residiam com seu

cuidador. Em relagéo a situagdo trabalhista, em sua maioria, 97 (69,28%) pacientes

referiram ser inativos e 15 (10,72%) exerciam atividade remunerada e, quanto ao

estrato socioeconémico, os pacientes eram em sua maioria da classe C perfazendo

um total de 77 (565,00%) pacientes.
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Os cuidadores eram, em sua maioria, do sexo feminino com 99 (70,50%)
individuos, com idade média de 52,03 (dp = 13,72) anos, sendo a idade minima de 18
e maxima de 81 anos. A média de anos de estudo ficou em 9,30 (dp = 4,24) anos. A
maioria deles (71,43%) deles residiam com conjuge. Em relag&o ao parentesco com
o paciente, 68 (48,57%) dos cuidadores eram conjuges do paciente, seguido de seus
filhos 34 (24,29%), sendo que 7 (5,00%) n&o possuiam parentesco familiar com o
paciente. A maior parte, 75 (53,96%) dos cuidadores, exercia atividade remunerada e
quanto ao estrato socioeconémico, a maioria 78 (55,71%) estavam na classe C, como

na amostra de pacientes.

As Tabelas 2 e 3 apresentam os resultados descritivos das variaveis do
paciente com IC. A Tabela 2 apresenta as caracteristicas clinicas da amostra dos
pacientes com IC.

Tabela 2 - Caracteristicas clinicas da amostra dos pacientes com insuficiéncia cardiaca
(N=140)
(continua)
Variaveis clinicas (n) %

Tempo de IC (meses)

Média (DP) 113,66 (103,71)
Mediana 84
Minima-Maxima 2-384

IC95% 97,56-131,90
Comorbidades (niimero)

Média (DP) 2,87 (1,47)

Mediana 3
Minima-Maxima 0-7

IC95% 2,63-3,12
Comorbidades (natureza)

Hipertenséao arterial 108 77,14
Diabetes Mellitus 61 43,57
Dislipidemia 66 47,14
Arritmias 60 42,86
Doenga arterial coronariana 25 17,86
Doenga pulmonar obstrutiva crénica 21 15,00

Vasculopatias 14 10,00
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Tabela 2 - Caracteristicas clinicas da amostra dos pacientes com insuficiéncia cardiaca

(N=140)

(continuagao)

Variaveis clinicas

(n)

%

Acidente vascular encefalico prévio

Doenga renal cronica nao dialitica

Internagdes ou visita ao servigo de
emergéncia

Sim
Néo
Internagdes ou visita ao servigo de

emergéncia nos ultimos 12 meses
(nimero)

Média (DP)

Mediana

Minima-Maxima

1C95%

FEVE (%)

Média (DP)

Mediana

Minima-Maxima

1C95%

Classificacao da (FEVE)

FEVE preservada

FEVE levemente reduzida

FEVE reduzida

Medicamentos em uso (niumero)
Média (DP)

Mediana

Minima-Maxima

1C95%

Medicamentos em uso (natureza)

Betablogueadores (n=140)
Inibidores da enzima conversora da

angiotensina e bloqueadores dos receptores

da angiotensina Il (n=140)

Diuréticos (n=140)

Antagonistas dos receptores dos
mineralocorticoides (n=140)

Nitrato e hidralazina (n=140)

11
9

70
70

35
22
80

121

95
97

37
35

1,13 (1,97)

79
0-12

0,86-1,54

0,40 (0,15)

0,37
0,17-0,75
0,37-0,42

6,04 (2,35)

30
0-12
5,65-6,42

7,86
6,43

50,00
50,00

25,55
16,06
58,39

86,43

67,86
69,29

26,43
25,00
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Tabela 2 - Caracteristicas clinicas da amostra dos pacientes com insuficiéncia cardiaca

(N=140)

(continuagao)

Variaveis clinicas

(n)

%

Digitalicos (n=140)

Classe funcional
Classe |

Classe Il

Classe llI

Classe IV

Etiologia da Insuficiéncia cardiaca

Chagasica
Hipertensiva
Idiopatica
Isquémica
Outras
Atividade fisica
Néo

Sim

IMC em kg/m?
Média (DP)
Mediana
Minima-Maxima
1C95%
Tabagismo
Néo
Ex-fumante

Sim

Consumo de alcool

Nao

Sim

11

33
74
31

41
31
27
22
19

115
25

84
51

128
12

27,44 (6,35)
26,11
13,89-48,33
26,44-28,56

7,86

23,57
52,86
22,14

1,43

29,29
22,14
19,29
15,71
13,57

82,14
17,86

60,00
36,43
3,57

91,43
8,57

(conclusao)

DP: desvio-padréo; 1C95%: intervalo de confianga de 95%; FEVE: Fragéo de ejecdo do ventriculo
esquerdo; IMC: Indice de massa corporea). Sdo Paulo- 2021.

A partir da Tabela 2, o perfil clinico do paciente com IC desta pesquisa pode

ser tracado, sendo que o tempo médio de experiéncia com IC relatado foi de 113,66

(dp = 103,71) meses. A principal etiologia da IC foi a chagasica com 41(88,8%),
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seguida da hipertensiva em 31 (22,14%) vezes, a CF Il foi mais prevalente em 74
(52,86%) dos casos. A FEVE média dos participantes foi de 40,00% (dp = 15,00%),
sendo que apos categorizagdo da variavel, maioria 80 dos pacientes (58,39%)
apresentavam FEVE reduzida. Quanto ao numero de comorbidades, a média foi de
2,87(dp = 1,47), com minimo de nenhuma comorbidade e maximo de 7. Houve

predominio da HAS em 108(77,14%) dentre as comorbidades apresentadas.

As classes de medicamentos destinados a terapia farmacologica para IC mais
prescritas foram: betabloqueadores em 121(88,46% e diuréticos em 97(69,29%). Os
pacientes utilizavam em média 6,04 (dp=2,35) medicamentos, com variagdo de 0 a 12
medicamentos diferentes por paciente.

Em metade (50,00%) da amostra dos pacientes houve necessidade de
internagdo ou visita ao servico de emergéncia por motivo de descompensacéo da
doenga nos ultimos 12 meses, sendo que em média foram 1, 13(dp=1,97) internagdes

no ano, com variagao de nenhuma a 12 vezes.

Quanto aos fatores de risco, os pacientes apresentaram IMC médio de 27,44
(dp=6,35) kg/m?, que denota sobrepeso da populagéo no geral; em 128 (91,43%) dos
casos, os pacientes referiram ndo consumir alcool; em relagdo ao tabagismo, 84

(60,00%) eram nao fumantes e 5 (3,57%) eram fumantes ativos.

A Tabela 3 apresenta os resultados das outras variaveis do paciente: QVRS e
seus dominios pelo instrumento MLHFQ, o conhecimento da sindrome por meio do
qguestionario de conhecimento da IC e a opinido do paciente sobre a contribuigdo do
cuidador para o seu AC.
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Tabela 3 -  Estatistica descritiva dos escores totais e por dimensdes do Minnesota Living
with Heart Failure Questionnaire (MLHFQ), porcentagem de acertos no
questionario de conhecimento da insuficiéncia cardiaca (IC) e a opinidao do
paciente sobre a contribuigdo do cuidador no autocuidado. (N = 140)

(continua)

Variaveis

(n)

%

Qualidade de vida relacionada a saude

(QVRS)-Escore total
Média (DP)

Mediana

Minima-Maxima

IC95%

Menor que 24 pontos (boa)
De 24 a 45 pontos (moderada)
De 45 a 105 pontos (ruim)
Dimensao fisica da QVRS
Média (DP)

Mediana

Minima-Maxima

IC95%

Dimenséao emocional da QVRS

Média (DP)

Mediana
Minima-Maxima
1C95%

Demais questoes QV
Média (DP)

Mediana
Minima-Maxima

IC95%

Opinidao do paciente sobre a contribuigao
do cuidador para o Autocuidado (nota de

0a10)

Média (DP)
Mediana
Minima-Maxima

IC95%

22
42
75

46,78 (21,64)
49
0-100
43,16-50,41

24,03 (11,61)
26
0-45
22,06-25,91

8,99 (6,70)
8
0-25
7,90-10,12

13,77 (7,97)
13
0-35
12,43-15,11

9,58(0,98)
10
5-10
9,39-9,72

15,83
30,22
53,96
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Tabela 3 -  Estatistica descritiva dos escores totais e por dimensdes do Minnesota Living
with Heart Failure Questionnaire (MLHFQ), porcentagem de acerto no
questionario de conhecimento da insuficiéncia cardiaca (IC) e a opinidao do
paciente sobre a contribuigdo do cuidador no autocuidado. (N = 140)

(continuagao)

Variaveis (n) %

Conhecimento da IC (% de acertos)

Média (DP) 43,88 (15,51)
Mediana 42,86
Minima-Maxima 0-85,71

IC95% 41,27-46,39
Pontuagao de 0 a 49% 104 74,29
Pontuacao de 50 a 70% 33 23,57
Pontuagao de 71 a 100% 3 2,14

(conclusao)
DP: desvio-padrao; IC95%: intervalo de confianga de 95%; QVRS: qualidade de vida relacionada a
saude; IC: insuficiéncia cardiaca.

A partir da Tabela 3, observam-se os resultados da avaliagdo da QVRS do
paciente medidos pelo MLHFQ. Os escores de cada item do instrumento podem variar
de zero a cinco pontos; o escore global da escala de 0 a 105 pontos; os da dimensé&o
fisica de 0 a 45; da emocional de 0 a 25; e das demais de 0 a 35; quanto maior a

pontuacdo alcangada pior a QVRS (104),

A amostra de pacientes apresentou a média do escore global de QVRS 46,78
(dp= 21,64) pontos. Pontuagdes acima de 45 pontos representam QVRS ruim(104_ A
partir da categorizacdo da variavel, percebe-se que a maioria dos pacientes 75
(53,96%) apresentou QVRS ruim.

Em relacdo ao conhecimento da IC, a porcentagem média de acertos no
questionario foi de 43,88% (dp=15,51), ou seja, os pacientes acertaram em meédia
6,14 (dp= 2,17) questdes do instrumento; com maximo de 85,71%, que corresponde

a 12 questdes no questionario.

Ainda, a variavel foi categorizada em conhecimento baixo: total de acertos de
0-49%, conhecimento moderado: de 50-70% de acertos, e conhecimento alto: acertos
acima de 70%. Os resultados apds categorizagdo da variavel demonstraram que a

maioria com 104 (74,29%) dos pacientes da amostra ficaram na faixa de 0 a 49% de
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acertos no questionario, sendo que acertos acima de 70% foram 3 (2,14%) dos

pacientes.

As Tabelas 4 e 5 apresentam as analises descritivas das variaveis da amostra
de cuidadores. A Tabela 4 ilustra as variaveis do cuidador relacionadas as

caracteristicas de saude e aos aspectos do cuidar.

Tabela 4 - Caracteristicas de saude e da atividade de cuidador da amostra de cuidadores
(N=140), Sao Paulo- 2021
(continua)

Variaveis Participantes (n) %

Tempo de cuidador (meses)

Média (DP) 78,27 (92,64)
Mediana 48
Minima-Maxima 1-605

IC95% 64,90-96,10

Horas dedicadas ao cuidado diario

Média (DP) 12,02 (8,59)
Mediana 10
Minima-Maxima 0,5-24

IC95% 10,62-13,47

Motivo que levou a ser cuidador

Vinculo familiar 90 64,29
Repercussodes clinicas da doenca 39 27,86
Vinculo sentimental 21 15,00

Ajuda no cuidado

Ajuda de familiares e/ou amigos em
atividades de cuidado 36 25,71

Ajuda de familiares e/ou amigos com suporte
financeiro ao paciente 18 12,86

N&o recebe ajuda 86 61,43
Orientagdo de saude sobre o cuidado

De profissionais da saude do ambulatério 96 68,57
De familiares profissionais da saude 2 1,43

Nao recebe orientagdes 42 30,22
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Tabela 4 - Caracteristicas de saude e da atividade de cuidador da amostra de cuidadores
(N=140), Sao Paulo- 2021
(continuagao)

Variaveis Participantes (n) %

Opinidao do Cuidador sobre sua
Contribuicao para o AC do paciente (nota

de 0 a10)

Média (DP) 9,05 (1,51)
Mediana 10
Minima-Maxima 2-10
1C95% 8,77-9,28

Comorbidades (nimero)

Média (DP) 0,88 (1,01)
Mediana 1
Minima-Maxima 0-4
1C95% 0,72-1,06

Comorbidades (natureza)

Hipertenséo arterial 40 28,57
Diabetes Mellitus 28 20,00
Doengas musculoesqueléticas 10 7,14
Dislipidemia 8 5,71

(conclusao)
DP: desvio-padrao; IC95%: intervalo de confianga de 95%;

A Tabela 4 aponta que a amostra dos cuidadores apresentou tempo médio na
funcdo de cuidador foi de 78,27 (dp=92,64) meses, com média de 12,02 (dp=8,59)
horas dedicadas ao cuidado diario do paciente, sendo que a variagao foi de 30 minutos
a 24 horas de cuidado direto oferecido pelo cuidador. Em 90 (64,29%) dos cuidadores,

o principal motivo que o levou a cuidar do paciente em questao foi o vinculo familiar.

Quando questionados se recebiam algum tipo de apoio ou auxilio nas
atividades de cuidado para com o paciente, 86 (61,46%) referiram nao receber
nenhum tipo de ajuda e 22 (30,22%) dos cuidadores relataram n&o receber nenhum

tipo de orientagao de saude IC.

Quanto as caracteristicas de saude dos cuidadores, eles relataram em média
0,88 (dp=1,01) comorbidades, com variagao de zero a quatro comorbidades diferentes
por cuidador. Houve predominio da HAS na maioria dos casos 40(28,57%).
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A Tabela 5 apresenta os resultados das demais variaveis do cuidador,
relacionadas a QV, avaliada pelo WHOQOL-bref, a tensdo do papel do cuidador e o

apoio social, avaliado pela Escala de Apoio Social MOS-SSS.

Tabela 5 - Estatistica descritiva das pontuagdes dos cuidadores no The World Health
Organization instrument to evaluate quality of life (WHOQOL), na Escala de
Tensao do Papel de Cuidador — Brasil € na Escala de Apoio Social- Medical
Outcome Study- Social Support Scale (MOS-SSS) e suas dimensdes na
amostra de cuidadores. Sdo Paulo, 2021

Média (DP) Mediana Min-Max 1IC95%
Qualidade de vida (QV)
QV-Dominio fisico 71,48 (14,78) 71,43 32,14-100 69,00-73,88
QV-Dominio psicolégico 70,95 (14,27) 75 25-100 68,38-73,25
QV-Dominio social 68,63 (16,32) 75 33,33-100 65,92-71,31
QV-Dominio meio ambiente 64,60 (14,34) 65,62 28,12-100 62,20-66,99
Apoio social percebido (MOS-SSS)
Escore total 74,15 (19,13) 80 20-95 70,83-77,15
Apoio social- Dimensao
material 74,20 (24,70) 80 20-100 69,95-78,10
Apoio social- Dimensao 100 20-100 83,40-90,13
afetiva 87,06 (20,13)
Apoio social- Dimensao 82,50 20-100 46,95-48,60
emocional 75,95 (23,60)
Apoio social- Dimensao 82,50 20-100 71,60-79,45
informacional 75,70 (22,55)
Apoio social-Dimensao
interacdo social positiva 79,65 (22,55) 90 20-100 75,65-83,15
Tensao do papel do
cuidador 7,99 (7,12) 6 0-42 6,94-9,32

QV: Qualidade de vida; MOS-SSS: Medical Outcomes Study- Social Support Scale; DP: desvio-padréo;
IC95%: intervalo de confianga de 95%.

Na Tabela 5 verificam-se os resultados dos escores nos dominios do
WHOQOL-bref. Vale ressaltar que esse instrumento ndo admite um escore total de
QV, pois a QV é um construto multidimensional, composto por quatro dominios: fisico,
psicologico, relagbes sociais e meio ambiente que s&o pontuados de forma
independente. Desse modo, o escore pode variar de zero a 100 em cada dominio,

sendo que quanto maior o valor, melhor é a QV(120),

O maior escore encontrado na avaliacdo da QV na amostra de cuidadores foi
referente ao dominio fisico com 71,48 (dp=14,78) pontos e o menor foi relacionado ao



Resultados 101

meio ambiente com 64,60 (dp=14,34) pontos. De acordo com referencial adotado,
escores acima de 60% indicam boa QV, logo, os cuidadores da amostra apresentaram
boa QV em todos os dominios(129),

O instrumento multidimensional de MOS-SSS avaliou as cinco dimensdes do
apoio social (material, informacional, afetivo, emocional e interagdo social positiva) e
0s escores da escala variam entre 20 e 100 pontos em cada dimensao, sendo que
escores acima de 80 s&o considerados satisfatérios (117:118),

Na presente pesquisa, podem-se observar escores proximos dos 80 pontos,
definido como corte, tanto no escore global quanto em suas dimensdes, variando de

74,15 (escore global) a 87,06 (dimensao afetiva) pontos.

Quanto a tensao do papel do cuidado, a pontuagdo média geral dos cuidadores
foi de 7,99 (dp=7,12). A pontuacao final da escala varia de 0 a 42 e maiores escores

de pontuagao indicam maior tens&o do cuidador®).

6.2 AUTOCUIDADO DO PACIENTE E CONTRIBUIGAO DO CUIDADOR
PARA O AUTOCUIDADO

Nesta secdo serdo apresentados os resultados relacionados ao desfecho de
AC na amostra dos pacientes com IC e seus cuidadores por meio da determinacao
dos escores das subescalas que compdem os instrumentos SCHFI 6.2- versao
brasileira e CC-SCHFI-versao brasileira, as analises de correlacdo e os testes de

associagdo com as seguintes variaveis:

e Variaveis do paciente potencialmente associadas ao autocuidado na IC: sexo,
reside com cbnjuge, mora com cuidador e parentesco do paciente em relagéo ao
cuidador, conhecimento da IC, QVRS dominio fisico, emocional e total, idade, anos
de estudo, FEVE, comorbidades (numero), numero de medicamentos, numero de
internagdes ou visita ao servico de emergéncia, numero de medicamentos, tempo
de IC e CF;

e Variaveis do paciente e cuidador potencialmente associadas a contribuicao
do cuidador para o autocuidado na IC: As seguintes variaveis do cuidador foram
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analisadas quanto a associagcdo com o AC: sexo, reside com coOnjuge,

comorbidades, mora com paciente, parentesco do cuidador com paciente,

dominios da QV do cuidador: fisico, social, psicologico e meio ambiente; idade,

tempo de cuidador, anos de estudo, tenséo no papel do cuidador, horas de cuidado

diario, apoio social: escore geral e dimensdes material, afetiva, emocional,

informacional e interagdo social positiva. Variaveis do paciente que foram

associadas a contribuicdo do cuidador para o AC do paciente: comorbidades,

QVRS dominio fisico e mental, nimero de medicamentos e CF da IC.

A Tabela 6 apresenta os escores e as medidas de variabilidade dos escores

das subescalas AC de manutengdo, AC de manejo e confianga no AC dos

instrumentos SCHFI 6.2- versao brasileira e CC-SCHFI- versao brasileira, bem como

os resultados a partir da categorizagao por pontuagdo maior ou igual a 70 pontos.

Tabela 6 -  Estatistica descritiva das subescalas autocuidado de manuteng&o, de manejo
e confianga no autocuidado dos instrumentos SCHFI 6.2 - versao brasileira
aplicado aos pacientes com insuficiéncia cardiaca (N=140), e do CC-SCHFI —
versao brasileira da amostra de cuidadores (N=140), Sdo Paulo- 2021.
Variaveis Pacientes-SCHFI 6.2 Cuidadores- CC-SCHFI

Versao brasileira

Versao brasileira

n % n %

Autocuidado de manutengéao
Média (DP)

Mediana

Minima-Maxima

IC95%

Escore > 70 pontos, n (%)
Autocuidado de manejo (n= 106 pacientes
e 138 cuidadores)

Média (DP)

Mediana

Minima-Maxima

IC95%

Escore > 70 pontos, n (%)
Confianga no autocuidado
Média (DP)

Mediana

Minima-Maxima

IC95%

Escore > 70 pontos, n (%)

51,69 (13,68) 62,69 (17,53)

50 63,33
13,33-90 0-100
49,50-53,98 59,65-65,45
10 7,14 43 30,71

60,68 (20,61) 62,85 (20,39)
61,11 63,33
0-100 0-100
56,71-64,65 59,34-66,08
42 39,62 59 42,14

64,52 (18,71) 63,25 (22,15)

66,67 63,89
0-100 0-100
61,31-67,51 59,45-66,80
53 37,86 50 35,71

SCHFI 6.2 versao brasileira: self-care heart failure index 6.2 verséo brasileira; CC-SCHFI: caregiver
contribution to self-care heart failure index; DP: desvio-padrao; IC95%: intervalo de confianga de 95%.
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As médias das pontuacdes obtidas pelos pacientes foram de 51,69
(dp=13,68) no AC de manutengao; de 60,68 (dp= 20,61) no AC de manejo e de
64,52 (dp=18,71) na confianga para o AC. Em todas as subescalas os escores
medios foram abaixo de 70 pontos, indicando comportamentos de AC inadequados.
Esse resultado esta representado também pelas proporgdes de pacientes com AC
adequado (escore = 70 pontos) nas subescalas: AC manuteng¢ao com 10 (7,14%),
AC de manejo com 42(39,62%) e confianga para o AC 53 (37,86%) pacientes.

Vale ressaltar que o numero de individuos respondentes ao questionario
referente ao AC de manejo difere das outras subescalas tanto na versao para o
paciente quanto para o cuidador, pois esta subescala s é respondida na vigéncia

de sintomas do paciente no ultimo més.

A média dos escores de contribuicdo do cuidador para AC de manutengao
foi de 62,69 (dp=17,53) pontos; para AC de manejo foi de 62,85 (dp=20,39) pontos;
e a dos escores de confianga do cuidador em contribuir para o AC foi de 63,25
(dp=22,15), todas também abaixo dos 70 pontos, que indicaria contribuicdo
inadequada para o AC nos trés constructos. Os cuidadores que pontuaram maior
ou igual a 70 pontos em cada subescala foram: 43 (30,71%), 59 (42,14%) e 50
(35,71%) na contribuicdo para o AC de manutengao, manejo e na confianga para

a contribuicdo para o AC, respectivamente.

A seguir, a Tabela 7 explora as correlagbes entre a avaliagdo do AC de
manutenc¢do, AC de manejo e confianga no AC do paciente e a contribuicdo do

cuidador para os mesmos constructos.
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Tabela 7 - Correlagao de Pearson entre as subescalas de autocuidado do paciente com
insuficiéncia cardiaca Self-care Heart Failure Index (SCHFI) 6.2- versao
brasileira e do cuidador Caregiver Contribution to Self Care Heart Failure Index
(CC- SCHFI)-versao brasileira. Sdo Paulo, 2021

Variaveis
SCHFI- versao CC-SCHFI-Versao
brasileira brasileira cc 1C95% Valor de p
Manutengéo 140 0,202 0,038-0,356 0,017 *

Manutengéo Manejo 138 0,162 -0,004- 0,319 0,056

Confianga 140 0,069 -0,098-0,233 0,416

Manutengéo 106 0,040 -0,152-0,229 0,683
Manejo Manejo 106 0,328 0,146-0,488 <0,001***

Confianca 106 -0,017 -0.207-0,175 0,864

Manutengéo 140 -0,036 -0,201-0,131 0,675

Confianga Manejo 138 -0,094 -0,256-0,073 0,270

Confianga 140 -0,052 -0,216-0,115 0,541

SCHFI — self-care heart failure index, CC-SCHFI: caregiver contribution to self-care heart failure index;
CC- Coeficiente de Correlagdo. IC95%: intervalo de confianga de 95%;*p < 0,05. ***p <0,001.

Os resultados na Tabela 7 mostram que o AC de manutengdo e a
contribuicdo do cuidador para o AC de manuteng¢ao possuem correlacao positiva,
mas, de acordo com a interpretacdo adotada, essa correlagcdao é fraca com

coeficiente de correlagéo (CC) de 0,202.

O AC de manejo também apresentou correlagédo positiva, porém moderada
(CC=0,328), com a contribui¢do do cuidador para o AC de manejo.

A confiancga do paciente no AC e a confianga do cuidador em contribuir para

o AC ndo se correlacionaram de maneira estatisticamente significante.

A Tabela 8 apresenta as analises bivariadas entre as variaveis do paciente:
sociodemograficas, clinicas, conhecimento da IC, QVRS e os dominios fisico e
emocional pelo MLHFQ, com o AC de manuten¢ao, manejo e confianca.
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Tabela 8 - Testes de associacdo entre variaveis selecionadas do paciente e os escores
das subescalas AC de manutengdo, AC de manejo e confianga no AC do
SCHFI 6.2- versao brasileira. Sao Paulo, 2021

Variaveis N cC 1C95% Valor de P

Manutengdo 140 0,228 0,064-0,379 0,007**

Conhecimento da IC? Manejo 106 0,131 -0,061-0,314 0,180
Confianga 140 0,362 0,208-0,498 < 0,001***

Manutengcdo 139 -0,044 -0,209-0,123 0,606

QVRS dominio fisico? Manejo 105 0,145 -0,048-0,327 0,141
Confianga 139 0,012 -0,155-0,178 0,891

Manutengédo 139 -0,128 -0,288-0,040 0,134

QVRS dominio emocional® Manejo 105 -0,170 -0,350-0,023 0,084
Confianga 139 -0,060 -0,225-0,107 0,480

Manutengdo 139 0,040 -0,1280,205 0,642

QVRS escore total® Manejo 105 -0,160 -0,342-0,032 0,102
Confianga 139 -0,067 -0,231-0,101 0,435

Manutengédo 140 0,169 0,003-0,326 0,046*

Idade® Manejo 106 0,088 -0,104-0,274 0,368
Confianga 140 0,117 -0,050-0,278 0,168

Manutengao 140 -0,120 -0,281-0,047 0,157

Anos de estudo? Manejo 106 -0,021 -0,210-0,171 0,834
Confianga 140 0,052 -0,115-0,216 0,540

Manutengédo 137 0,100 -0,069-0,263 0,246

Fracdo de ejecao? Manejo 103 -0,116 -0,303-0,079 0,243
Confianga 137 -0,009 -0,176-0,159 0,917

Manutengdo 140 -0,065 -0,229-0,102 0,443

Comorbidades® Manejo 106 0,051 -0,141-0,240 0,603
Confianga 140 0,057 -0,110-0,220 0,506

Manutencdo 140 -0,045 -0,209-0,122 0,601

Manejo 106 -0,080 -0,267-0,112 0,413

Confianga 140 -0,003 -0,169-0,163 0,969

Manutengdo 140 0,129 -0,037-0,289 0,127

Numero de medicamentos? Manejo 106 0,114 -0,078-0,299 0,243
Confianga 140 -0,071 -0,234-0,096 0,405

Manutengédo 140 0,109 -0,058-0,270 0,198

Tempo de IC? Manejo 106 0,037 -0,154-0,227 0,704
Confianca 140 0,039 -0,127-0,204 0,644

Manutengdo 140 0,005 -0,161-0,171 0,937

Classe funcional® Manejo 106 -0,037 -0,226-0,155 0,639
Confianga 140 0,067 -0,100-0,231 0,328

CC- Coeficiente de Correlagdo. MLHFQ: Minnesota Living with Heart Failure Testes: Questionnaire.
Testes: 2Correlagéo de Pearson; °Correlagéo de Kendall; p < 0,05. **p < 0,01. ***p <0,001.

Numero de internagdes ou visita ao
servigo de emergéncia®

A partir da Tabela 8, pode-se afirmar que existe correlagdo positiva
estatisticamente significante entre o conhecimento do paciente sobre a IC e o AC de
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manutengao (p-valor=0,007) e a confianga no AC (p-valor < 0,001), sendo CC=

0,228 (fraca) e 0,362 (moderada), respectivamente.

A idade do paciente foi outra variavel que apresentou correlagdo positiva
estatisticamente significante (p=0,046) com o AC de manutengao, porém com CC
baixo de 0,169.

O dominio emocional da QVRS apresentou-se marginalmente significante
(p=0,084) para correlagcdo negativa com o AC manejo do paciente, entretanto, com
correlagdo baixa (CC= -0,170), sugerindo que pacientes que experimentam piores
dominios emocional da QVRS, apresentam AC de manejo mais baixos.

Vale destacar que o numero de individuos em cada variavel da linha modifica-
se do total a amostra (n=140) de acordo com os respondentes dos questionarios
devido a presencga de alguns missings, excetuando-se a subescala de manejo que s6
€ respondida por quem teve sintomas no més anterior, conforme explanado

previamente.

A seguir, a Tabela 9 apresenta os testes de associagéo entre as variaveis do
paciente: sexo, reside com cénjuge, mora com cuidador e parentesco do cuidador com

o AC de manutengao.

Tabela 9 - Associacdo entre as variaveis selecionadas do paciente e o autocuidado de
manutengéo mensurado pelo Self-Care Heart Failure Index 6.2 (SCHFI 6.2),
versao brasileira (N=140). Sdo Paulo 2021

(continua)
Autocuidado de manutengao

Variaveis Média (DP) Mediana 1IC95% Valor de p
Sexo? 0,770
Feminino 52,08(13,95) 50 48,50-55,65

Masculino 51,39(13,55) 50 48,36-54,43

Reside com conjuge? 0,332
Sim 52,44 (12,90) 53,33 49,84-55,04

Nao 50 (15,33) 50 45,28-54,72

Mora com cuidador® 0,062
Sim 53,01 (12,48) 51,67 50,67-55,34

Nao 46,43 (16,95) 46,67 39,86-53,00
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Tabela 9 - Associacdo entre as variaveis selecionadas do paciente e o autocuidado de
manutengéo mensurado pelo Self-Care Heart Failure Index 6.2 (SCHFI 6.2),
versao brasileira (N=140). Sdo Paulo 2021
(continuagao)
Autocuidado de manutengao
Variaveis Média (DP) Mediana 1IC95% Valor de p
Parentesco com cuidador® 0,013*
Amigo/vizinho 48,10 (8,36) 46,67 40,37-55,82
Cénjuge 50,93 (12,43) 50 47,92-53,94
Pai/mae 53,53 (13,08) 51,67 48,97-58,09
Irmao/irma 53,33 (15,64) 46,67 33,39-72,75
Filho/filha 57,72 (16,89) 60 49,58-65,86
Outro parentesco 36,19 (11,93) 40 25,16-47,22

(conclusao)

DP= desvio padréo. Testes: 2 T-Student; ® Teste de Welch ¢ One-Way ANOVA,; p < 0,05. **p < 0,01. ***p

<0,001.

Nota-se que a média dos escores do AC de manutengao é estatisticamente

diferente (p-valor= 0,013) entre os diferentes parentescos do paciente em relagao ao

cuidador. Outro achado, porém, marginalmente significante (p-valor=0,062) € que a

média do AC de manuteng¢ao € maior em pacientes que moram com seus cuidadores.

A Tabela 10 apresentam os testes de associacdo entre as variaveis do

paciente: sexo, reside com cdnjuge, mora com cuidador e parentesco com cuidador

com o AC de manejo.

Tabela 10 - Associacdo entre variaveis selecionadas do paciente e o autocuidado de
manejo mensurado pelo instrumento Self-Care Heart Failure Index (SCHFI
6.2)- versao brasileira (N=106). Sao Paulo 2021
(continua)
Autocuidado de manejo
Variaveis
Média (DP) Mediana 1C95% Valor de p
Sexo? 0,273
Feminino 58,24 (17,70) 60,56 52,98-63,49
Masculino 62,55 (22,56) 66,67 48,36-54,43
Reside com cdnjuge® 0,251
Sim 62,13 (20,79) 66,67 57,38-66,68
Nzo 57,00 (20,02) 52,78 45,28-54,72
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Tabela 10 - Associacdo entre variaveis selecionadas do paciente e o autocuidado de
manejo mensurado pelo instrumento Self-Care Heart Failure Index (SCHFI
6.2)- versao brasileira (N=106). Sao Paulo 2021
(continuagao)
Autocuidado de manejo
Variaveis

Mora com cuidador®

Sim

Nao

Parentesco com cuidador®
Amigo/vizinho

Conjuge

Pai/mae

Irmao/irma

Filho/filha

Outro parentesco

Média (DP)

60,10 (20,24)
63,30 (22,62)

73,33 (10,69)
61,80 (20,81)
59,82 (21,28)
59,72 (24,16)
56,59 (21,47)
50,28 (18,49)

Mediana

60,00
66,67

77,78
66,67
61,11
52,78
55,56
42,22

1IC95%

55,79-64,42
52,40-74,20

60,07-86,60
56,12-67,48
51,04-68,60
21,27-98,17
44,19-68,98
20,86-79,70

Valor de p
0,542

0,607

(conclusao)

DP= desvio padrao. Testes: ?Teste de Welch; ® Teste T-Student; “One-way; ANOVA; p <0,05. **p < 0,01.

“**p <0,001.

A Tabela 10 nao identificou variaveis estatisticamente associadas com o AC de

manejo.

A Tabela 11 apresenta os testes de associagao entre as variaveis do paciente:

sexo, reside com cbnjuge, mora com cuidador e parentesco com cuidador com o

confianga no AC.

Tabela 11 - Associacdo entre variaveis selecionadas do paciente e a confianga no
autocuidado mensurado pelo instrumento Self-Care Heart Failure Index (SCHFI
6.2-versao brasileira) (N=140). Sao Paulo 2021
(continua)
Confianga no autocuidado
Variaveis
Média (DP) Mediana 1C95% Valor de p
Sexo? 0,621
Feminino 66,03 (16,01) 66,67 62,05-70,01
Masculino 63,36 (20,59) 61,11 58,58-67,63
Reside com conjuge? 0,612
Sim 64,89 (20,02) 66,67 60,73-68,68
Nao 63,70 (15,54) 66,67 45,28-54,72
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Tabela 11 - Associagcdo entre variaveis selecionadas do paciente e a confianga no
autocuidado mensurado pelo instrumento Self-Care Heart Failure Index (SCHFI
6.2-versao brasileira) (N=140). Sao Paulo 2021
(continuagao)
Confianga no autocuidado
Variaveis
Média (DP) Mediana 1C95% Valor de p
Mora com cuidador? 0,602
Sim 65,08 (19,02) 66,67 61,46-68,48
Nao 62,30 (17,59) 63,89 54,60-67,71
Parentesco com cuidador® 0,773
Amigo/vizinho 70,63 (10,98) 77,78 60,03- 76,29
Coénjuge 64,05 (20,69 63,89 58,94-68,72
Pai/mae 63,07 (17,77) 63,89 56,55-68,41
Irm&o/irma 63,33 (18,26) 66,67 43,00-74,03
Filho/filha 68,42 (16,57) 66,67 61,04-75,54
Outro parentesco 60,32 (17,40) 55,56 49,47-73,53

(conclusao)

DP= desvio padrdo. Testes: #Teste Wilcoxon-Mann Whitney, PKruskal-Wallis; p < 0,05. **p < 0,01. ***p
<0,001.

Nao foram identificadas variaveis do paciente estatisticamente associadas com

a confianga no AC.

A seguir serdo apresentados os resultados das analises bivariadas e testes de
associagao entre variaveis selecionadas do paciente e cuidador (Tabelas 12 e 13)
com a contribuigdo do cuidador para o AC de manuteng¢ao, manejo e confianga em
contribuir para o AC.

A Tabela 12 apresenta as analises bivariadas de variaveis selecionadas do
cuidador (sociodemograficas; dominios da QV; tempo de cuidador; numero de
comorbidades; anos de estudo; horas de cuidado diario; e apoio social percebido) com

os escores das trés subescalas do instrumento CC- SCHFI-versao brasileira.
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Tabela 12 - Analises de correlacido de Pearson entre variaveis selecionadas do cuidador
com a contribuicdo do cuidador para AC de manutengéo, manejo e confianga
em contribuir para o AC, mensurados a partir do instrumento Caregiver
Contribution to Self-care Heart Failure Index (CC-SCHFI) verséao brasileira. Sao

Paulo, 2021
(continua)
Variaveis
N cC 1C95% Valor de P
Variaveis do cuidador CC-SCHFI

Manutengdo 140 0,012 -0,154-0,177 0,890

QV dominio fisico Manejo 138 -0,066 -0,229-0,101 0,438
Confianga 140 0,078 -0,089-0,241 0,359

Manutencdo 140 0,268 0,107-0,416 0,001**

QV dominio social Manejo 138 0,137 -0,029-0,296 0,106
Confianga 140 0,057 -0,110-0,221 0,501

Manutengcdo 140 0,158 -0, 008-0,316 0,062

QV dominio psicolégico Manejo 138 0,043 -0,124-0,208 0,613
Confianga 140 0,173 0,008-0,330 0,041*

Manutengédo 140 -0,033 -0,198-0,134 0,698

QV dominio meio ambiente Manejo 138 0,012 -0,180-0,202 0,907
Confianga 140 0,122 -0,045-0,282 0,151

Manutengdo 140 0,009 -0,157-0,175 0,917

Manejo 138 0,095 -0,072-0,257 0,263

Confianga 140 0,048 -0,119-0,212 0,575

Manutencdo 139 0,057 -0,111-0,221 0,507

Idade em anos Manejo 138 -0,114 -0,276-0,053 0,181
Confianga 139 -0,022 -0,187-0,145 0,801

Manutengdo 140 0,098 -0,069-0,259 0,250

Comorbidades Manejo 138 0,054 -0,113-0,259 0,526
Confianga 140 0,053 -0,114-0,217 0,537

Manutengédo 139 0,029 -0,138-0,194 0,735

Tempo de cuidador Manejo 138 -0,007 -0,173-0,160 0,937
Confianga 139 0,133 -0,035-0,293 0,120

Manutengdo 139 0,044 -0,123-0,209 0,608

Anos de estudo Manejo 138 0,062 -0,106-0,226 0,468
Confianga 139 0,165 -0,002-0,322 0,053

Manutengédo 139 0,097 -0,070-0,260 0,255

Horas de cuidado diario Manejo 138 0,013 -0,154-0,179 0,883
Confianga 139 0,145 -0,022-0,304 0,088

Tensao do papel do cuidador
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Tabela 12 - Analises de correlacido de Pearson entre variaveis selecionadas do cuidador
com a contribuicdo do cuidador para AC de manutengédo, manejo e confianga
em contribuir para o AC, mensurados a partir do instrumento Caregiver
Contribution to Self-care Heart Failure Index (CC-SCHFI) verséao brasileira. Sao

Paulo, 2021
(continuagao)
Variaveis
N cC IC95% Valor de P
Variaveis do cuidador CC-SCHFI

Manutencdo 140 0,227 0,064-0,379  0,007**
Apoio social percebido-escore total Manejo 138 0,276 0,115-0,422 < 0,001***
Confianga 140 0,133 -0,033-0,293 0,117

Manutengdo 140 0,193 0,028-0,348 0,022*

Apoio social percebido- dimens&o material Manejo 138 0,246 0,083-0,395  0,003**
Confianga 140 0,084 -0,083-0,246 0,326

Manutencdo 140 0,227 0,063-0,379  0,007**

Apoio social percebido - dimenséo afetivo Manejo 138 0,250 0,088-0,400 0,003**
Confianga 140 0,230 0,067-0,382  0,006**

Manutencdo 140 0,216 0,104-0,413  0,002**

Manejo 138 0,265 0,070-0,384  0,006**

Confianga 140 0,052 -0,115-0,216 0,539

Manutencdo 140 -0,049 -0,213-0,118 0,478

Manejo 138 0,233 0,070-0,384 0,006**

Confianga 140 0,085 -0,082-0,247 0,223

Manutengdo 140 0,221 0,057-0,373  0,009**

Manejo 138 0,212 0,048-0,365 0,012*

Confianga 140 0,168 0,002-0,325 0,047+

(conclusao)
CC-SCHFI: Caregiver contribution to self-care heart failure index; CC- Coeficiente de Correlagao; , p <
0,05. *p <0,01. ***p <0,001.

Apoio social percebido - dimenséo

emocional

Apoio social percebido - dimensao

informacional

Apoio social percebido - dimenséo

interacdo social positiva

De acordo com a Tabela 12, o dominio social da QV do cuidador (CC=0,268,
p-valor=0,001), o escore geral de apoio social percebido pelo cuidador (CC=0,227, p-
valor=0,007) e as dimensdes: apoio social material (CC=0,193, p-valor= 0,022), afetivo
(CC=0,222, p-valor= 0,007), e interagdo social positiva (CC=0,221, p=valor= 0,009)
apresentaram CC positivos estatisticamente significantes com a contribuigdo para o

AC de manutencgao. Todas as correlacdes sao fracas.

A contribuicdo do cuidador para AC de manejo apresentou correlagdes
positivas estatisticamente significantes com as seguintes variaveis do cuidador: apoio

social escore geral (CC=0,276, p-valor<0,001) e as dimensdes: apoio social material
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(CC=0,246, p-valor= 0,003), afetivo (CC=0,250, p-valor= 0,003), emocional
(CC=0,233, p-valor= 0,006), e interacao social positiva (CC=0,212, p-valor= 0,012);
todas as correlagdes encontradas foram classificadas como fracas a partir de

referencial adotado.

A QV dominio psicolégico do cuidador (CC=0,215, p-valor=0,041), a dimenséao
afetiva da escala de apoio social (CC=0,233, p-valor=0,006), e a dimenséo interagcéo
social positiva da escala de apoio social (CC=0,168, p-valor=0,047) foram variaveis
positivamente correlacionadas a confianga do cuidador. As variaveis horas de
cuidado diario e anos de estudo apresentaram-se, marginalmente significantes para
correlagdo positiva fraca (CC=0,145, p=valor= 0,088 e CC=0,165, p=valor= 0,053,

respectivamente).

A Tabela 13 apresenta as analises de correlagao entre variaveis do paciente
com IC e os escores das subescalas do instrumento do cuidador CC- SCHFI-versao

brasileira.

Tabela 13 - Analises de associagao entre variaveis selecionadas do paciente e os escores
da contribui¢gdo do cuidador para AC de manutengao, manejo e a confianga em
contribuir para o AC a partir do instrumento Caregiver Contribution to Self-care
Heart Failure Index (CC-SCHFI) versao brasileira. Sao Paulo, 2021

(continua)
cC 1IC95% Valor de P
Variaveis CC-SCHFI
Manutengao 140 0,181 0,015-0,336 0,033*
Comorbidades® Manejo 138 0,100 -0,067-0,261 0,241
Confianga 140 0,131 -0,036-0,291 0,123
Manutengao 140 -0,071 -0,234-0,096 0,405
Medicamentos
Manejo 138 0,294 0,135-0,439 <0,001***
(nGmero)? ]
Confianga 140 0,128 -0,038-0,288 0,130
Manutengao 140 0,136 -0,031-0,295 0,045*
Classe funcional® Manejo 138 0,215 0,050-0,367 0,002**
Confianga 140 0,158 -0,008-0,316 0,020*
Manutengao 139 0,166 -0,001- 0,324 0,051
QVRS escore
Manejo 139 0,272 0,111-0,420 0,001***

total®
Confianga 139 0,186 0,020-0,343 0,028**
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Tabela 13 Andlises de associacdo entre variaveis selecionadas do paciente e os escores
da contribui¢cdo do cuidador para AC de manutengao, manejo e a confianga em
contribuir para o AC a partir do instrumento Caregiver Contribution to Self-care
Heart Failure Index (CC-SCHFI) versao brasileira. Sao Paulo, 2021

(continuagao)

CcC 1IC95% Valor de P
Variaveis CC-SCHFI

Manutencéo 140 0,138 -0,029-0,298 0,105

QVRS fisica? Manejo 140 0,323 0,165-0,464 < 0,001***
Confianga 140 0,112 -0,056-0,273 0,189
Manutencéo 140 0,115 -0,053-0,276 0,178
QVRS emocional® Manejo 138 0,120 -0,048-0,280 0,161
Confianga 140 0,212 0,048-0,366 0,012*

(conclusao)

Testes: 2 Correlagédo de Pearson ° Correlagédo de Kendall p < 0,05. **p < 0,01. ***p <0,001. CC-SCHFI:
Caregiver contribution to self-care heart failure index; CC- Coeficiente de Correlagéo.

Observa-se pela Tabela 13 que houve correlagdo fraca estatisticamente

significante do numero de comorbidades do paciente (CC=0,181, p-valor= 0,033) e da

CF (CC=0,136, p-valor 0,045) com a contribuigdo do cuidador para o AC de

manutencgao.

A QVRS do paciente também se correlacionou fracamente com a contribuigdo
para o AC de manuteng¢ao, porém marginalmente significante (CC= 0,166, p-
valor=0,051).

A Tabela 13 aponta ainda que houve correlagcbes moderadas da contribuicdo
do cuidador para o AC de manejo com: o numero de medicamentos (CC=0,294, p-
valor <0,001); o escore total da QVRS (CC= 0,272, p-valor =0,001); e com o dominio
fisico da QVRS (CC= 0,323, p-valor <0,001); e correlagéo fraca da classe funcional
(CC=0,215, p-valor=0,002) com a contribuicdo do cuidador para o manejo do AC.

A CF do paciente (CC=0,158, p-valor=0,020), QVRS escore total (CC=0,186,
p-valor=0,028) e o dominio emocional da QVRS do paciente (CC=0,212, p-
valor=0,012) foram correlacionadas com confianga do cuidador em contribuir para o

AC do paciente, cujas correlagdes foram fracas.

A Tabela 14 apresenta os testes de associagdes entre variaveis selecionadas
do cuidador e a contribuicdo para AC de manutengao.
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Tabela 14 - Associacdo entre variaveis selecionadas do cuidador e a contribuicdo do
cuidador para o autocuidado de manutengéao a partir do instrumento Caregiver
Contribution to Self-Care Heart Failure Index, (CC-SCHFI) verséao brasileira na
(N=140). Séo Paulo 2021.

Variaveis Contribuicdo para o autocuidado de manutengao
Variaveis do cuidador Média (DP) Mediana 1IC95% Valor de p
Sexo? 0,468
Feminino 63,30 (16,11) 63,33 59,84-66,22
Masculino 60,97 (20,76) 60 54,56-67,12
Reside com cdnjuge® 0,056
Sim 51,60 (12,19) 51,67 49,18-54,02
Nao 51,92 (17,01) 50 46,48-57,36
Mora com paciente® 0,046*
Sim 64,64 (15,49) 58,33 45,70-62,37
Néo 54,88 (22,73) 65 61,71-67,42
Parentesco com paciente® 0,026*
Amigo/vizinho 40,95 (26,30) 33,33 16,63-65,27
Cbnjuge 67,20 (14,46) 68,33 63,70-70,70
Filho 65,78 (14,80 66,67 60,62-70,95
Irm&o 42,67 (30,31) 43,33 5,03-80,31
Pai/mée 57,54 (11,54 60 51,98-63,11
Outro parentesco 53,81(22,97) 56,67 32,57-75,05

DP= desvio padrao. Testes: ? Brunner-Munzel; ®Wilcoxon- Mann Whitney; °One-way ANOVA ; p < ,05.
**p <,01. ***p < ,001.

Na Tabela 14 observa-se que a variavel “mora com o paciente” se associa
significativamente (p=0,046) com a contribuicdo do cuidador para o AC de
manutengao. Logo, a contribuigdo para o AC de manutengao é maior nos cuidadores

que moram com o paciente.

Variavel em que também foi observado resultado estatisticamente significante
na associagao com a contribuicdo para o AC de manuteng¢ao foi o “parentesco com
o paciente” (p-valor= 0,026). Maiores médias de contribuigdo para AC de manutencao
foram obtidas por cuidadores conjuges, seguido dos filhos.

Outro achado, porém, marginalmente significante (valor de p=0,056), é que a
mediana da contribuicdo para o AC de manutengao € maior em cuidadores que

residem com seus cOnjuges.
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A sequir, a Tabela 15 apresenta os testes de associagbes entre variaveis

selecionadas do cuidador e a contribuigdo para AC de manejo.

Tabela 15 - Associacdo entre variaveis selecionadas do cuidador e a subescala
contribuicdo do cuidador para o autocuidado de manejo a partir do instrumento
Caregiver Contribution to Self-Care Heart Failure Index (CC-SCHFI) versao

brasileira (N=138). Sao Paulo 2021

Variaveis do cuidador

Contribuigao para o autocuidado de manejo

Média (DP) Mediana 1IC95% Valor de p
Sexo? 0,153
Feminino 64,51 66,67 60,24-68,31
Masculino 59,34 61,11 52,90-65,09
Reside com c6njuge? 0,599
Sim 63,26 (21,04) 66,67 49,84-55,04
Nao 61,82 (18,88) 61,11 58,96-67,18
Mora com paciente? 0,812
Sim 63,05 (19,52) 66,67 59,34-66,54
Nao 62,06 (23,93) 63,89 51,74-69,52
Parentesco com paciente® 0,250
Amigo/vizinho 47,62 (28,89) 44,44 25,51-65,49
Conjuge 62,71(20,97) 66,67 57,52-67,43
Filho 68,91 (17,26) 70 62,85-74,31
Irmao 64,33 (14,22) 60 53,79-76,15
Pai/mae 59,59 (14,63) 61,11 53,22-66,03
Outro parentesco 57,78 (30,39) 61,11 31,06-74,56

DP= desvio padrdo. Testes: @Wilcoxon-Mann Whitney; Kruskall- Wallis; p <0,05. **p < 0,01. ***p <0,001.

Nota-se, a partir da Tabela 15, que contribuicdo do cuidador para AC de

manejo ndo apresentou nenhuma associagao estatisticamente significante com as

variaveis selecionadas.

A Tabela 16 apresenta os testes de associagdes entre variaveis selecionadas

do cuidador e a confianga em contribuir para o AC.
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Tabela 16 - Associagao entre variaveis selecionadas do cuidador e a confianga do cuidador
em contribuir para o autocuidado do paciente, a partir do instrumento Caregiver
Contribution to Self-Care Heart Failure Index (CC-SCHFI) versao
brasileira.(N=140). S&o Paulo 2021

Confianga do cuidador em contribuir para o autocuidado

Variaveis
Média (DP) Mediana 1C95% Valor de p

Sexo? 0,107
Feminino 64,74 (22,80) 66,67 60,00-69,00

Masculino 59,49 (20,53) 61,11 53,43-65,85

Reside com c6njuge? 0,135
Sim 65,11 (21,63) 66,67 60,76-69,20

Nao 58,61 (23,03) 55,56 51,10-65,23

Mora com paciente? 0,772
Sim 63,89 (21,48) 63,89 59,84-67,77

Nao 60,71 (24,89) 63,89 50,49-68,80

Parentesco com paciente® 0,019*
Amigo/vizinho 37,30 (31,05) 38,89 8,59-66,02

Conjuge 65,28 (20,33) 63,89 60,36-70,20

Filho 68,30 (21,91) 69,44 60,66-75,94

Irmao 57,78(12,79) 61,11 41,90-73,66

Pai/mae 60,53(18,69) 55,56 51,52-69,54

Outro parentesco 56,35 (30,16) 61,11 28,45-84,24

DP= desvio padrdo. Testes: @Wilcoxon-Mann Whitney; Kruskall-Wallis; p < ,05. **p <,01. ***p < ,001.

Na Tabela 16 observa-se que na variavel “parentesco com o paciente”, maiores
medianas da confiang¢a do cuidador em contribuir para o AC sao encontradas em
cuidadores filhos dos pacientes com IC, seguido de cuidadores conjuges.

6.3 ANALISE DA DIADE

Nesta ultima secéo serdo apresentados os resultados da diade referentes ao
AC diadico e a incongruéncia diadica nos constructos manutengdo, manejo e

confianga no AC, bem como os fatores determinantes em cada processo.

Inicialmente, serdo apresentadas as estimativas dos coeficientes para o escore
meédio diadico de AC e para a média da incongruéncia diadica nos trés constructos

(modelo de efeitos mistos). Em seguida, serdo apresentados os modelos RLM para
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as médias diadicas de AC e para as incongruéncias médias da diade nas subescalas

de manutencao, manejo e confianca.

A Tabela 17 apresenta o modelo de efeitos mistos para as médias diadicas do

AC de manutengao e para a incongruéncia meédia diadica do AC de manutengao.

Tabela 17 - Modelo de efeitos mistos para o escore médio diadico e para incongruéncia da
diade no autocuidado de manutencdo. Sdo Paulo, 2021

Autocuidado de manutencao

Efeitos fixos

Parametros Coeficiente EP 1C95% t(275) Valor de p
Média diadica
(intercepto) 57,19 1,03 55,18- 59,20 55,65 < 0,001*
Incongruéncia diadica 11,00 1,68 7,70-14,30 6,53 < 0,001*
Efeitos aleatérios
Parametros Coeficiente
DP da média diadica 9,97
DP da incongruéncia diadica 14,28
DP dos residuos 3,14

EP&irro padrao; t(275): teste t com 275 graus de liberdade; DP: desvio padrao; p <,05. **p <,01. ***p
< ,001.

Os efeitos fixos para o modelo da Tabela 17 indicam que o escore médio do
AC de manutengao dentro das diades (média dos pacientes com IC e cuidadores
juntos) foi de 57,19 (EP =1,03, p <0,001) pontos e o escore médio da incongruéncia
diadica (diferenga de avaliagdo entre cuidadores e pacientes) foi de 11,00 (EP = 1,68,
p <0,001) pontos. Em outras palavras, a diferenca de avaliagdo entre o paciente e o
cuidador no AC de manutengao tem a magnitude de 11 pontos.

Conforme ja explicitado na segao “Casuistica e método” da presente pesquisa,
os pacientes foram codificados por —0,05 e os cuidadores por +0,05. Logo, o
coeficiente negativo na incongruéncia indicaria que os pacientes avaliariam melhor o
AC, e o positivo indicaria que o cuidador avaliaria melhor o AC. Os efeitos aleatérios

indicam a variabilidade entre as diades na média diadica e na incongruéncia.

De acordo com os dados da Tabela 17, pode-se afirmar que o cuidador, em

meédia, avalia melhor o AC de manutengao que o paciente (sinal positivo).
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A Tabela 18 apresenta os resultados do modelo de efeitos mistos para a

variavel AC diadica de AC de manejo.

Tabela 18 - Modelo de efeitos mistos para o escore médio diadico e para incongruéncia da
diade no autocuidado de manejo. Sdo Paulo, 2021
Autocuidado de manejo
Efeitos fixos
Parametros Coeficiente EP 1C95% t(275) Valor de p
Média diadica
(intercepto) 61,53 1,50 58,60-64,46 41,15 < 0,001
Incongruéncia
diadica 2,63 2,19 -1,67-6,93 1,2 0,230

Efeitos aleatérios

Parametros Coeficiente
DP da média diadica (intercepto) 13,91
DP da incongruéncia diadica 13,97
DP dos residuos 3,66

EP: Erro padrao; t(275): teste t com 275 graus de liberdade; DP: desvio padréo; p < 0,05. **p <0,01. ***p < 0,001.

Os efeitos fixos para o modelo apresentado na Tabela 18 indicam que o escore
médio no AC de manejo das diades foi de 61,53 (EP = 1,50, p <0,001) pontos e a
incongruéncia diadica foi de 2,63 (EP = 2,19, p=0,230) pontos. A incongruéncia diadica
nao obteve resultado significativamente diferente de zero, ou seja, ndo se pode afirmar
que existe diferenga entre a avaliagcdo do AC de manejo feita pelo paciente e a
avaliacao feita pelo cuidador. Entretanto, de acordo com o sinal adotado, positivo no
caso, O cuidador avalia ligeiramente melhor o AC de manejo, porém né&o
estatisticamente significante.

A Tabela 19 apresenta os resultados do modelo de efeitos mistos para a
variavel confianga diadica para o AC.
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Tabela 19 - Modelo de efeitos mistos para o escore médio diadico e para incongruéncia da
diade na confianga no AC. S&o Paulo, 2021

Confianca no autocuidado

Efeitos fixos

Parametros Coeficiente EP 1C95% t(275) Valor de p
Média diadica

(intercepto) 63,89 1,19 61,55-66,23 53,53 < 0,001
Incongruéncia diadica -1,27 2,51 -6,19-3,65 -0,51 0,613

Efeitos aleatérios

Parametros Coeficiente
DP da média diadica (intercepto) 3,54
DP da incongruéncia diadica 11,69
DP dos residuos 4.4

EP: Erro padrao; t(275): teste t com 275 graus de liberdade; DP: desvio padréo; p < 0,05. **p < 0,01. ***p < 0,001.

Os efeitos fixos para o modelo apresentado na Tabela 19 indicam que o escore
meédio da diade na confianga para o AC foi de 63,89 (EP = 1,19, p <0,001) pontos e
o nivel médio da incongruéncia diadica foi de -1,27 (EP = 2,51, p=0,613) pontos. O
sinal negativo do coeficiente indica que o paciente pontua ligeiramente mais que os
cuidadores nos escores de confianga no autocuidado. No entanto, essa incongruéncia

nao foi estatisticamente significante.

A partir coeficientes obtidos pelos modelos de efeitos fixos das Tabelas 17, 18
e 19, serédo apresentados os modelos de RLM para as médias diadicas do AC de
manutencgao (Tabela 20), AC de manejo (Tabela 21) e confianga para o AC (Tabela

22), controlando as variaveis selecionadas.

A seguir, a Tabela 20 apresenta os resultados do modelo de regresséo linear
para as médias dos escores de AC diadico de manuteng¢ao e as suas variaveis
preditoras.
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Tabela 20 - Modelo de regresséo linear multipla para a média diadica dos escores do
autocuidado de manutengé&o. (n=138).S&o Paulo, 2021

Variaveis Coeficiente EP 1C95% Valor de P
(Intercepto) 36,11 8,089 20,095-52,136 < 0.001***
Idade do paciente 0,082 0,071 -0,059-0,223 0,251
Sexo masculino-paciente 0,024 1,557 -3,059- 3,108 0,987
Comorbidades do paciente 0,148 0,516 -0,875- 1,170 0,776
Tempo de IC 0,005 0,008 -0,011- 0,021 0,517
Numero de internagdes ou visita ao
servico de emergéncia 0,535 0,369 -0,196-1,266 0,150
QVRS paciente- dominio fisico -0,054 0,081 -0,214-0,105 0,502
QVRS paciente- dominio emocional 0,044 0,121 -0,194-0,283 0,714
Sexo masculino cuidador -0,844 1,745 -4,299-2,612 0,630
Cuidador reside com conjuge 2,085 1,674 -1,231-5,402 0,215
QV cuidador-dominio Fisico -0,105 0,061 -0,226-0,017 0,090
QV cuidador-dominio Psicolégico 0,056 0,064 -0,071-0,182 0,387
Tensao do papel do cuidador -0,056 0,129 -0,311-0,200 0,666
Apoio social percebido (cuidador) 0,113 0,039 0,035-0,191 0,005**
Anos de estudo do paciente 0,003 0,198 -0,389-0,394 0,989
Anos de estudo cuidador 0,190 0,186 -0,179-0,559 0,310
Conhecimento da IC- paciente 0,101 0,048 0,007-0,196 0,036*
Classe funcional Il 1,642 2,044 -2,405-5,690 0,423
Classe funcional llI 2,390 2,727 -3,011-7,792 0,383
Classe funcional IV 5,974 6,540 -6,979-18,927 0,363
Tempo de cuidador 0,008 0,009 -0,010-0,025 0,385
Horas dedicadas ao cuidado diario 0,086 0,088 -0,088--0,261 0,329

IC: insuficiéncia cardiaca; QVRS: qualidade de vida relacionada a saude; QV: qualidade de vida. EP:
erro padrdo; 1C95%: intervalo de confianga de 95%; p < 0,05. **p < 0,01. **p < 0,001. R%: 0,204; R?

ajustado: 0,060.

A Tabela 20 apresenta o modelo de RLM para o AC diadico de manutengao,

que € o coeficiente do intercepto da Tabela 17. Neste modelo, as variaveis sao

avaliadas quanto a sua interferéncia no AC de manutengao da diade.

Observa-se que o apoio social percebido pelo cuidador e o conhecimento do

paciente sobre a IC influenciam independentemente o AC de manutengao da diade.

A cada unidade de aumento no escore de apoio social aumenta em média 0,113

(p=0,005) pontos a média do AC de manutengao da diade. Logo, as diades em que

o cuidador relata melhor apoio social ttm melhores escores nesse constructo do AC.
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Cada unidade de aumento na porcentagem de acertos no questionario de

conhecimento da IC aumenta a média do AC de manutengao da diade em 0,101

(p=0,036) pontos em média, ou seja, quanto mais ganho no conhecimento do paciente

sobre a doenga, melhor escore médio da diade na manutengao do AC.

Apesar de marginalmente significante (p=0,90), cada aumento de unidade no

dominio fisico da QV do cuidador diminui em média 0,105 pontos o AC de

manutengao diadico.

Esse modelo de regressao explicou 20,40% do desfecho escore médio do AC

de manuteng¢ao da diade.

A seguir, a Tabela 21 apresenta o modelo de RLM para média diadica do AC

de manejo e as variaveis que possivelmente interferem nela.

Tabela 21 - Modelo de regresséo linear multipla para a média diadica dos escores de
autocuidado de manejo (n=138). Sdo Paulo, 2021
(continua)

Variaveis Coeficiente EP 1C95% Valor de P
(Intercepto) 41,943 10,433 21,274-62,611 < 0.001***
Idade do paciente -0,060 0,092 -0,241-0,122 0,516
Sexo masculino paciente 3,232 1,992 -0,714-7,178 0,107
Comorbidades do paciente 0,464 0,661 -0,846-1,773 0,484
Tempo de IC 0,001 0,010 -0,019-0,022 0,895
Numero de internagdes ou visita ao
servico de emergéncia -0,302 0,472 -1,238-0,634 0,524
QVRS paciente- dominio fisico 0,370 0,103 0,165-0,575 < 0.001***
QVRS paciente- dominio emocional -0,275 0,156 -0,585-0,034 0,081
Sexo masculino cuidador -0,696 2,242 -5,137-3,746 0,757
Cuidador reside com conjuge -1,972 2,158 -6,248-2,304 0,363
QV cuidador-dominio Fisico -0,053 0,078 -0,208-0,103 0,504
QV cuidador-dominio Psicoldgico -0,019 0,083 -0,184-0,145 0,816
Tensao do papel do cuidador 0,228 0,166 -0,100-0,557 0,172
Apoio social percebido (cuidador) 0,135 0,051 0,034-0,235 0,009**
Anos de estudo do paciente 0,024 0,253 -0,478-0,526 0,926
Anos de estudo cuidador 0,102 0,241 -0,375-0,578 0,674
Conhecimento da IC-paciente -0,011 0,066 -0,142-0,120 0,872
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Tabela 21 - Modelo de regressao linear multipla para a meédia diadica dos escores de
autocuidado de manejo (n=138). Sdo Paulo, 2021
(continuagao)

Variaveis Coeficiente EP 1C95% Valor de P
Classe funcional Il -0,379 2,625 -5,580-4,822 0,886
Classe funcional Ill -1,884 3,529 -8,874-5,106 0,594
Classe funcional IV 0,649 8,491 -16,172-17,469 0,939
Tempo de cuidador -0,002 0,011 -0,025-0,020 0,832
Horas dedicadas ao cuidado diario -0,124 0,114 -0,351-0,102 0,279
Confiancga do paciente no AC 0,031 0,053 -0,074-0,136 0,563
Confianga do cuidador em contribuir

para o AC 0,139 0,045 0,049-0,229 0,003**

(conclusao)
IC: insuficiéncia cardiaca; QVRS: qualidade de vida relacionada a saude; QV: qualidade de vida.
SCHFI: Self-care heart failure index. CC-SCHFI: Caregiver contribution to self-care heart failure index

R?: 0,298; R? ajustado: 0,156. EP: erro padréo; IC95%: intervalo de confianga de 95%;

Pelo modelo de regressédo para a média diadica do escore do AC de manejo
apresentado na Tabela 21, evidencia-se que foram variaveis preditoras: dominio fisico
da QVRS do paciente, escore total da escala de apoio social de MOS (cuidador) e a
confianga do cuidador em contribuir para o AC do paciente. Vale ressaltar que nesse
modelo foram incluidas as variaveis confianca do paciente mensurada a partir da
subescala do instrumento SCHFI 6.2- versao brasileira e a confianga do cuidador em
contribuir para o AC mensurada a partir do instrumento CC-SCHFI.

Nota-se que o aumento de um ponto no escore do dominio fisico da QVRS do
paciente, aumenta em média 0,370 (p-valor<0,001) o escore meédio da diade no AC
de manejo; importante destacar que quanto maior o escore da QVRS do paciente, pior
a QVRS no referido dominio. Logo, as diades compostas por pacientes com pior
avaliacdo da QVRS no dominio fisico apresentam escore meédio diadico maior no AC

de manejo.

A cada unidade de aumento na pontuagdo da escala de apoio social do
cuidador, aumenta em meédia 0,135 (p-valor=0,09) o escore médio no AC de manejo
da diade. De acordo com o escore da escala de apoio social, quanto maior a
pontuagdo, melhor apoio social, ou seja, a partir dos dados encontrados, em diades
cujos cuidadores percebem melhor apoio social melhor € o AC diadico de manejo.
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A cada unidade de aumento da pontuagcdo na confiangca do cuidador em
contribuir para o AC, aumenta em média 0,139 (p=0,003) pontos o escore diadico de
AC de manejo. Portanto, em diades, cujos cuidadores s&o mais confiantes em

contribuir para o AC, o AC de manejo € melhor.

Embora marginalmente significante, a cada aumento de unidade no dominio
emocional da QVRS do paciente, diminui o escore médio da diade no AC de manejo
em 0,275 (p-valor=0,081) pontos em média, o que sugeriria que em diades de
pacientes com dominio emocional pior, o escore médio no AC de manejo da diade é

menor.

Esse modelo de regressao explicou 29,80% do desfecho escore médio do AC

de manejo da diade.

A seguir, a Tabela 22 apresenta o modelo de RLM para média diadica da

confianga no AC e as variaveis que possivelmente interferem nela.

Tabela 22 - Modelo de regressao linear multipla para a média diadica dos escores da
confianga da diade no autocuidado (n=138). Sdo Paulo, 2021

(continua)
Variaveis Coeficiente EP 1IC95% Valor de P
(Intercepto) 60,526 0,833 58,875-62,177 <0,001***
Idade do paciente 0,006 0,007 -0,009-0,020 0,436
Sexo masculino paciente -0,079 0,160 -0,397-0,239 0,623
Comorbidades do paciente 0,027 0,053 -0,078-0,133 0,611
Tempo de IC 0,000 0,001 -0,002- 0,001 0,759
Numero de internagdes ou visita
ao servigo de emergéncia 0,018 0,038 -0,057-0,094 0,632
QVRS paciente- dominio fisico -0,008 0,008 -0,024-0,009 0,339
QVRS paciente- dominio
emocional 0,015 0,012 -0,010-0,040 0,227
Sexo masculino cuidador -0,176 0,180 -0,532-0,180 0,330
Cuidador reside com conjuge 0,244 0,173 -0,098-0,586 0,160
QV cuidador-dominio Fisico 0,000 0,006 -0,012-0,013 0,996
QV cuidador-dominio Psicoldgico 0,013 0,007 0,000-0,026 0,047
Tensao do papel do cuidador 0,007 0,013 -0,019-0,034 0,578

Apoio social percebido (cuidador) 0,004 0,004 -0,004-0,012 0,292
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Tabela 22 - Modelo de regressao linear multipla para a média diadica dos escores da
confianga da diade no autocuidado (n=138). Sdo Paulo, 2021
(continuagao)

Variaveis Coeficiente EP 1IC95% Valor de P
Anos de estudo do paciente 0,016 0,020 -0,025-0,056 0,441
Anos de estudo cuidador 0,030 0,019 -0,008-0,068 0,119
Conhecimento da IC-paciente 0,019 0,005 0,010-0,029 <0,001***
Classe funcional Il 0,209 0,211 -0,208-0,626 0,324
Classe funcional llI 0,465 0,281 -0,091-1,022 0,101
Classe funcional IV 0,313 0,674 -1,021-1,648 0,643
Tempo de cuidador 0,001 0,001 -0,001-0,003 0,340
Horas dedicadas ao cuidado diario 0,007 0,009 -0,011-0,025 0,438

(conclusao)
IC: insuficiéncia cardiaca ;QVRS: qualidade de vida relacionada a saude; QV: qualidade de vida.
SCHFI: Self-care heart failure index. CC-SCHFI: Caregiver contribution to self-care heart failure index

R?: 0,288; R? ajustado: 0,159 EP: erro padrao; IC95%: intervalo de confianga de 95

De acordo com o modelo de regressdo linear para as meédias diadicas da
confianga para o AC (Tabela 22) evidencia-se que foram variaveis preditoras: dominio
psicologico da QV do cuidador e o conhecimento do paciente sobre a IC. A cada
aumento de unidade nos escores do dominio psicolégico da QV dos cuidadores, a
meédia diadica em confianga para o AC aumenta 0,013 pontos (p-valor= 0,047).

Cada unidade de aumento na porcentagem de acertos no questionario de
conhecimento na IC, aumenta o escore médio diadico na confianga para o AC em
0,019 pontos em média.

Logo, em diades com cuidadores com melhor QV no dominio psicologico,
melhores serdo as médias diadicas da confianga para o AC, e em diades cujos
pacientes apresentam melhor conhecimento sobre a IC, a confianga da diade no AC

€ melhor.

Esse modelo de regressao explicou 28,80% do desfecho escore médio diadico
da confiang¢a no AC.

A partir coeficientes obtidos pelos modelos de efeitos fixos das Tabelas 17, 18
e 19, serdo apresentados agora os modelos de RLM para as incongruéncias meédias
diadicas de AC de manutencao (Tabela 23), AC de manejo (Tabela 24) e confianga
para o AC (Tabela 25), controlando as variaveis selecionadas.
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A Tabela 23 apresenta o modelo de regresséao linear para a incongruéncia

meédia diadica para o AC de manutengao e as variaveis preditoras do modelo.

Tabela 23 - Modelo de regresséo linear multipla para a média da incongruéncia diadica do

autocuidado de manutengéo da diade (n=138). Sdo Paulo, 2021

Variaveis Coeficiente EP 1IC95% Valor de P
(Intercepto) -8,839 9,912 -28,471-10,793 0,374
Idade do paciente -0,121 0,087 -0,294-0,052 0,167
Sexo masculino paciente -0,624 1,908 -4,402-3,155 0,744
Comorbidades do paciente 1,109 0,633 -0,144-2,362 0,082
Tempo de IC -0,007 0,010 -0,027-0,012 0,461
Numero de internagdes ou visita ao

servico de emergéncia 0,248 0,452 -0,647-1,144 0,584
QVRS paciente- dominio fisico 0,140 0,099 -0,055-0,336 0,158
QVRS paciente- dominio emocional 0,087 0,148 -0,206-0,379 0,557
Sexo masculino cuidador -1,464 2,138 -5,698-2,770 0,495
Cuidador reside com conjuge 2,968 2,052 -1,096-7,031 0,151
QV cuidador-dominio Fisico 0,050 0,075 -0,099-0,198 0,508
QV cuidador-dominio Psicoldgico 0,107 0,078 -0,048-0,263 0,174
Tensao do papel do cuidador 0,245 0,158 -0,068-0,558 0,123
Apoio social percebido (cuidador) 0,074 0,048 -0,022-0,169 0,131
Anos de estudo do paciente 0,278 0,242 -0,202-0,758 0,253
Anos de estudo cuidador -0,006 0,228 -0,457-0,446 0,981
Conhecimento da IC- paciente -0,031 0,059 -0,147-0,086 0,602
Classe funcional Il -0,056 2,504 -5,016-4,904 0,982
Classe funcional llI -0,951 3,342 -7,570-5,669 0,777
Classe funcional IV 14,041 8,014 -1,833-29,914 0,082
Tempo de cuidador -0,003 0,011 -0,024-0,018 0,771
Horas dedicadas ao cuidado diario 0,089 0,108 -0,124-0,303 0,409

IC: insuficiéncia cardiaca; QVRS: qualidade de vida relacionada a saude; QV: qualidade de vida.

R?: 0,229; R? ajustado: 0,089. EP: erro padréo; IC95%: intervalo de confianga de 95%;

Observa-se na Tabela 23 que nenhuma variavel foi estatisticamente preditora

no modelo. Entretanto, a CF |V apresentou-se marginalmente significante (p=0,082),

0 que sugeriria que em diades com pacientes de Classe funcional IV, a incongruéncia

€ 14 pontos maior em média quando comparada a incongruéncia nas diades cujos

pacientes sejam da CF [, que é a referéncia da variavel no modelo.
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A variavel comorbidades do paciente também se apresentou marginalmente

significativa (p=0,082), o que representaria que a cada comorbidade a mais do

paciente, a incongruéncia aumenta 1,109 pontos em média.

Esse modelo de regressé&o explicou 22,90% do desfecho incongruéncia média

diadica no AC de manutencgao.

A seguir, a Tabela 24 apresenta o modelo de regressdo linear para a

incongruéncia média diadica no AC de manejo e as variaveis que possivelmente

interferem nela.

Tabela 24 - Modelo de regressdo linear multipla para as meédias das incongruéncias
diadicas dos escores de autocuidado de manejo da diade (n=138). Sao Paulo,
2021
(continua)
Valor
Variaveis Coeficiente EP IC95%
de P
(Intercepto) -7,704 7,041 -21,653-6,245 0,276
Idade do paciente -0,005 0,062 -0,128-0,117 0,932
Sexo masculino paciente -1,349 1,344 -4,012-1,314 0,318
Comorbidades do paciente -0,086 0,446 -0,970-0,798 0,848
Tempo de ICB 0,000 0,007 -0,014-0,014 0,988
Numero de internagdes ou visita ao
] o 0,137 0,319 -0,495-0,768 0,669
servigo de emergéncia
QVRS paciente- dominio fisico 0,032 0,070 -0,106-0,170 0,644
QVRS paciente- dominio emocional 0,108 0,105 -0,101-0,317 0,308
Sexo masculino cuidador -0,160 1,513 -3,158-2,838 0,916
Cuidador reside com conjuge 0,167 1,457 -2,719-3,053 0,909
QV cuidador-dominio Fisico -0,075 0,053 -0,180-0,030 0,161
QV cuidador-dominio Psicoldgico 0,090 0,056 -0,021-0,201 0,112
Tensao do papel do cuidador 0,123 0,112 -0,099-0,345 0,275
Apoio social percebido (cuidador) 0,068 0,034 0,000-0,136  0,050*
Anos de estudo do paciente 0,065 0,171 -0,274-0,404 0,705
Anos de estudo cuidador 0,258 0,162 -0,064-0,580 0,115
Conhecimento da IC-paciente -0,010 0,045 -0,099-0,078 0,817
Classe funcional Il 0,754 1,772 -2,757-4,264 0,671
Classe funcional Il 2,739 2,381 -1,979-7,456 0,253

Classe funcional IV 6,978 5,730 -4,374-18,330 0,226
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Tabela 24 - Modelo de regressdo linear multipla para as meédias das incongruéncias
diadicas dos escores de autocuidado de manejo da diade (n=138). Sao Paulo,

2021
(continuagao)

Valor
Variaveis Coeficiente EP 1IC95%

de P
Tempo de cuidador -0,008 0,008 -0,023-0,007 0,304
Horas dedicadas ao cuidado diario 0,032 0,077 -0,121-0,185 0,683
Confianga no AC do paciente -0,095 0,036 -0,166- -0,024 0,009**
Confianga do cuidador em contribuir

0,090 0,031 0,030-0,151  0,004**

para o AC do paciente

(conclusao)

IC: insuficiéncia cardiaca; QVRS: qualidade de vida relacionada a saude; QV: qualidade de vida.
SCHFI: Self-care heart failure index. CC-SCHFI: Caregiver contribution to self-care heart failure index

R?: 0,313; R? ajustado: 0,175 EP: erro padrao; IC95%: intervalo de confianga de 95%;

Observa-se pela Tabela 24 que as variaveis preditoras para a média da
incongruéncia diadica no AC de manejo foram o escore total da escala de apoio
social e a confianga no AC do paciente e do cuidador.

Para cada unidade de aumento no escore de apoio social percebido pelos
cuidadores, aumenta em meédia 0,068 pontos a incongruéncia da diade no AC de
manejo. Além disso, para cada aumento de um ponto no escore de avaliagdo da
confianga para o AC do paciente, diminui a incongruéncia da diade em 0,095 (p-
valor=0,009) pontos em média, logo sdo menos discordantes entre si.

Ja a confianga do cuidador em contribuir para o AC aumentaria a incongruéncia
da diade em 0,090 (p-valor=0,004) pontos. Ou seja, em diades cujos cuidadores s&o
mais confiantes, a incongruéncia média diadica na avaliagdo do AC de manejo

aumenta.

Esse modelo de regressé&o explicou 31,30% do desfecho incongruéncia média
diadica no AC de manejo.

A seguir, a Tabela 25 apresenta o modelo de regressdo linear para a
incongruéncia média diadica da confianga para o AC e as variaveis que

possivelmente interferem nela.



Resultados 128

Tabela 25 - Regressao linear multipla para as médias das incongruéncias diadicas dos
escores da confianga diadica para o autocuidado (n=138). Sdo Paulo, 2021

Variaveis Coeficiente EP IC95% Valor de P
(Intercepto) -6,342 4,532 -15,319-2,635 0,164
Idade do paciente -0,041 0,040 -0,120-0,038 0,309
Sexo masculino paciente 0,277 0,872 -1,451-2,005 0,752
Comorbidades do paciente 0,183 0,289 -0,390-0,756 0,528
Tempo de IC -0,008 0,005 -0,016-0,002 0,100
Numero de internagdes ou visita ao servigo

de emergéncia -0,110 0,207 -0,520-0,299 0,595
QVRS paciente- dominio fisico -0,013 0,045 -0,102-0,077 0,781
QVRS paciente- dominio emocional 0,110 0,068 -0,023-0,244 0,105
Sexo masculino cuidador -0,840 0,978 -2,776-1,096 0,392
Cuidador reside com conjuge 0,604 0,938 -1,255-2,462 0,521
QV cuidador-dominio Fisico 0,031 0,034 -0,037-0,099 0,366
QV cuidador-dominio Psicoldgico 0,006 0,036 -0,066-0,077 0,877
Tensao do papel do cuidador 0,090 0,072 -0,053-0,233 0,217
Apoio social percebido (cuidador) 0,028 0,022 -0,016-0,071 0,213
Anos de estudo do paciente -0,051 0,111 -0,270-0,168 0,645
Anos de estudo cuidador 0,072 0,104 -0,135-0,278 0,494
Conhecimento da IC-paciente -0,040 0,027 -0,093-0,013 0,140
Classe funcional Il 0,897 1,145 -1,371-3,165 0,435
Classe funcional llI 1,253 1,528 -1,77-4,279 0,414
Classe funcional IV 7,196 3,665 -0,062-14,455 0,052
Tempo de cuidador 0,013 0,005 0,003-0,023 0,009
Horas dedicadas ao cuidado diario 0,098 0,049 0,000-0,195 0,050*

R?: 0,209; R? ajustado: 0,066 EP: erro padrao; IC95%: intervalo de confianga de 95

Por meio do modelo apresentado na Tabela 25, nota-se que o tempo de
cuidador e horas dedicadas ao cuidado diario foram variaveis preditoras
estatisticamente significante para o desfecho incongruéncia média da diade na
confianga para o AC.

Para cada més adicionado ao tempo na funcdo cuidador aumenta a
incongruéncia média da diade na confianga para o AC em 0,013 (p-valor=0,009)
pontos e para cada hora que o cuidador dedica ao cuidado diario do paciente com IC,
aumenta em média 0,098 (p-valor=0,050), a incongruéncia da diade na confianga

para o AC.
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Portanto, em diades em que os cuidadores estdo ha mais tempo na funcéo de
cuidador e em cuidadores que relatam mais horas dedicadas ao cuidado do paciente
ha maior diferenca na avaliagdo da confianga para o AC entre paciente e cuidador.

Esse modelo de regressé&o explicou 20,90% do desfecho incongruéncia média

da diade na confianga para o autocuidado da diade.

A seguir a Tabela 26 apresenta a analise de colinearidade realizada para as
variaveis preditoras incluidas nos modelos de regresséo testados.

Tabela 26 - Analise da colinearidade das variaveis preditoras utilizadas nos modelos de
regressao linear multipla. Sao Paulo, 2021

Variaveis preditoras GVIF Df GVIFA(1/(2*Df))
Idade do paciente 1,478 1 1,216
Sexo masculino do paciente 1,299 1 1,140
Comorbidades do paciente 1,248 1 1,117
Tempo de IC 1,526 1 1,235
Numero de internagdes ou visita ao servico de emergéncia 1,162 1 1,078
QVRS paciente- dominio fisico 1,912 1 1,383
QVRS paciente-dominio emocional 1,450 1 1,204
Sexo masculino cuidador 1,398 1 1,182
Cuidador reside com conjuge 1,238 1 1,113
QV cuidador-dominio Fisico 1,784 1 1,336
QV cuidador-dominio Psicoldgico 2,008 1 1,417
Tensao do papel do cuidador 1,828 1 1,352
Apoio social percebido (cuidador) 1,235 1 1,111
Anos de estudo do paciente 1,294 1 1,137
Anos de estudo cuidador 1,379 1 1,174
Conhecimento da IC-paciente 1,390 1 1,179
Classe funcional 2,446 3 1,161
Tempo de cuidador 1,504 1 1,226
Horas dedicadas ao cuidado diario 1,284 1 1,133
Confianga no autocuidado do paciente 1,324 1 1,151
Confianga do cuidador em contribuir para o AC 1,354 1 1,163

GVIF: generalized variance inflantion factor; Df: degrees of freedom; IC: insuficiéncia cardiaca

A Tabela 26 mostra que ndo houve evidéncia de multicolinearidade entre as
variaveis explicativas/preditoras nos modelos testados.



7 DISCUSSAO




Discussdo 131

7 DISCUSSAO

O presente trabalho € a primeira pesquisa nacional de que se tem
conhecimento que examina a interacdo da diade composta pelo paciente com IC e
seu cuidador quanto ao desfecho de avaliagdo diadica dos comportamentos de AC
(AC diadico), e de confianga diadica para o AC e busca analisar possiveis variaveis
que influenciam tais desfechos.

Autocuidado e contribuicao dos cuidadores para o autocuidado na insuficiéncia
cardiaca

Em nossa amostra, as diades apresentaram escores médios considerados
insuficientes nos comportamentos de AC e na confianga para o AC, com escore médio
diadico de AC de manutengdo de 57,19 (EP= 1,03, p=valor <0,001, Tabela 17);
manejo 61,53 (EP=1,50, p-valor <0,001, Tabela 18) e confianga 63,89 (EP=1,19, p-
valor <0,001, Tabela 19) pontos. Esses resultados sobre o AC diadico na IC eram
esperados considerando os escores obtidos pelas amostras separadas de paciente e
cuidadores. Corroboram nossos resultados os do estudo de Lee e colaboradores
(20058 que buscou identificar padrées de diades e que também encontrou AC
diadico e confianga diadica média abaixo dos 70 pontos, como em nosso estudo, em
todos os tipos de diades estudados. Mesmo nas diades especialistas e colaborativas,
a confianga diadica foi o unico constructo que atingiu maior pontuagédo com meédia foi
de 65,8 pontos, ficando ainda abaixo dos 70 pontos, em que o AC e a confianga sao
considerados como adequado(®®),

Quando avaliadas as pontuacdes isoladas dos pacientes e cuidadores nos
comportamentos de AC e na confianga no AC (Tabela 6), observa-se que, em todos
0s casos, as médias ficaram abaixo do ponto de corte (>70 pontos corresponde a AC
adequado), e que os cuidadores pontuaram mais em média (62,69; DP= 17,53) que
os pacientes (51,69; DP=13,68) no constructo AC de manutencdo; que o0 mesmo
ocorre com o AC de manejo (62,85; DP=20,39) dos cuidadores versus 60,68; DP=
20,61 dos pacientes), e que os pacientes pontuam ligeiramente mais na confianga no
AC (64,52; DP=18,71) que os cuidadores (63,25; DP=22,15) (Tabela 6), embora essas
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diferengas n&o tenham sido analisadas estatisticamente. Esses resultados s&o
semelhantes aos de outros estudos que usaram amostras relacionadas de pacientes
e cuidadores.

Em estudo que avaliou o AC de manutencdo e de manejo em 364 diades de
pacientes com IC e seus cuidadores também observaram-se escores baixos de AC
em ambas as populagdes, similares ao nosso estudo: AC de manejo do paciente,
49,07 e do cuidador 53,98 pontos; e AC de manutencgao, 53,40 para o paciente e 54,78
para cuidadores®“?).

Apesar de nosso estudo ter apresentado contribuicdo insuficiente (escores
abaixo de 70 pontos) dos cuidadores para o AC nos dois construtos do AC
(manutenc&o e manejo) e na confianga para o AC, encontramos pontuagdes meédias
de contribuicdo para o AC mais altas entre os cuidadores brasileiros que entre os
italianos (38429293 A maioria dos estudos com cuidadores apontam contribuigéo
insuficiente dos cuidadores para os comportamentos de AC (3842 92-93)  Estudo
realizado com 515 cuidadores de pacientes com IC italianos apontou que a
contribuicdo para o AC de manutencéo foi baixa, com pontuagao de 55,9, sendo que
a maioria dos cuidadores nunca/raramente ou as vezes recomendava ao paciente que
monitorasse seu peso ou realizasse atividades fisicas. Na contribuicdo para o AC de
manejo, a pontuagdo também refletiu gerenciamento dos sintomas insuficiente com
58,4 pontos, sendo que 54,2% dos cuidadores nao reconheciam os sinais e sintomas
de exacerbacdo da IC rapidamente ou muito rapidamente. Quanto a confianga do
cuidador para contribuir para o AC, o escore geral foi de 56,9 pontos, refletindo baixa

confianga em contribuir para o AC dos pacientes com IC. ©3),

Em relacdo a analise do AC do paciente, nossos achados séo similares aos de
outros estudos com amostra de pacientes nacionais e estrangeiros que também
apresentaram escores médios menores de 70 pontos nas se¢des do instrumento,

indicando baixo AC e baixa confianga para o AC (66.126-129)

O principal aspecto positivo e inovador deste estudo é que pudemos ir além e
avaliar os dados de pacientes e cuidadores em conjunto, como unidade, ao obter um
escore de avaliacdo diadica dos comportamentos de AC e da confiangca no AC. A

maior parte da literatura enfoca como os fatores individuais do paciente ou do cuidador
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influenciam o AC do paciente, com menos atencdo na analise da diade. Sem esse
olhar, as informacdes que seriam importantes para avaliacdo de desfechos de saude
que poderiam ter influéncia de um dos membros da diade sobre o outro podem se
perder. A equipe multiprofissional precisa adotar a perspectiva de que o AC na IC é
diadico e considerar as interagcdes paciente-cuidador como a unidade de interesse na
promoc¢ao do AC na IC.

Bases para a contribui¢cdao especial deste estudo

Para facilitar a discussdo dos resultados obtidos é importante uma breve
explanagao das bases que permitiram estudar o AC diadico como unidade de analise
nesta pesquisa.

Varios métodos de pesquisa e técnicas estatisticas buscam superar o desafio
qgue é estudar as caracteristicas dinamicas dos relacionamentos entre os parceiros de
cuidado. Um método muito utilizado nas pesquisas para analise da diade € o modelo
de interdependéncia ator-parceiro (APIM) e outro é o método da incongruéncia
diadica“!130),

O APIM é um método de avaliacdo do relacionamento diadico por meio de
técnicas estatisticas de analise multivariada, que permite o teste de relacbes
simultaneas entre variaveis dependentes e independentes, com foco no efeito ator e
parceiro('3"), Para o efeito ator avalia-se o impacto de uma variavel preditora em uma
variavel dependente e, tanto uma como outra sdo variaveis do mesmo individuo, que
€ um membro da diade. O efeito parceiro avalia se a variavel de um membro da diade

impacta no desfecho do outro membro(32-133),

A avaliagao dos efeitos do ator e do parceiro nesse modelo de pesquisa diadica
permite estimativas de efeitos intrapessoais (efeitos do ator) e efeitos interpessoais
(efeitos de parceiro) em um modelo de interdependéncia, sem perda de informagdes
sobre a contribuicdo de cada membro para a diade('3%. Estudos diadicos de avaliagdo
do AC de pacientes com IC e seus cuidadores utilizaram esse modelo, como o de
Buck et al, 2015)3%que encontrou a depressao e ansiedade dos cuidadores como
fatores que impactam no AC de manutengdo do paciente (efeito parceiro); e a
percepcdo do relacionamento pelo paciente afetando o paciente e seu préprio
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envolvimento no AC (efeitos ator) e a autoeficacia do cuidador (efeito parceiro).Um
outro estudo com esse modelo de analise incluiu 158 diades de pacientes com IC e
seus codnjuges para avaliar a maneira como cada membro da diade influencia o
comportamento de AC e a QV do outro membro®!). Entre os resultados desse estudo,
observou-se efeito ator dos cuidadores em que a confianga do cuidador para contribuir
para o autocuidado do paciente foi associada a sua propria QV mental (efeito ator -
variavel do cuidador sobre variavel do préprio cuidador); e efeito parceiro dos
cuidadores, em que a confianca do cuidador foi associada a pior QV fisica dos
pacientes (efeito parceiro — variavel do cuidador sobre variavel do paciente). No AC
de manutencido do paciente, foi encontrado efeito parceiro associando-se a melhor
QV mental dos cuidadores "),

A maioria dos estudos realizado por meio da técnica APIM, utiliza os
cuidadores conjuges dos pacientes com IC como amostra, pois por meio dessa técnica
de analise € necessario que os dados sejam distinguiveis entre o paciente e cuidador,
ou seja, que os individuos sejam identificados com base em uma variavel significativa,
como por exemplo o género no caso de casais heterossexuais. Para isso, ha uma
modelagem especifica dentro do APIM que consegue distinguir de onde vem o efeito
(ator ou parceiro) e quando nao ha variavel de distingdo (ex: cuidadores de ambos os
sexos), o efeito ator e parceiro pode acabar sendo considerado como unico na analise
pelo APIM(135-136)

Existem algumas criticas no uso do APIM para analises diadicas, como o
padrdao de dominancia nos resultados em diades distinguiveis, em que uma variavel
preditora de um membro determina efeito de ator e de parceiro, fazendo com que essa
variavel domine o desfecho da outra pessoa. A mesma variavel preditora do outro
membro da diade tem pouco ou nenhum efeito sobre o desfecho de qualquer um dos
membros da diade, o que centra a avaliagdo somente em fatores individuais e n&o
verdadeiramente diadicos. ('37) Qutra critica € que no APIM n3o existe uma variavel
unica no modelo que se refira ao par, sendo somente analisadas variaveis individuais

de cada membro da diade('37).

A técnica da incongruéncia diadica, utilizada na presente pesquisa, possibilita
avaliacdo da diade, como uma unidade, sobre determinado desfecho e € possivel
avaliar possiveis fatores determinantes ou explanatérios do desfecho em questao.
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Estudos que utilizaram essa técnica de analise em pacientes com IC sdo recentes e
estdo avangando. 198 Caracteristica fundamental desse modelo de andlise é que ele
estima um escore médio diadico de um determinado desfecho (por exemplo, o AC
diadico de manutengé&o) a partir dos valores desse desfecho de cada um dos membros
da diade (por exemplo, o AC de manutenc&o do paciente e a contribuicdo do cuidador
para o AC de manutencédo do paciente). Neste estudo, os desfechos de interesse
foram o AC diadico de manuten¢ao, o AC diadico de manejo e a confianga diadica na
contribuigdo para o AC. O modelo da incongruéncia diadica, além de estimar médias
diadicas para variaveis numeéricas medidas em pares de sujeitos, estima a
incongruéncia diadica, que expressa a magnitude e a direcdo da diferenga de
avaliagdo entre os membros das diades“"). No caso deste estudo, o uso do método
da incongruéncia permitiu conhecer pontuag¢des do AC diadico e da confianga diadica
para o AC e, por meio da estimativa da incongruéncia, se o paciente esta mais ou

menos engajado no AC que o cuidador ou vice-versa.

No modelo da incongruéncia, a congruéncia pode ser definida como a
percepcao diadica consistente em relacdo a diversos aspectos da enfermidade do
paciente (%) e a incongruéncia da diade como diferencas entre os membros da diade
nas decisbes, comportamentos e atitudes (139),

Autocuidado diadico de manutengao

Um dos objetivos do presente estudo foi identificar variaveis que influenciam o
AC diadico e a incongruéncia diadica. As variaveis preditoras encontradas em nosso
estudo que impactaram na avaliagédo diadica do AC de manutengao (Tabela 20) foram
0 apoio social percebido pelo cuidador e o conhecimento do paciente sobre a IC. Em
diades cujo cuidador percebe maior apoio social, o AC diadico de manutencéo é
melhor; e em diades cujos pacientes possuem maior conhecimento sobre a sindrome,
o AC diadico de manutencdo também melhora. Alguns dos beneficios da percepgéo
de bom apoio social incluem maior adaptagao do estilo de vida do cuidador a situagao
do paciente e percepgdo mais prazerosa e recompensadora no papel de cuidar(’),

Apesar de cuidadores de pacientes com IC verbalizarem falta de apoio social
(140) " estudos apresentam em média bons resultados relacionados a esse suporte.
Relatos de apoio social ruim tém sido encontrados em cuidadores que sao cdnjuges
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dos pacientes, cuidadores com sintomas depressivos e com maior sobrecarga na

fungdo de cuidar (141-143),

Neste estudo, o escore geral de apoio social foi de 74,15 (dp=19,13) pontos e
a unica dimensao que demonstrou bom apoio social (acima de 80 pontos) na amostra
foi a dimenséo afetiva, que se refere as manifestagdes fisicas de amor e afeto (Tabela
5). Estudo que avaliou o apoio social pelo mesmo instrumento utilizado na presente
pesquisa em cuidadores de pacientes com IC encontrou escores baixos na dimensao
material e informacional/ emocional, semelhantes ao nosso estudo!'#?). Obtivemos em
nossa amostra de cuidadores, menores escores na dimensao de apoio social material,
que versa sobre provisédo de recursos praticos e ajuda material, com 74,20 (dp=24,70),
seguido da informacional 75,70 (dp=22,55), que € relacionada ao recebimento de
informacdes e orientagdes da rede de apoio do cuidador; e da emocional com 75,95
(dp=23,60)pontos, que se refere ao grau com que a rede de apoio satisfaz as
necessidades individuais relativas a dificuldades emocionais (Tabela 5) (109,
Interessante que essas dimensdes avaliam a disponibilidade de rede de apoio para
ajuda pratica, recebimento de orientagdes e aconselhamento, e em nosso estudo
61,43% dos cuidadores referiram que nao recebem ajuda ou apoio no cuidado e
30,22% deles referiram que ndo recebem orientagdes sobre o cuidado (Tabela 4).
Evidéncia aponta que os cuidadores de pacientes com IC recebem informagdes e
apoio insuficientes e os que experimentam pior apoio social se sentem mais
sobrecarregados no seu papel (1*3). O detalhamento do tipo de apoio social que é
deficitario aos cuidadores dos pacientes com IC reflete as possiveis necessidades de
suporte de forma mais palpavel e orientam a um olhar mais diferenciado quando da
inclusdo dos cuidadores em programas de intervengdes ao paciente com IC e sua

familia.

O conhecimento do paciente sobre a IC & outra variavel importante para o AC
na IC. O conhecimento do paciente sobre a IC mostrou-se variavel preditora do AC
diadico de manutencao (Tabela 20) e da confianga diadica para o AC (Tabela 22) e
foi correlacionado positivamente com a confianga para o AC do paciente e com o AC
de manutencao do paciente (Tabela 8).

Em nosso estudo apenas 2,14% dos pacientes obtiveram nivel de acertos
recomendado como adequado (acima de 70,00%) no instrumento aplicado sobre
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conhecimento da IC, com grande maioria (74,28%) abaixo dos 50,00% de acertos,
denotando conhecimento baixo apresentado pela amostra de pacientes (Tabela 3). A
relagdo entre o conhecimento da sindrome e o AC é descrita em diversos estudos,
principalmente como alvo das intervengdes de enfermagem. Ha evidéncias de que
intervengdes educativas podem aumentar os niveis de ades&o, conhecimento e AC
do paciente (144145 O conhecimento dos pacientes foi fortemente associado a
comportamentos adequados de AC, além de que pacientes com maior conhecimento

sobre a sindrome apresentam menos readmissdes nao planejadas (149),

As intervengbes educativas de enfermagem, no geral, focam em aumentar o
conhecimento do paciente sobre a doencga, equipa-lo com habilidades para que possa
monitorar e gerenciar seus sintomas, além da otimiza¢ao dos cuidados com os habitos
de vida. Entretanto, ndo somente conhecer a sindrome altera o comportamento do
paciente. Autores referem que é fundamental que o enfermeiro trabalhe com teorias
de modificagdo de comportamento combinadas ao conhecimento do paciente para
alcance de melhores resultados de AC e desfechos clinicos (147).

Autocuidado diadico de manejo

O apoio social percebido pelo cuidador foi preditor também para o AC diadico
de manejo (Tabela 21), assim como o dominio fisico da QVRS do paciente e a
confianga do cuidador na contribuicdo para o AC foram variaveis preditoras
independentes do AC diadico de manejo. Quanto melhor o apoio social percebido pelo
cuidador, melhor o AC diadico de manejo; quanto pior o dominio fisico da QVRS do
paciente, melhor o AC diadico de manejo; e quanto maior a confianga do cuidador em

contribuir para o AC do paciente também melhor o AC diadico de manejo (Tabela 21).

A literatura aponta que a presenga de mais sintomas ou de sintomas mais
intensos tem impacto negativo na QVRS do paciente (148-149)_ |sso contribui para uma
possivel interpretacdo do resultado de que o AC diadico de manejo € melhor em
funcéo de pior QVRS do paciente no dominio fisico, considerando que sintomas mais
intensos ou mais frequentes implicam em maior necessidade de decisdes e acdes da
diade na tentativa de alivia-los, o que estaria expresso pelo melhor AC diadico de

manejo.
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Em relagdo ao impacto da confianga do cuidador no AC diadico de manejo da
sindrome, os resultados mostraram que, em diades cujos cuidadores sdo mais
confiantes em suas habilidades de contribuir para o AC do paciente, o AC diadico de
manejo € melhor (Tabela 21)©3).

Estudo que buscou identificar determinantes aos comportamentos de AC
corrobora nossos achados, revelando que a confianga do cuidador é um preditor
significativo da contribuicdo do cuidador para o AC de manejo (F = 97,882; p <0,001),
sendo que ela sozinha explicou mais da variancia na contribuigdo dos cuidadores para
o AC de manutengdo e manejo do que as demais variaveis sociodemograficas ou

clinicas(®3)

Sabe-se que autoeficacia do cuidador é fator modificavel e se as contribuicdes
do cuidador sao influenciadas por ela, intervengcbes destinadas a melhorar a
autoeficacia do cuidador podem melhorar suas contribuigdes para o AC do
paciente®® Ensaios clinicos randomizados realizados com cuidadores de pacientes
com doencgas crénicas apontam que intervencdes que busquem educar os cuidadores
sobre a doenca tém potencial de melhorar a autoeficacia dos cuidadores e,
consequentemente, os resultados do cuidador e do paciente(150-152)-

Ao resultado de que o apoio social percebido pelo cuidador € preditor do AC
diadico de manejo, cabem as mesmas consideragdes feitas anteriormente sobre a sua

importancia para o AC diadico de manutencgéo.
Confianca diadica para o autocuidado

Os determinantes para a confianga diadica encontrados em nosso estudo foram
o dominio psicologico da QV do cuidador e o conhecimento do paciente sobre a IC.
(Tabela 22). Logo, a confianga diadica média foi maior em diades cujos cuidadores
possuiam melhor QV psicologica e em diades cujos pacientes possuiam melhor
conhecimento da IC. Evidéncia que estudou a confianga na perspectiva diadica
apontou fatores do cuidador e pacientes que interferem na confianca do cuidador,
também encontrou que cuidadores que possuem melhor QV mental, a confianga para

suas habilidades de AC aumenta (36)-



Discussdo 139

A amostra de cuidadores desta pesquisa apresentou em média boa QV no
dominio psicolégico com 70,95 (14,27) pontos. A QV psicologica avalia a percepgéo
do individuo acerca de suas condigdes cognitivas e afetivas e engloba os sentimentos
positivos, pensar, aprender, memoria e concentracdo, imagem corporal e aparéncia,
autoestima e sentimentos negativos, espiritualidade e crencas(®3). E razoavel,
portanto, admitir que os cuidadores que fazem uma avaliagcdo mais positiva de suas
condi¢des cognitivas e afetivas sintam-se mais confiantes para atender as demandas
do AC diadico. Além disso, é possivel que melhores apreciagdes da QV psicoldgica
estejam associadas a relacionamentos mais prazerosos entre paciente e cuidador. A
qualidade dos relacionamentos entre paciente e cuidador ndo foi estudada nesta
pesquisa, mas ela é considerada um possivel preditor da contribuicdo do cuidador
para o AC(#289.99) | ogo, intervencdes diadicas que considerem a salde psicologica
do cuidador e o relacionamento e mutualidade entre cuidador e paciente sao

fundamentais para que a confianca diadica para o AC na IC aumente.

Outras evidéncias corroboram a importante influéncia do conhecimento da IC
na confianga no AC apontando que melhor conhecimento sobre a sindrome aumenta
a confianga no AC dos pacientes, melhorando o AC de manutengédo e o de manejo,

porém nao provém de estudos com analises diadicas('54-15%)

A confiangca no AC é muito estudada pelo seu papel como moderadora ou
mediadora na relagao entre o AC e alguns desfechos, por exemplo como mediadora
entre o apoio social percebido e as agdes de manejo do AC (). Para uma variavel ser
considerada mediadora, ela deve explicar a relagdo entre o preditor e desfecho (199,
Em nossas analises diadicas ndo analisamos o efeito da confianga como mediadora
entre variaveis, mas € possivel que ndo haja esse efeito. A razdo para essa
possibilidade é que nem o conhecimento da IC nem a QV mental dos cuidadores
(preditoras da confianga diadica para o AC; Tabela 22) foram variaveis preditoras no
modelo de AC diadico de manejo (Tabela 21). Além disso, as variaveis preditoras do
modelo de AC diadico de manejo (apoio social e QVRS dominio fisico; Tabela 21) n&o
foram associadas a confianga diadica (Tabela 22). Entretanto, a confianga foi
considerada variavel preditora independente nos modelos de regressao do AC diadico
de manejo (Tabela 21 e 24) e a partir disso, sugere-se que otimizar a saude
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psicologica do cuidador e o conhecimento da IC pelo paciente também podem

contribuir para melhorar o AC diadico de manejo.

A maioria dos estudos com diades busca identificar os fatores que influenciam
o engajamento no AC diadico, porém, com resultados em separado para cada membro
da diade. Isto ¢é, identificando variaveis que impactam em determinado
comportamento de AC apenas do paciente ou apenas do cuidador. Esse € o caso, por
exemplo, de estudo em que identificou-se que a QV fisica do paciente, numero de
comorbidades do paciente, dificuldade do paciente em realizar as AVD, cognicéo,
numero de hospitalizagdes, qualidade do relacionamento relatado entre paciente e
cuidador, cuidador do sexo feminino, melhor apoio social percebido pelo cuidador sao
variaveis que influenciam apenas o AC de manutencdo do paciente. Quanto ao
cuidador, variavel do paciente que apresenta-se como preditora foi tempo de
sindrome; quanto mais tempo de experiéncia com a IC o paciente possui, melhor é a

contribuigdo do cuidador(?),
Fatores associados ao AC do paciente e a contribuicao do cuidador para o AC

A presente pesquisa também apontou variaveis individuais do paciente e do
cuidador para o AC de manutencéo e de manejo e a confianga no AC do paciente e
para a contribuicdo do cuidador para esses constructos em analises de associagao.
Encontramos que o conhecimento da IC foi correlacionado positivamente com o AC
de manuteng¢ao e com a confianga no AC (Tabela 8).

Outra variavel que foi correlacionada individualmente ao AC de manuteng¢éo do
paciente foi a idade do paciente, ou seja, na medida que a idade avanga, 0 escore no
AC de manutengado aumenta (Tabela 8). A literatura apresenta que geralmente os
pacientes mais idosos com IC, principalmente acima dos 70 anos, apresentam piores
desfechos, maior dificuldade na adesdo a comportamentos de AC e maior mortalidade
pela doenga (6%157) Uma possivel explicagéo para essa associagéo entre as variaveis
idade do paciente e AC de manutencao pode ser relacionada ao tempo de experiéncia
coma lC.

A experiéncia com a doenga e o conhecimento sobre ela tém sido

correlacionados positivamente entre si na literatura e associados a melhores
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desfechos de AC 9. Observacéo importante é que o tempo médio de experiéncia
com a sindrome em nosso estudo foi grande (9,42 anos, Tabela 2) podendo impactar
nos comportamentos de AC.

Para a contribuicdo do cuidador para o AC de manutencdo, foram fatores
correlacionados o dominio social da QV do cuidador, o apoio social e suas dimensoes
(Tabela 12). A contribuigdo para o AC de manutengao foi maior nos cuidadores que
moram com o paciente. Em nosso estudo 80,00 % dos pacientes moravam com seu
cuidador (Tabela 1). O apoio social percebido pelo cuidador foi também
correlacionado com a contribui¢do para o AC de manejo do cuidador (Tabela 12) e em
relacdo as variaveis do paciente, maiores contribuicdes do cuidador para o AC de
manejo foram correlacionadas ao maior numero medicamentos utilizados, pior QVRS

fisica e CF mais avangadas (Tabela 14).

Ja o aumento da confiangca do cuidador em contribuir para o AC foi
correlacionado a melhor QV do cuidador no dominio psicolégico, maior apoio social
na dimensao afetiva e interagao social (Tabela 12), avango da CF, pior QVRS do

paciente geral e no dominio emocional (Tabela 13).

As correlagdes estaticamente significantes encontradas em nosso estudo foram
fracas ou moderadas. Porém acredita-se que seria errbneo nao tratar desses
resultados, visto que a definicdo das forgas de correlagdo aqui apresentadas nao foi
determinada a partir do contexto da presente pesquisa, além do que se acredita que
com aumento de tamanho de amostra em estudos futuros, analises mais robustas

poderéao ser realizadas.

Interessante destacar que no AC diadico (manutengédo e manejo) e até mesmo
nas avaliacbes individuais encontradas na presente pesquisa, 0 apoio social
percebido pelo cuidador foi importante fator associado, aspecto ja discutido em
relacao a influéncia do apoio social do cuidador no AC diadico de manutencao e de

manejo.
Incongruéncia diadica — o modelo e nossos resultados

O gerenciamento diadico bem-sucedido na IC é representado por pontos de

vista congruentes entre paciente e cuidador sobre o manejo dos sintomas e sobre
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decisdes relacionadas ao futuro. A incongruéncia da diade pode afetar o manejo da

enfermidade e pode aumentar a carga para o cuidador familiar (139

Até o momento, a maior parte dos estudos com avaliacbes diadicas nao
enfocam o AC como desfecho e possuem, geralmente, como objetivo descrever a
avaliagdo diadica dos sintomas apresentados pelo paciente 5% Esses estudos
avaliam a incongruéncia da diade de diversas maneiras, como pela analise de
discursos discrepantes entre pacientes e cuidadores sobre topicos selecionados (138)
e pela avaliagdo que a cada membro da diade faz dos sintomas da IC (13% 1%8)/ Qg
estudos diadicos sobre a avaliagdo dos sintomas da IC apontam que a incongruéncia
da diade nessa avaliagdo pode impactar negativamente no manejo da doencga pela
diade; um exemplo € a situagcdo em que o paciente e cuidador discordam quanto a
buscar ajuda de profissional de saude diante de um sintoma de descompensagao da

sindrome (95, 98, 139, 158).

Poucos estudos empregaram a abordagem MLM para identificar a
incongruéncia diadica (123 159, Em nosso estudo, a incongruéncia média diadica do AC
de manutencao foi de 11,00 (EP= 1,68, p-valor <0,001) pontos positivos (Tabela 17),
indicando maior participagado do cuidador na pontuagéo, ou seja, cuidadores avaliam
contribuir mais para o AC de manutengao que os pacientes com IC. No AC de manejo
(Tabela 18) e na confianga para o AC (Tabela 19), a incongruéncia encontrada nao foi
estatisticamente significante, com grande variabilidade da média, demonstrada pelo
amplo intervalo de confianga. Entretanto, mesmo com resultados nao significativos
estatisticamente, autores sugerem utilizar o sinal encontrado no resultado do
coeficiente de incongruéncia para interpretar o direcionamento da avaliagdo da
diade®"). Sendo assim, no AC de manejo, a incongruéncia da diade foi positiva em
2,63 (EP=2,19; p-valor = 0,230) pontos, sugerindo maior contribuicdo do cuidador
neste constructo (Tabela 18) e a incongruéncia na confianga diadica foi negativa, de -
1,27 (EP=2,51; p-valor = 0,613), sugerindo maior pontuagéo do paciente neste quesito
(Tabela 19).

Destaca-se que no constructo AC de manejo, que € uma subescala somente
respondida na vigéncia de sintomas no ultimo més, obtivemos 138 (98,57%)
cuidadores e 106 (75,71%) pacientes respondentes (Tabela 6). Essa diferenca de
frequéncia entre paciente e cuidador sugere que ha diferenga entre os pacientes e os
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cuidadores quanto ao reconhecimento dos sintomas, sendo que na avaliagao dos

cuidadores, mais pacientes experimentaram algum sintoma da IC.

A despeito da literatura que aponta a incongruéncia diadica como aspecto
negativo, principalmente na avaliagdo dos sintomas(®> 159161 no caso dos
comportamentos de AC, essa incongruéncia pode n&o ser, necessariamente,
negativa. Sabe-se que o AC modifica-se ao longo do curso da doenga (162-163) |
acredita-se, portanto, que, ao longo da trajetéria da enfermidade, os graus de
engajamento do paciente e do cuidador no AC sejam variaveis; em alguns periodos
pode ser necessario maior engajamento do cuidador que do paciente para otimizar o
AC e em outros o contrario ®9, o que nos levaria a interpretar essa incongruéncia

como direcionadora das acdes.

Um exemplo para isso pode ser observado com a progressao da doencga e
impacto dos sinais e sintomas na QV do paciente. Nesse caso, para o engajamento
do paciente no AC pode ser necessaria maior participagdo do cuidador para por em
pratica os comportamentos de AC de manutengdo e de manejo ?’2°). Na presente
pesquisa, a partir dos resultados das analises de incongruéncia diadica observou-se
gue os cuidadores, em média, contribuiram mais que os pacientes para implementar
os comportamentos de AC de manutengao (Tabela 17) e apesar de n&o significante,
sugere-se maior participagdo do cuidador no manejo diadico também (Tabela 18)

Conhecer de onde vem uma diferengca de avaliagdo pode ser importante
ferramenta para o enfermeiro direcionar as intervengdes de enfermagem de acordo

com a evolucao da enfermidade, buscando melhores desfechos de AC diadico.

Neste estudo, a confianga diadica foi a unica variavel que apresentou sinal
negativo na incongruéncia (Tabela 19), apesar de nao estatisticamente significante,
sugerindo que nas diades estudadas, os pacientes sdo mais confiantes na proépria
capacidade para o AC que seus cuidadores. Em estudo que avaliou diferentes tipos
de diade quanto aos comportamentos de AC e confianga diadica, autores encontraram
resultados diferentes dos nossos, sugerindo que o cuidador contribui mais para a
confianga diadica que o paciente com resultado positivo da incongruéncia variando
em 3,2 a 5,3 pontos nos tipos de diades estudados. Entretanto, como em nosso

estudo, ndo foram encontrados resultados estaticamente significantes para as
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incongruéncias na confianga diadica para o AC, ou seja, ndo se pode afirmar que essa

diferenga de avaliagdo ndo seja diferente de zero (8.

Nosso estudo ainda buscou identificar os preditores da incongruéncia nos
comportamentos diadicos de AC e na confianga diadica para o AC. Para a
incongruéncia no AC diadico de manutengdo nao obtivemos nenhuma variavel
considerada estatisticamente preditora (Tabela 23). Entretanto, a CF IV e as
comorbidades do paciente foram marginalmente significantes, podendo sugerir que
diades cujos pacientes estdo em CF |V, a incongruéncia no AC diadico de manutencgéo
aumente em relacdo as diades com pacientes com CF |. Vale ressaltar que o intervalo
de confianga para essa analise € grande ( -1,833-29,914, Tabela 23), devido a baixa
prevaléncia de pacientes com CF |V em nossa amostra. Em relagdo as comorbidades,
em diades cujos pacientes possuem mais comorbidades, a incongruéncia diadica de
manutencdo aumenta em relagdo a outras diades. Em nosso estudo, os pacientes da
amostra apresentaram em média 2,87 comorbidades, com maximo de 7
comorbidades por paciente (Tabela 2). Tais resultados podem indicar que quanto
maior a gravidade dos sintomas da IC e mais carga de comorbidades na vida da
pessoa, maior a diferenca de engajamento no AC de manutengao entre paciente e
cuidador, ou seja, cada um participa de um jeito diferente no AC de manutengao. Uma
possivel explanacdo € que em diades com pacientes nessas situagcbes pode ser
necessario que o cuidador contribua mais para pér em pratica os comportamentos de
AC de manutencédo que o proprio paciente, o que aumentaria a incongruéncia da
diade.

Para a incongruéncia diadica do AC de manejo, os fatores determinantes foram
0 apoio social percebido pelo cuidador, confianga do paciente no AC e a confianga do
cuidador em contribuir para o AC (Tabela 24). Detalhe interessante, € que o apoio
social foi fator importante tanto para melhorar o AC de manejo diadico da sindrome
(Tabela 21), quanto para aumentar a diferenga de avaliagédo entre paciente e cuidador
neste mesmo constructo (Tabela 24). Uma possivel explanagéo para esses resultados
€ que os cuidadores de pacientes que estdo mais sintomaticos, e com maior
necessidade de gerenciamento de seus sintomas, necessitem de mais apoio de outras
pessoas em busca de melhorar os comportamentos AC do paciente, contribuindo

assim mais que os pacientes na média diadica de AC de manejo.
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Outro resultado interessante deste estudo foi que a confianca de ambos para o
AC, do paciente e do cuidador, influenciou a incongruéncia do AC diadico de manejo
(Tabela 24). Porém, quando os pacientes sao mais confiantes no AC, a diferenga de
avaliacdo entre os dois diminui, ou seja, sdo diades mais congruentes. Ja a maior
confianga do cuidador favorece o AC diadico de manejo (Tabela 21), mas também
aumenta a incongruéncia do AC diadico de manejo (Tabela 24), sugerindo que os
cuidadores mais confiantes podem estar mais engajados nas agdes de manejo da
sindrome que os préprios pacientes, aumentando assim o AC diadico de manejo. E
razoavel admitir que, em situagbes em que os sintomas da doencga limitam o
engajamento do paciente nos comportamentos de AC, sejam necessarios cuidadores
que se envolvam mais nas ag¢des de manejo dos sintomas, 0 que requereria
cuidadores com maiores contribuigcdes para o AC de manejo, explicando o efeito de

aumentar a incongruéncia do AC diadico de manejo.

Em relagdo a incongruéncia na confianga diadica para o AC, o tempo de
cuidador e as horas dedicadas ao cuidado diario foram variaveis preditoras (Tabela
25), denotando que em diades cujos cuidadores estdo na fungdo ha mais tempo e

dedicam mais horas de cuidado, ha maior incongruéncia na confianga diadica.

Os cuidadores de nosso estudo apresentaram tempo médio na funcdo de
cuidador de 6,5 anos, com média de 12,02 horas dedicadas ao cuidado diario do
paciente (Tabela 4). A média de horas dedicadas ao cuidado diario apontada entre os
estudos é inferior a relatada pela amostra de cuidadores desta pesquisa, variando de
5 a 8,72 anos®3%) O tempo dedicado ao cuidado diario do paciente tem sido
relacionado a maior estresse e sobrecarga de trabalho do cuidador(%4). Uma possivel
explicagdo para essa incongruéncia seria que cuidadores que dedicam mais tempo
aos pacientes sdo mais experientes na fungdo e podem apresentar mais confianca

em contribuir para o AC, aumentando a diferenca entre pacientes e cuidadores.

A despeito de poucos estudos na tematica, este estudo apontou variaveis que
parecem otimizar os resultados de AC da diade. O desenvolvimento de estudos com
intervengdes voltadas ao fortalecimento do apoio social do cuidador e o conhecimento
do paciente tém potencial para melhorar os comportamentos de AC diadicos.
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Como a confianga exerceu forte influéncia nos comportamentos de AC de
manejo e em nosso estudo, a QV psicologica do cuidador foi preditora de melhores
desfechos diadicos neste constructo, o planejamento de intervengdes que possuam
voltadas a saude mental do cuidador pode otimizar a confianga da diade.

Na literatura, algumas variaveis sdo associadas a pior saude mental do
cuidador, como ser do sexo feminino, ter baixo apoio social, ansiedade e depressao,
maior tempo diario de dedicagao ao cuidado, percepcao de dificuldade nas tarefas de
cuidado do paciente e pacientes com muitos sintomas(4%-'41) O conhecimento das
caracteristicas que predispdem a prejuizos na saude mental do cuidador
instrumentaliza o enfermeiro no planejamento de intervengdes diadicas que possam

ter como objetivo o fortalecimento da confianga diadica para o AC.

Ainda, a confianca do paciente foi apontada neste estudo como fator que
diminui a incongruéncia da diade no AC diadico de manejo. Esse dado & interessante,
pois atividades de manejo envolvem o reconhecimento dos sintomas, a tomada de
deciséo e agdo em resposta a eles. Logo, buscar a congruéncia de avaliagao da diade
neste aspecto é fundamental a fim de mitigar os riscos de descompensagédo da
sindrome, corroborando resultados de estudos de analises diadicas que enfatizam a
necessidade de maior congruéncia em relagédo a avaliagdo dos sintomas pelo paciente

e cuidador(9®. 123, 159)

Com a finalidade de melhorar a confianga diadica, intervencbes voltadas a
melhorar o conhecimento do paciente e focadas na saude mental do cuidador tém
potencial de otimizar o AC diadico de manejo também, pois a confiangca do cuidador
foi considerada preditora do AC de manejo (Tabela 21), bem como fator que diminui
a incongruéncia (Tabela 25).

Estudo que avaliou o conhecimento diadico do paciente com IC, de seus
cuidadores e ainda buscou seus fatores determinantes encontrou que, no geral,
pacientes tinham mais conhecimento sobre a sindrome que seus cuidadores e dividiu
as diades em dois grupos: um caracterizado por conhecimento médio diadico maior
com mais congruéncia entre paciente e cuidador; e um outro grupo em que o
conhecimento médio diadico era inferior e possuiam maior incongruéncia entre si. De

acordo com autores, alguns fatores sociodemograficos e clinicos foram determinantes
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no conhecimento compartilhado da diade: em diades cujos pacientes eram negros, o
conhecimento diadico era menor; em diades com maior nivel de escolaridade de
ambos, em que o cuidador possuia melhor QV, e em que o conhecimento diadico era
maior. A FEVE mais baixa e mais sintomas depressivos foram associados a um
conhecimento diadico mais pobre('®®). Tais informagbes podem direcionar o
enfermeiro no planejamento de intervengdes de enfermagem que objetivam a
melhoria do AC utilizando, dentre outras, estratégias educativas que visem aumentar

o conhecimento sobre a IC.

Acredita-se, com este estudo, que as analises de incongruéncia diadica
possam auxiliar o enfermeiro a conhecer a diferenga entre as avaliagdes do paciente
e cuidador e quais fatores interferem para mais ou para menos nessa diferenca. O
enfermeiro, no poder dessas informagdes, pode planejar intervengdes que almejem
melhorar a congruéncia da diade ou até mesmo utilizar a informagao para direcionar

as agdes de AC para pontos em que uma populagéo seja mais insuficiente que a outra.

E importante dizer que a literatura aponta a incongruéncia como aspecto que
pode aumentar a carga de trabalho e a tens&o do cuidador familiar, ja que muitos dos
comportamentos do AC do paciente dependeriam deles para ser colocados em
pratica(139)

Estudos que avaliam a tensdo e sobrecarga do cuidador do paciente com IC
sdo frequentes na literatura (1%6-167) No presente estudo foi utilizado um instrumento
novo desenvolvido na versao brasileira a partir do diagnéstico de enfermagem “tenséo
do papel do cuidador’. Esse instrumento foi construido com itens derivados das
caracteristicas definidoras do referido diagnéstico, mais os itens da escala do
instrumento de avaliagcdo de sobrecarga do cuidador denominado Zarit Burden
Inventory. A autora do instrumento ndo definiu corte para altas tensdes, porém em seu
estudo incluiu, no grupo intervengao, cuidadores de pacientes com doengas cronicas
que obtiveram escores maiores de 14 pontos, caracterizando-os como moderadas a
altas tensées. Em nosso estudo, a pontuagdo média dos cuidadores ficou abaixo
disso, com 7,99 pontos, podendo refletir mais baixa tensdo na amostra de cuidadores.
A autora do instrumento refere que o constructo de sobrecarga do cuidador, que é

avaliado na maior parte das pesquisas com cuidadores de pacientes com IC, é
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analogo ao de tensdo do papel do cuidador®). Devido a isso fizemos comparagdes

com a literatura existente.

Os cuidadores dos pacientes com IC experimentam diferentes niveis de
sobrecarga e tensdo. Autor encontrou dados similares aos nossos, com 68% dos
cuidadores de pacientes com IC com baixos niveis de sobrecarga, 30% moderado e
apenas 2% altos. As altas e moderadas sobrecargas do cuidador estavam associadas
a piores condic¢des clinicas dos pacientes e pior saide mental dos cuidadores('®®).
Buscar alternativas que melhorem a congruéncia no manejo dos sintomas com
estratégias que visem o fortalecimento da confianga de ambos os membros da diade
e melhorem o apoio social do cuidador tém grande potencial para diminuir a tens&o
do cuidador, possivelmente causada pela maior participacdo do cuidador nos
comportamentos de AC e outros fatores a serem estudados.

Outro ponto a considerar & que diferentes niveis de engajamento nos
comportamentos de AC pelos pacientes e seus cuidadores no percurso da sindrome
podem ser necessarios para influenciar desfechos clinicos especificos de saude. Em
nossa amostra obtivemos os baixos escores de AC diadicos em todos os
comportamentos de AC e na confianca diadica e, embora o uso do ponto de corte =
70 seja util, o quanto dessa avaliagdo representa significAncia clinica para os
desfechos do paciente é dado fundamental a ser explorado(©?).

Evidéncia aponta que pontuacgdes no instrumento SCHFI acima do 15° percentil
ja refletem melhorias no estado de saude do paciente; o percentil 50 ja aponta
reducdes de episddios de congestado e sobrecarga hidrica, mitigando o risco de morte
ou admissdes hospitalares; com pontuagcbes acima do percentil 75°, observa-se
diminuicdo de custo ao sistema de saude com internacgdes; e pacientes com
pontuacbes no 90° percentil, possivelmente nao apresentardo custos com
hospitaliza¢des, sendo que esses pacientes avaliam que sua saude é tdo boa quanto

a da populagéo geral sem a IC(60),

Na presente pesquisa, o apoio social e o conhecimento foram aspectos
modificaveis importantes que apresentaram grande potencial de melhorar os
comportamentos diadicos de AC. Entretanto faltam estudos que explorem qual seria
o alvo de melhoria que estimaria a capacidade de resposta a mudanca. Por exemplo,
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0 quanto de incremento no apoio social e conhecimento sobre a IC seria necessario
para obtermos uma mudanga clinica significativa no AC diadico. Esse dado refere-se
a capacidade de um instrumento de refletir o beneficio clinico e ndo apenas uma
mudanga estatisticamente significativa. Esses beneficios podem ser mensurados por
diversos parametros como a mudanga no estado de saude do individuo, eventos de
salde como 6bito ou internagdes, entre outros(©%.16%-170) - Até 0 momento ndo se tem
pesquisas que apontem qual magnitude de diferencga de escores de AC é clinicamente
significante. Logo, autores da teoria do AC defendem o uso de uma abordagem de
meio desvio padrdo para estimar a mudanga minimamente importante nas

pontuagdes, o que, em geral, é consistente com a diferengca de 8 pontos nas
pontuagdes no instrumento de avaliagdo do AC(®9),

Esse dado e os resultados encontrados em nosso estudo podem auxiliar o
enfermeiro a estabelecer objetivos mais concretos de acordo com as necessidades de
AC de seu paciente e cuidador. Um exemplo disso seria que para aumentar o AC
diadico de manutencéo, o enfermeiro pode planejar intervengbes que envolvam a
melhoria do apoio social e 0 conhecimento do paciente e a partir disso, o enfermeiro
pode aplicar intervengdes que visem aumento do AC para obter beneficio clinico (8
pontos) utilizando metas de aumento de apoio social e do conhecimento da doenga.

Intervengbes de enfermagem sdo onerosas ao sistema de saude. Logo tais
informacdes orientam o enfermeiro e as instituicbes de saude para implementacéo de
programas que visem a melhoria do AC adequando o AC ao ponto limite em que
apresente efeitos que estejam de acordo com os objetivos de interesse tanto para o
paciente e o cuidador, quanto para o sistema de saude.

Mais pesquisas sao necessarias para determinar o impacto da incongruéncia
no AC e se as intervengdes para modificar a incongruéncia levardo a melhores

resultados e experiéncias do paciente com IC e do cuidador.
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8 LIMITAGOES DO ESTUDO

Este estudo aprimorou e desenvolveu novos saberes para a ciéncia da
enfermagem e possui muitos pontos fortes, entretanto apresenta suas limitagdes. A
amostra foi realizada por conveniéncia e apesar de serem poucos pacientes e
cuidadores inseridos a mais apods inicio da pandemia, houve essa lacuna pela

paralisacdo dos ambulatérios devido momento de incerteza mundial.

Outra limitacdo € que os dados sido provenientes de um estudo de desenho
transversal, o que impede o estabelecimento de relagcbes causais; as medidas de AC

foram feitas somente uma vez e sabe-se que o AC se modifica de acordo com o tempo.

Outro ponto a se considerar € que como o AC e o processo de contribuicao
para o AC envolvem diversos fatores, entre eles os culturais, sociais e os relacionados
ao sistema de saude logo, a generalizagdo dos dados aqui encontrados a outras
populagdes deve ser feita com cautela. Um exemplo € o manejo da terapia diurética
pelo proprio paciente e cuidador que nao é autonomamente delegado com frequéncia
aos membros da diade nos servigos de saude estudados.

Deve-se considerar também que as diades estudadas eram compostas por
pacientes em tratamento ambulatorial, devendo ter cautela para generalizagdo para
populagbes em outros cenarios como para pacientes hospitalizados,

descompensados ou com maior avango da sindrome.

Outra questao € em relagdo aos instrumentos utilizados para mensurar o AC
do paciente e a contribuigdo do cuidador. Como sao instrumentos de autorrelato e ndo
medem mais objetivamente os comportamentos de AC, pode haver sub- ou
superestimacao de resultados. Além disso, o instrumento CC- SCHFI ndo aponta com
clareza se a contribuicdo do cuidador se remete a recomendar os comportamentos do
AC ou a fazer os comportamentos em nome do paciente, pois no texto do instrumento

o CC-SCHFI n&o ha essa diferenciagdo em algumas das subescalas.

E finalmente, novos estudos sdo necessarios para o aprimoramento dos perfis

de AC diadico com analises de outras variaveis envolvidas, estudos de métodos
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mistos e estudos que avaliem as contribuigdes diadicas nos diversos desfechos da IC
como tratamento, QV e desfechos clinicos incluindo analise de estudos longitudinais
que acompanhem os comportamentos e desfechos da diade ao longo do curso da

sindrome.
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9 CONCLUSOES

Esta pesquisa analisou o AC e a contribuicdo do cuidador para o AC do
paciente com IC e as variaveis a eles associadas; a interacdo paciente-cuidador nos
comportamentos de AC e na confianga para o AC, bem como identificou variaveis
preditoras desses desfechos. Os resultados obtidos permitem concluir que:

e O AC do paciente com IC e a contribuicdo do cuidador para o AC do
paciente com IC estdo aquém do desejavel, assim como o AC diadico e
a confianga diadica para o AC.
e O AC de manutencgao do paciente teve
o Correlacéo:
= fraca e positiva com a contribuicdo do cuidador para o AC
de manutencéo;
» fraca e positiva com o conhecimento do paciente sobre a
IC;
= fraca e positiva com a idade do paciente.
o Associagao com:
= tipo de relacionamento entre paciente e cuidador (melhor
AC de manutengdo quando o cuidador é filho(a), pai ou
mae, irmé(ao) ou conjuge)
e O AC de manejo do paciente teve correlagéo:
o moderada com a contribuigdo do cuidador para o AC de manejo.
e A confianga para o AC do paciente teve correlagéo:
o moderada com o conhecimento do paciente sobre a IC.
e A contribuicdo do cuidador para o AC de manutencéo teve:
o Correlacdo positiva fraca com:
= 0 dominio social da QV do cuidador;
= apoio social percebido-escore total pelo cuidador;
= a dimensdo material do apoio social percebido pelo
cuidador;
= a dimensdo emocional do apoio social percebido pelo
cuidador;
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a dimensao interagdo social positiva do apoio social
percebido pelo cuidador;

0 numero de comorbidades do paciente;

a classe funcional da IC.

o Associagao com:

Cuidador e paciente residirem no mesmo local (melhor a
contribuigdo do cuidador);
tipo de relacionamento entre paciente e cuidador (melhora

a contribui¢cdo do cuidador quando conjuge ou filho)

A contribuigdo do cuidador para o AC de manejo teve:

o Correlacédo

Positiva e fraca com apoio social percebido -escore total
do cuidador

Positiva e fraca com a dimensdo material do apoio social
percebido pelo cuidador;

Positiva e fraca com a dimensé&o afetiva do apoio social
percebido pelo cuidador;

Positiva e fraca com a dimensao emocional positiva do
apoio social percebido pelo cuidador;

Positiva e fraca com a dimensao informacional do apoio
social percebido pelo cuidador;

Positiva e fraca com a dimenséo interagao social positiva
do apoio social percebido pelo cuidador;

Positiva e fraca com numero de medicamentos usados
pelo paciente;

Positiva e fraca com a classe funcional da IC;

Positiva e fraca com a pior QVRS global do paciente;
Positiva e moderada com a pior QVRS do paciente no

dominio fisico;

A confianga do cuidador na sua contribuigao para o AC do paciente teve:

o Correlacao positiva e fraca com :

o dominio psicologico da QV do cuidador;
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a dimensao afetiva do apoio social percebido pelo

cuidador;

= a dimensao interacao social positiva do apoio social
percebido pelo cuidador;

= a pior QVRS escore total do paciente;

= 0 pior dominio emocional da QVRS escore total do
paciente;

= aclasse funcional da IC.

o Associagao com:
= tipo de relacionamento entre paciente e cuidador (melhora
a confianga do cuidador quando cénjuge ou filho).
e Os preditores de melhor AC diadico de manutenc¢édo foram:
o Melhor apoio social geral percebido pelo cuidador;
o Maior conhecimento do paciente sobre a IC.
e Os preditores de melhor AC diadico de manejo foram:
o Pior avaliagdo no dominio fisico da QVRS do paciente;
o Melhor apoio social geral percebido pelo cuidador;
o Maior confianga do cuidador na sua contribui¢gdo para o AC.
e Os preditores de maior confianga diadica na contribuicdo para o AC
foram:
o Melhor avaliagdo no dominio psicolégico de QV do cuidador;
o Maior conhecimento do paciente sobre a IC.

Entender a interagdo das diades paciente-cuidador para o AC na IC pode
auxiliar o enfermeiro em suas interven¢des em busca de resultados que otimizem o
AC. Por meio deste estudo pode-se ter um primeiro delineamento do AC diadico em
pacientes e cuidadores brasileiros, as variaveis que o influenciam e as diferencas de

avaliagao entre paciente e cuidador.

As analises de incongruéncia auxiliam no entendimento de como o processo
ocorre em algumas diades, conhecendo a diregdo do AC a depender das
caracteristicas da diade ao longo do curso da sindrome.
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Destaca-se entre os resultados deste estudo que dois grandes aliados das
diades nos comportamentos de AC de manutengdo e manejo foram o apoio social
percebido pelo cuidador e o conhecimento do paciente sobre a IC. Em diades cujos
cuidadores percebem maior suporte social, o AC é melhor, refletindo que o apoio e
ajuda de pessoas ao redor € fundamental no processo de cuidar de si e do outro.

As diades realizam o AC de maneira unica e diferente. Logo, a analise da diade
permite que os membros que a compdem sejam vistos como uma unidade, fornecendo
informagdes uteis para orientar estudos que busquem maximizar os desfechos de

saude e bem-estar para ambos os membros da diade.



10 IMPLICACOES PARA A PRATICA E PESQUISA




Implicacbes para a prdtica e pesquisa 159

10 IMPLICAGOES PARA A PRATICA E PESQUISA

Este estudo soma-se a literatura que avalia o AC nos esforgos do paciente com
IC e seus cuidadores. O AC pode ser um desafio para muitos pacientes com IC e as
evidéncias sao consistentes a respeito do engajamento nos comportamentos do AC e
sua associacdo com melhores desfechos clinicos do paciente, conforme discutido no
presente estudo. Cuidadores podem ser importante suporte dos pacientes neste
processo. Sabe-se que o processo de contribuicdo engloba variaveis sociais, culturais,
econdbmicas, de saude do cuidador, logo cada cultura e pais pode ter sua

especificidade.

Evidéncias nacionais e internacionais avaliaram o AC do paciente e as variaveis
associadas, somente a nivel individual. Quanto aos cuidadores é fundamental
mensurar sua contribuicdo para o AC na tentativa de elucidar o papel deles no cuidado
dos pacientes. De que se tem conhecimento, apenas estudos internacionais avaliaram

a contribui¢cdo do cuidador e as variaveis associadas.

Os resultados deste estudo permitem conhecer como ocorre a contribuicdo do
cuidador para o AC e a interacao das diades no processo. A partir disto, intervencdes
diadicas podem ser personalizadas para corresponder ao padrao encontrado nas
diferentes diades, buscando auxiliar a diade a se mover em direcdo a um padrao
flexivel e adequado para ambos ou até direcionado para um ou outro a depender do
padrao encontrado, como por exemplo, direcionar algumas atividades aos cuidadores

a medida que a doenga progride.

Nesta pesquisa utilizamos a modelagem multinivel de analise em que se pode
conhecer a atuacdo dos pacientes e cuidadores como unidade, perspectiva esta
fundamental para que essas relagdes sejam avaliadas quando da implementagéo de
futuras intervencdes que envolvam as peculiaridades da diade, mas que também

foquem na saude dela.

O conhecimento das possiveis vulnerabilidades apresentadas a partir da

analise da incongruéncia podem direcionar o enfermeiro a buscar iniciativas que
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harmonizem essa relagdao com reformulagdo de metas de cuidado que otimizem

objetivos compartilhados e a saude da diade mesmo em situag¢des desafiadoras.

Pudemos perceber que iniciativas sdo necessarias para apoiar os cuidadores
nesse processo de contribuicdo para o AC, sendo que esse apoio pode vir de

familiares e também dos profissionais da saude.

Ainda, a confianga do cuidador e do paciente foram variaveis importantes que
influenciaram o manejo diadico da sindrome. Importante que o enfermeiro busque
estratégias que visem fortalecer a autoeficacia destes grupos em suas intervengdes e
planejamento da assisténcia para essas diades.

Outro ponto positivo foi a insercdo dos cuidadores que possuem diversas
relagbes e mescla de géneros com o paciente que ndo somente cénjuges, que sao a

maior parte da literatura existente na tematica.

A partir de dados deste estudo ainda € possivel a realizagao de outras analises
estatisticas como definicdo de clusters, analise de correspondéncia multipla ou até
analises de componentes principais em busca de agrupamentos de variaveis da
amostra de pacientes e cuidadores para posteriormente insercdo em modelos
preditivos com a finalidade de conhecer outros perfis de diades deste estudo. Outras
analises podem ainda ser realizadas a partir das atividades de AC de cada subescala
e associadas a outros desfechos. Ademais, os dados permitem futura avaliagao
diadica da saude da diade por meio da avaliagao diadica da QV psicologica e fisica,
pois apesar de que as populagdes foram avaliadas por instrumentos diferentes, os

instrumentos tratam de construtos similares.

Para além dos dados desta pesquisa, futuras investigacbes fazem-se
necessarias para compreender o fendbmeno diadico em outros desfechos além do
conhecimento de como a relagcéo se da com o tempo com a evolugao da sindrome e

como isso influenciaria a saude da diade.

Por fim, a condugado futura de estudos com intervengbes de enfermagem
focadas nas diades iguais e na integracdo de diades diferentes sdo desejadas.
Futuros ensaios clinicos randomizados para avaliacdo destas intervengdes sao

almejados também como préximos passos da analise diadica na IC.
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ANEXOS

ANEXO 1- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (PACIENTES) —
DANTE PAZZANESE

GOVERNO DO ESTADO

| Serwmese 4o Soie

Anexo | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO- Dante
Pazzanese
Termo de Consentimento livre e esclarecido pacientes
Pesquisadora: Ana Maria Miranda Martins Wilson
Orientadora: Profa Dra. Dina de Almeida Lopes Monteiro da Cruz
Titulo da Pesquisa: Contribuicdo dos cuidadores para o autocuidado de
insuficiéncia cardiaca: uma analise da diade

Prezado(a) participante:
Vocé esta sendo convidado a participar como voluntario(a) da pesquisa citada
acima que tem como objetivo geral conhecer como as pessoas com insuficiéncia
cardiaca idam com seus proprios cuidados de sadde e como os cuidadores dessas

pessoas contribuem nesses cuidados.

Vocé foi selecionado por ter diagnéstico de Insuficiéncia Cardiaca, ter mais de
18 anos e possuir um cuidador que te ajude nos cuidados de salde. Se concordar em
participar da pesquisa, sua participa¢do consistira em fornecer informagdes por meio
de enftrevista e autorizara o acesso a informagdes de seu prontuario. As informagdes
que |he serdo solicitadas dizem respeito a dados sdcios demograficos e de sadde, e
estdo organizadas em questionarios. Os questionamentos que devera responder
serdo sobre seus dados pessoais e de salde; dados relacionados ao seu
conhecimento sobre a sua saldde, o quanto de ajuda vocé recebe do seu cuidador, e
sobre os seus cuidados especificos para insuficiéncia cardiaca e qualidade de vida. O
tempo estimado para a entrevista serda em média de 30 minutos. Vocé continuara
sendo acompanhado periodicamente pelo ambulatério, ndo sofrendo qualquer prejuizo
ou alteragdo no seu confrole e seguimento da doenga.

Nao havera custos para sua participacdo nesse estudo; nao estdao previstos
ressarcimentos ou compensacgoes financeiras. Ndo existem beneficios para vocé em
particular neste estudo. Os riscos relacionados a participagido nesta pesquisa se
referem a possibilidade de vocé ficar cansado ao responder as perguntas ou se sentir
desconfortavel por ndo saber responder alguma coisa. Diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa, 0os pesquisadores garantem sua indenizagao

Rubrica do Participante da Pesquisa: RUBRICA DO PESQUISADOR:

Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia
Divisdo de Enfermagem

Av.Dr. Dante Pazzanese, 500 | CEP 04012-309 | S30 Paulo, SP

Fome: {11) 50656359 | e-mail: ana.conceicaoddantepazzanese.org.be
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E salvaguardado ao participante o sigilo e confidencialidade do nome do paciente
em todas as etapas do estudo @ no momento da publicidade dos resultados da
pesquisa. Sua participagdo neste estudo é totalmente voluntaria. Vocé pode recusar-
se a parlicipar ou relirar seu consentimento a qualquer momento. A sua recusa em
participar ndo prejudicara em nada seu o tratamento futuro. Vocé é livre para deixar de
participar deste estudo a qualquer momento, sem que haja qualquer penalidade ou
prejuizo no tratamento médico.

Os dados coletados serdo de uso Unico e especifico para a realizagdo da referida
pesquisa, sendo esse um compromisso assumido pelo pesquisador principal. Os
resultados contribuirdo para melhor compreensdo da participagdo dos cuidadores
familiares de pacientes com insuficiéncia cardiaca para um planejamento adequado da
assisténcia de salde que inclua o paciente e seu cuidador e acompanhamento de
agoes de cuidado para melhorar o autocuidado de pacientes com Insuficiéncia
Cardiaca.

Desde ja, agradego sua aten¢do e parlicipagdo e em caso de duvidas o
participante recebera uma copia desse termo e podera obter informagdes, se manter
atualizado quanto ao andamento da pesquisa e esclarecer eventuais dividas,
entrando em contato com a pesquisadora Ana Maria Miranda Martins Wilson pelo
telefone: (11)986492111 e na Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo
no enderego Avenida Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419, no terceiro andar. A
Pesquisadora responsavel do estudo no Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia é a
enfermeira Ana Paula da Concei¢do que podera ser encontrada no enderego Avenida
Dr. Dante Pazzanese, 500 — Prédio lll, Térreo- Divisdo de Enfermagem— CEP 04012-
180 - S&o Paulo - SP - Telefone 11 5085-6359. Caso vocé tenha alguma
consideragio ou dlvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) — Enderego - Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419 —
Cerqueira Cesar — Sao Paulo/SP CEP — 05403-000 Telefone- (11) 30618858 e-mail —
cepee@usp.br e o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) Comité de Etica em Pesquisa
do Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia — Av. Dr. Dante Pazzanese, 500 — Prédio
| — CEP 04012-808 — Telefone 11 5085-6040.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que i ou
que foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Confribuicio dos cuidadores para o

Rubrica do Participante da Pesquisa: RUBRICA DO PESQUISADOR:
Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia
Divisdo de Enfermagem

Av.Dr. Dante Pazzanese, 500 | CEP 04012-909 | S30 Paulo, SP
Fone: {11) 50656359 | e-mail: ana.conceicaoddantepazzanese.org,be
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autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca”. Ao assinar abaixo, confirmo que
a pesquisadora Ana Maria Miranda Martins Wilson explicou os objetivos desta
pesquisa, bem como minha forma de participagdo e suas alternativas, confirmo o
entendimento deste termo de consentimento e minha concordancia em participar
como voluntario da pesquisa. A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do érgdo competente da
Sacretaria de Saude do Municipio de Sao Paulo.

Ficaram claros para mim quais sdo os propdsitos do estudo, os procedimentos a
serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participagao é isenta de
despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar quando necessario.
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no
atendimento de meu familiar neste Servigo. Este termo foi apresentado em duas vias.
Recebi uma via rubricada e assinada em lodas as paginas deste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Esta pesquisa atende todas as especificagbes da Resolugdo 466, de 12 de
dezembro de 2012, que aprova as direfrizes e normas regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos.

S&o Paulo, de de

Pesquisador: Ana Maria Miranda Martins Wilson

S&o Paulo, de de

Assinatura do participante

Rubrica do Participante da Pesquisa: RUBRICA DO PESQUISADOR:

Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia
Divisdo de Enfermagem

Av.Dr. Dante Pazzaness, 500 | CEP 04012-509 | S30 Paulo, SP

Fone: (11) 50656359 | e-mad: ana.conceicaoddantepazzanese.org.be
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ANEXO 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (CUIDADORES) —
DANTE PAZZANESE

GOVERNO DO ESTADO

| Secretore o tovte

Anexo Il - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO- Dante
Pazzanese
Termo de Consentimento livre e esclarecido cuidadores

Pesquisador: Ana Maria Miranda Martins Wilson

Orientadora: Profa Dra. Dina de Almeida Lopes Monteiro da Cruz

Titulo da Pesquisa: “Contribui¢io dos Cuidadores para o autocuidado de
pacientes com insuficiéncia cardiaca: uma analise da diade”.

Prezado(a) participante:

Vocé esta convidado a participar como voluntario(a) da pesquisa citada acima
que tem como objetivo geral conhecer como as pessoas com insuficiéncia cardiaca
lidam com os cuidados que tém de ter consigo mesmas e como os cuidadores dessas
pessoas confribuem nesses cuidados. Vocé foi selecionado por ter sido indicado como
cuidador por um paciente com diagnostico de insuficiéncia cardiaca. Se concordar em
participar da pesquisa, Sua participacdo consistira em fomecer informagdes sobre
seus dados pessoais € sua qualidade de vida; sobre as suas atividades como
cuidador(a) de uma pessoa com insuficiéncia cardiaca; sobre o que representa para
vocé ser cuidador; sobre o apoio que vocé tem como cuidador e sobre os cuidados
que realiza para a pessoa com insuficiéncia cardiaca. O tempo estimado para
preenchimento dos instrumentos sera em média de 30 minutos. Seu familiar sera
acompanhado periodicamente pelo ambulatério, ndo sofrendo qualquer prejuizo ou

alteragao no seu controle e seguimento da doenga.

N&o havera custos para sua participagdo nesse estudo; ndo estdo previstos
ressarcimentos ou compensagoes financeiras. Nao existem beneficios para vocé em
particular neste estudo. Os riscos relacionados a participagdo nesta pesquisa se
referem a possibilidade de vocé ficar cansado ao responder as perguntas ou se sentir
desconfortavel por ndo saber responder alguma coisa. Diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa, os pesquisadores garantem sua indenizagao

E salvaguardado ao participante o sigilo e confidencialidade do seu nome em
todas as etapas do estudo e no momento da publicidade dos resultados da pesquisa.
Sua participagdo neste estudo é totalmente voluntaria. Vocé pode recusar-se a
participar ou retirar seu consentimento a qualquer momento. A sua recusa em

Rubrica do Participante da Pesquisa: RUBRICA DO PESQUISADOR:

Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia

Divisdo de Enfermagem

Av.Dr. Dante Pazzanese, 500 | CEP 04012-909 | Sdo Paulo, SP 1/3
Fone: (11) 50656359 | e-mall: ana.conceicao@dantepazzanese.org.br
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GOVERNO DO ESTADO

| Sereane o Sacte

participar nao prejudicara em nada o tratamento futuro de seu familiar. Vocé é livre
para deixar de participar deste estudo a qualquer momento, sem que haja qualquer
penalidade ou prejuizo no tratamento médico de seu familiar.

Os dados coletados serdo de uso unico e especifico para a realizagdo da referida
pesquisa, sendo esse um compromisso assumido pelo pesquisador principal. Os
resultados contribuirdo para melhor compreensdo da participagdo dos cuidadores
familiares de pacientes com insuficiéncia cardiaca para um planejamento adequado da
assisténcia de salude que inclua o paciente e seu cuidador e acompanhamento de
agoes de cuidado para melhorar o autocuidado de pacientes com Insuficiéncia
Cardiaca.

Desde ja, agradego sua atengdo e parlicipagdo e em caso de dividas o
participante recebera uma copia desse termo e podera obter informagdes, se manter
atualizado quanto ao andamento da pesquisa e esclarecer eventuais duavidas,
entrando em contato com a pesquisadora Ana Maria Miranda Martins Wilson pelo
telefone: (11)986492111 e na Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo
no enderego Avenida Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419, no terceiro andar. A
Pesquisadora responsavel do estudo no Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia é a
enfermeira Ana Paula da Conceigao que podera ser encontrada no enderego Avenida
Dr. Dante Pazzanese, 500 — Prédio lll, Térreo- Divisao de Enfermagem— CEP 04012-
180 - S&o Paulo — SP - Telefone 11 5085-6359. Caso vocé tenha alguma
consideragio ou dlvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) — Enderago - Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419 —
Cerqueira Cesar — Sdo Paulo/SP CEP — 05403-000 Telefone- (11) 30618858 e-mail —
cepee@usp.br e o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) Comité de Etica em Pesquisa
do Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia — Av. Dr. Dante Pazzanese, 500 — Prédio
| — CEP 04012-808 — Telefone 11 5085-6040

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou
que foram lidas para mim, descrevendo o estudo "Contribuicdo dos cuidadores para o
autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca”. Ao assinar abaixo, confirmo que
a pesquisadora Ana Maria Miranda Martins Wilson explicou os objelivos desta
pesquisa, bem como minha forma de participagdo e suas alternativas, confirmo o
entendimento deste termo de consentimento e minha concordancia em participar

como voluntario da pesquisa. A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado

Rubrica do Participante da Pesquisa: RUBRICA DO PESQUISADOR:

Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia
Divisdo de Enfermagem

Av.Dr. Dante Pazzanese, 500 | CEP 04012-509 | S30 Paulo, SP

Fore: (11) 50656359 | e-mad: ana.conceicacddantepazzanese.org.be
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GOVERNO DO ESTADO

| Sreare m Socte

pelo Comitd de Efica em Pesquisa em Seres Humanos do érgdo competente da
Secretaria de Saude do Municipio de Sao Paulo.

Ficaram claros para mim quais sdo os propdsitos do estudo, os procedimentos a
serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participagdo é isenta de
despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar quando necessario.
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu
consentimento a qualguer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no
atendimento de meu familiar neste Servigo. Este termo foi apresentado em duas vias.
Recebi uma via rubricada e assinada em todas as paginas deste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Esta pesquisa atende todas as especificagbes da Resolugdo 466, de 12 de
dezembro de 2012, que aprova as diretrizes @ normas regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos.

Sao Paulo, de de

Pesquisador: Ana Maria Miranda Martins Wilson

S&o Paulo, de de

Assinatura do participante

Rubrica do Participante da Pesquisa: RUBRICA DO PESQUISADOR:

Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia
Divisdo de Enfermagem

Av.Dr. Dante Pazzaness, 500 | CEP 04012-9509 | S30 Paulo, SP

Fone: (11) 50656359 | e-mad: ana.conceicaoddantepazzanese.org.br
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ANEXO 3- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (PACIENTES) —
UNIFESP

Anexo Il - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-
Unifesp
Termo de Consentimento livre e esclarecido pacientes

Pesquisadora: Ana Maria Miranda Martins Wilson
Orientadora: Profa Dra. Dina de Almeida Lopes Monteiro da Cruz
Titulo da Pesquisa: Contribuigdo dos cuidadores para o autocuidado de

insuficiéncia cardiaca: uma andlise da diade

Prezado(a) participante:
Vocé esta sendo convidado a participar como voluntario(a) da pesquisa
citada acima que tem como objetivo geral conhecer como as pessoas com
insuficiéncia cardiaca lidam com seus préprios cuidados de saude e como o0s

cuidadores dessas pessoas contribuem nesses cuidados.

Vocé foi selecionado por ter diagnéstico de Insuficiéncia Cardiaca, ter
mais de 18 anos e possuir um cuidador que te ajude nos cuidados de saude. Se
concordar em participar da pesquisa, sua participagéo consistira em fornecer
informagdes por meio de entrevista e autorizara o acesso a informagdes de seu
prontuario. As informagdes que lhe serdo solicitadas dizem respeito a dados
sécios demograficos e de saldde, e estdo organizadas em questionarios. Os
questionamentos que devera responder serdo sobre seus dados pessoais e de
salde; dados relacionados ao seu conhecimento sobre a sua saude, o quanto
de ajuda vocé recebe do seu cuidador, e sobre os seus cuidados especificos
para insuficiéncia cardiaca e qualidade de vida. O tempo estimado para a
entrevista sera em média de 30 minutos. Vocé continuara sendo acompanhado
periodicamente pelo ambulatério, ndo sofrendo qualquer prejuizo ou alteragao
no seu controle e seguimento da doenca.

Nao havera custos para sua participagao nesse estudo; ndo estao previstos
ressarcimentos ou compensagdes financeiras. Nao existem beneficios para vocé
em particular neste estudo. Os riscos relacionados a participagédo nesta pesquisa

se referem a possibilidade de vocé ficar cansado ao responder as perguntas ou
Rubrica do Participante da Pesquisa: RUBRICA DO PESQUISADOR:

1/3



Amnexos 188

se sentir desconfortdvel por ndo saber responder alguma coisa. Diante de
eventuais danos decorrentes da pesquisa, os pesquisadores garantem sua
indenizacao

E salvaguardado ao participante o sigilo e confidencialidade do nome do
paciente em todas as etapas do estudo e no momento da publicidade dos
resultados da pesquisa. Sua participagdo neste estudo é totalmente voluntéria.
Vocé pode recusar-se a participar ou retirar seu consentimento a qualquer
momento. A sua recusa em participar ndo prejudicara em nada seu o tratamento
futuro. Vocé é livre para deixar de participar deste estudo a qualquer momento,
sem que haja qualquer penalidade ou prejuizo no tratamento médico.

Os dados coletados serdo de uso Unico e especifico para a realizacdo da
referida pesquisa, sendo esse um compromisso assumido pelo pesquisador
principal. Os resultados contribuirdo para melhor compreensio da participacao
dos cuidadores familiares de pacientes com insuficiéncia cardiaca para um
planejamento adequado da assisténcia de saude que inclua o paciente e seu
cuidador e acompanhamento de agées de cuidado para melhorar o autocuidado
de pacientes com Insuficiéncia Cardiaca.

Desde ja, agradego sua atengdo e participagdo e em caso de ddvidas o
participante receberda uma cépia desse termo e podera obter informacgdes, se
manter atualizado quanto ao andamento da pesquisa e esclarecer eventuais
dlvidas, entrando em contato com a pesquisadora Ana Maria Miranda Martins
Wilson pelo telefone: (11)986492111 e na Escola de Enfermagem da
Universidade de Sdo Paulo no endereco Avenida Dr. Enéas de Carvalho Aguiar,
419, no terceiro andar. Caso vocé tenha alguma considerac¢do ou ddvida sobre
a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
~ Endereco - Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419 — Cerqueira Cesar — Séo
Paulo/SP CEP — 05403-000 Telefone- (11) 30618858 e-mail - cepee@uspbre
o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de sdo Paulo
(Unifesp) - Rua Francisco de Castro n® 55, Vila Clementino, CEP 04020-050,
5571-1062, FAX: 5539-7162 — e-mail: cep@unifesp.edu.br

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacbes que li
ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo *Contribuicio dos

Rubrica do Participants da Pesqui RUBRICA DO PESQUISADOR:
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cuidadores para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca”. Ao
assinar abaixo, confirmo que a pesquisadora Ana Maria Miranda Martins Wilson
explicou os objetivos desta pesquisa, bem como minha forma de participacdo e
suas alternativas, confirmo o entendimento deste termo de consentimento e
minha concordancia em participar como voluntério da pesquisa. A pesquisadora
me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos do 6rgdo competente da Secretaria de Saide do Municipio de
Sao Paulo.

Ficaram claros para mim quais sdo os propésitos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que
minha participagdo é isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a
tratamento hospitalar quando necessério. Concordo voluntariamente em
participar deste estudo e poderel retirar o meu consentimento a qualquer
momento, antes ou durante o0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de
qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no atendimento de meu
familiar neste Servigo. Este termo foi apresentado em duas vias. Recebi uma via
rubricada e assinada em todas as paginas deste Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido.

Esta pesquisa atende todas as especificagdes da Resolugio 466, de 12 de
dezembro de 2012, que aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos.

Séo Paulo, de de

Pesquisador: Ana Maria Miranda Martins Wilson

Séo Paulo, de de

Assinatura do participante

3/3
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ANEXO 4 -

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (CUIDADORES) —

UNIFESP

Anexo IV — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-
Unifesp

Termo de Consentimento livre e esclarecido cuidadores

Pesquisador: Ana Maria Miranda Martins Wilson
Orientadora: Profa Dra. Dina de Almeida Lopes Monteiro da Cruz
Titulo da Pesquisa: “Contribuicdo dos Cuidadores para o autocuidado de

pacientes com insuficiéncia cardiaca: uma andlise da diade”.

Prezado(a) participante:

Vocé esta convidado a participar como voluntario(a) da pesquisa citada
acima que tem como objetivo geral conhecer como as pessoas com insuficiéncia
cardiaca lidam com os cuidados que tém de ter consigo mesmas e como 0s
cuidadores dessas pessoas contribuem nesses cuidados. Vocé foi selecionado
por ter sido indicado como cuidador por um paciente com diagndstico de
insuficiéncia cardiaca. Se concordar em participar da pesquisa, Sua participagao
consistira em fornecer informagdes sobre seus dados pessoais e sua qualidade
de vida; sobre as suas atividades como cuidador(a) de uma pessoa com
insuficiéncia cardiaca; sobre o que representa para vocé ser cuidador; sobre o
apoio que vocé tem como cuidador e sobre os cuidados que realiza para a
pessoa com insuficiéncia cardiaca. O tempo estimado para preenchimento dos
instrumentos sera em média de 30 minutos. Seu familiar sera acompanhado
periodicamente pelo ambulatério, ndo sofrendo qualquer prejuizo ou alteragéao

no seu controle e seguimento da doenca.

Nao havera custos para sua participagdo nesse estudo; néo estéao previstos
ressarcimentos ou compensagdes financeiras. Nao existem beneficios para vocé
em particular neste estudo. Os riscos relacionados a participagdo nesta pesquisa
se referem a possibilidade de vocé ficar cansado ao responder as perguntas ou
se sentir desconfortavel por ndo saber responder alguma coisa. Diante de
eventuais danos decorrentes da pesquisa, os pesquisadores garantem sua
indenizagao

E salvaguardado ao participante o sigilo e confidencialidade do seu nome

em todas as etapas do estudo e no momento da publicidade dos resultados da

Rubrica do Participante da Pesquisa: RUBRICA DO PESQUISADOR:
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pesquisa. Sua participagdo neste estudo é totalmente voluntaria. Vocé pode
recusar-se a participar ou retirar seu consentimento a qualquer momento. A sua
recusa em participar ndo prejudicara em nada o tratamento futuro de seu familiar.
Vocé é livre para deixar de participar deste estudo a qualquer momento, sem
que haja qualquer penalidade ou prejuizo no tratamento médico de seu familiar.

Os dados coletados serdao de uso Unico e especifico para a realizagdo da
referida pesquisa, sendo esse um compromisso assumido pelo pesquisador
principal. Os resultados contribuirdo para melhor compreensao da participagao
dos cuidadores familiares de pacientes com insuficiéncia cardiaca para um
planejamento adequado da assisténcia de salude que inclua o paciente e seu
cuidador e acompanhamento de a¢des de cuidado para melhorar o autocuidado
de pacientes com Insuficiéncia Cardiaca.

Desde ja, agradego sua atencado e participagdo e em caso de duvidas o
participante recebera uma copia desse termo e podera obter informagdes, se
manter atualizado quanto ao andamento da pesquisa e esclarecer eventuais
duvidas, entrando em contato com a pesquisadora Ana Maria Miranda Martins
Wilson pelo telefone: (11)986492111 e na Escola de Enfermagem da
Universidade de Sao Paulo no enderego Avenida Dr. Enéas de Carvalho Aguiar,
419, no terceiro andar Caso vocé tenha alguma consideragéo ou duvida sobre
a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
— Endereco - Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419 — Cerqueira Cesar — Sao
Paulo/SP CEP — 05403-000 Telefone- (11) 30618858 e-mail — cepee@usp.br e
e o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de sdo Paulo
(Unifesp) — Rua Francisco de Castro n° 55, Vila Clementino, CEP 04020-050,
5571-1062, FAX: 5539-7162 — e-mail: cep@unifesp.edu.br

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li
ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Contribuicdo dos
cuidadores para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca”. Ao
assinar abaixo, confirmo que a pesquisadora Ana Maria Miranda Martins Wilson
explicou os objetivos desta pesquisa, bem como minha forma de participagéo e
suas alternativas, confirmo o entendimento deste termo de consentimento e

minha concordancia em participar como voluntario da pesquisa. A pesquisadora

Rubrica do Participante da Pesquisa: RUBRICA DO PESQUISADOR:
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me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos do 6rgéo competente da Secretaria de Saude do Municipio de
Sé&o Paulo.

Ficaram claros para mim quais sdo os propoésitos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que
minha participagéo € isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a
tratamento hospitalar quando necessario. Concordo voluntariamente em
participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer
momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de
qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no atendimento de meu
familiar neste Servigo. Este termo foi apresentado em duas vias. Recebi uma via
rubricada e assinada em todas as paginas deste Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido.

Esta pesquisa atende todas as especificagbes da Resolugao 466, de 12 de
dezembro de 2012, que aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de

pesquisas envolvendo seres humanos.

Sao Paulo, de de

Pesquisador: Ana Maria Miranda Martins Wilson

Sao Paulo, de de

Assinatura do participante
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ANEXO 5- SELF-CARE HEART FAILURE INDEX VERSAO 6.2- VERSAO BRASILEIRA

ESCALA DE AUTOCUIDADO PARA PACIENTES COM INSUFICIENCIA CARDIACA
Pense em como vocé tem se sentido no tltimo més ou desde a tltima vez em que
conversamos ao completar esses itens.

SECAO A: Segue abaixo uma lista de orientagdes normalmente dadas as pessoas com
insuficiéncia cardiaca. Com que frequéncia vocé realiza as seguintes atividades?

Nunca ou As Frequentemente Sempre ou
raramente vezes diariamente

Vocé se pesa? 1 2 3 4
Verifica se os seus tornozelos estao 1 2 3 4
inchados?

Tenta evitar ficar doente (por exemplo: 1 2 3 4
vacinar-se contra a gripe, evitar contato

com pessoas doentes)?

Realiza alguma atividade fisica? 1 2 3 4

E assiduo nas consultas com médico ou 1 2 3 4
enfermeiro?

Ingere uma dieta com pouco sal? 2 3 4
Exercita-se por 30 minutos? 2 3 4
Esquece-se ou deixa de tomar algum de 1 2 3 4

seus medicamentos?

Solicita alimentos com pouco sal 1 2 3 4
quando come fora ou visita alguém?
Usa um sistema (caixa de comprimido, 1 2 3 4
lembretes) para ajuda-lo a lembrar de

seus medicamentos?

SECAO B:
Muitos pacientes tém sintomas devido a sua insuficiéncia cardiaca. Dificuldade em respirar e
tornozelos inchados sdo sintomas comuns de insuficiéncia cardiaca.

No més passado, vocé teve problemas para respirar ou tornozelos inchados? Circule uma das
opcoes.

Nao

Sim

Se teve problemas para respirar ou tornozelos inchados no tltimo meés...
(circule um numero)

Nao tive |Niao Demorei  Demorei umReconheci Reconheci
tais reconheci muito para pouco para rapidament imediatam
. reconhecer reconhecer e ente

sintomas

Com que rapidez vocé os

reconheceu COmo um

. . n N/A 0 1 2 3 4
sintoma de insuficiéncia
cardiaca?
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Abaixo estdo os recursos que sdo utilizados por pessoas com insuficiéncia cardiaca. Se vocé
tem dificuldade para respirar ou inchaco nos tornozelos, qual a probabilidade de vocé tentar
um destes recursos?

(circule um nimero para cada um dos recursos)

Improvavel  Pouco Provavel Muito
provavel provavel
Reduzir o sal na sua dieta 1 2 3 4
Reduzir a ingestao de liquidos 1 2 3 4
Ingerir um diurético a mais 1 2 3 4
Contatar seu médico ou enfermeiro para 1 2 3 4
orientagao

Pense em um dos recursos acima que vocé tentou na tltima vez em que teve dificuldade para
respirar ou tornozelos inchados,

(circule um numero)

Eu ndo tentei | Nao tenho Tenho Tenho Tenho
nada certeza pouca certeza absoluta
certeza certeza
Vocé tem certeza de que
. 0 1 2 3 4
este recurso o ajudou?
SECAO C:
De maneira geral, vocé estd confiante sobre:
Niao Um pouco Muito Extremamen
confiante confiante confiante te confiante
Estar livre dos sintomas de
. A . 1 2 3 4
insuficiéncia cardiaca?
Seguir o tratamento recomendado? 1 2 3 4
Avaliar a importancia de seus
P 1 2 3 4

sintomas?

Reconhecer alteragdes na saude, caso
elas ocorram?

Fazer algo que possa aliviar seus
sintomas?

Avaliar se um medicamento funciona? 1 2 3 4
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ANEXO 6 - CRITERIO DE CLASSIFICACAO ECONOMICA BRASIL (CCEB)

SISTEMA DE PONTOS

Variaveis

Quantidade
2

Empregados domésticos

Microcomputador

Servicos publicos
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Questionario

Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificacao
econdmica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar devem estar funcionando,
incluindo os que estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se
tiver intencao de consertar ou repor nos proximos seis meses.

INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos
pelo entrevistado.

Vamos comecar? No domicilio tem____(LEIA CADA ITEM

‘ QUANTIDADE QUE POSSUI
NAO
ITENS DE CONFORTO POSSUI | 1 2 3 4+
Quantidade de automéveis de passeio exclusivamente para uso
particular

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os que
trabalham pelo menos cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho
Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD e desconsiderando
DVD de automoével

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores de
mesa, laptops, notebooks e netbooks e desconsiderando tablets,
palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de loucas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas
exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava e seca

A agua utilizada neste domicilio é proveniente de?

1- Rede geral de distribuicdo
2- Poco ou nascente
3- Outro meio

Asfaltada/Pavimentada

Terra/Cascalho
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ANEXO 7 - QUESTIONARIO CONHECIMENTO DA DOENCA NA IC

Itens do questionario

A insuficiéncia cardiaca ¢ um problema no qual:

existe excesso de sangue no organismo

o coragdo ¢ fraco e ndo ¢ capaz de bombear sangue suficiente
0s vasos sanguineos do coragdo estdo obstruidos

nao sabe

Complete com a resposta correta. E importante que pacientes com insuficiéncia cardiaca se pesem regularmente no
mesmo horario, diariamente, e que anotem seu peso. Vocé deve procurar auxilio médico ou da equipe de enfermagem
se aumentar maisdo que_kg em uma semana:

2kg

6kg

10kg

nao sabe

Inibidores da enzima conversora de angiotensina (por exemplo, captopril, enalapril) sio medicamentos usados por
pacientes com insuficiéncia cardiaca. Esses medicamentos atuam:

na remogdo do excesso de liquidos e sais do organismo

na dilatag@o dos vasos sanguineos do organismo

promovendo bombeamento cardiaco mais forte

nao sabe

ndo se aplica

Inibidores da enzima conversora de angiotensina (por exemplo, captopril, enalapril) sio medicamentos que podem
gerar certos sinais ou sintomas chamados “efeitos colaterais”. Vocé deve avisar seu médico ou equipe de enfermagem
se tiver os seguintes efeitos colaterais:

depressdo ou tristeza

tremores ou calafrios

tosse

nao sabe

ndo se aplica

Pessoas que apresentam insuficiéncia cardiaca tomam um remédio denominado digoxina, para que:
seus rins produzam mais urina

0s vasos sanguineos do organismo dilatem

o coragdo bata mais fortemente

nao sabe

ndo se aplica

O acumulo de digoxina no organismo leva ao surgimento de sinais e sintomas denominados “efeitos colaterais”. Vocé
deve informar seu médico ou equipe de enfermagem se aparecer qualquer desses efeitos colaterais. Na lista abaixo,
assinale um efeito colateral comum da digoxina:.

eritema (uma mancha avermelhada) nos bragos e pernas

perda de apetite ou gosto ruim na boca

feridas na boca

nao sabe

ndo se aplica

A seguir estdo listados possiveis sintomas devidos a insuficiéncia cardiaca. Qual sintoma nio pertence a essa lista?
falta de ar — folego curto

inchago dos pés, maos ou abdomen

perda inesperada de peso

nao sabe

Pessoas com insuficiéncia cardiaca usam diurético (lasix - furosemida) para que:
seus rins produzam maior quantidade de urina

os batimentos cardiacos sejam mais regulados

o cora¢do bombeie mais fortemente

nao sabe

Se vocé tem insuficiéncia cardiaca e consome bebidas alcodlicas, tais como cerveja, vinho ou destilados, deve parar
de beber ou ingerir:

ndo mais do que 1 dose por dia

nao mais do que 2 doses pordia

nao mais do que 3 doses pordia

nao sabe

nao consome bebida alcoolica

Quais alimentos abaixo nio contribuem na soma de liquidos ingeridos por dia?
melancia

pao

laranja

nao sabe

(continua)
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Tabela 2 - continuagao

Itens do questionario

Sabendo que a atividade fisica faz bem para a saude, na sua condi¢@o de saude, vocé:

pode praticar qualquer atividade fisica, sem restri¢des

pode praticar atividade fisica, se estiver com a doenga estavel, nao se esforcando demasiadamente
ndo pode praticar exercicios fisicos de forma alguma

nao sabe

Visto que o sodio (sal) provoca retengdo de liquidos no organismo, pessoas com insuficiéncia cardiaca precisam
consumir menos sodio (sal). Assinale o alimento da lista, a seguir, que contém a menor quantidade de sal:

sopas prontas ou em saquinho

alimentos em conserva (exemplo: milho, ervilha, pepino, cenoura)

frutas e verduras frescas

nao sabe

Comer menos sal ajuda seu coragdo a bater melhor. Que mais vocé pode fazer para melhorar sua insuficiéncia
cardiaca? (assinale todas as alternativas que considerar corretas):

perder peso se estiver com excesso de peso

nao fumar

tomar vacina contra a gripe e pneumonia

nao sabe

Pessoas com insuficiéncia cardiaca podem se sentir melhor se seguirem o plano de tratamento recomendado pelo

médico ou equipe de enfermagem. Manter esse programa de tratamento ¢ a melhor maneira de evitar a hospitalizagao.

Os motivos que levam os pacientes a apresentar sintomas de insuficiéncia cardiaca e voltarem a ser hospitalizado sdo
(assinale a alternativa correta):

usar pouco sal na dieta

controlar o peso frequentemente

nao tomar os medicamentos diariamente

nao sabe
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ANEXO 8 - MINNESOTA LIVING WITH HEART FAILURE QUESTIONNAIRE
(TRADUCAO PARA O PORTUGUES)

Durante o tltimo més seu problema cardiaco o impediu de viver como vocé queria por qué?

i

Pré 6m 12Zm 18m 24m 36m 48m

1. Causou Inchago em seus tornozelos e pemas O O O O O O O
2. Obrigando vocé a sentar ou deitar para descansardurante odia() () () () () () ()
3. Tomando sua caminhada e sublda de escadas dificl ¢ O O O O O O
4. Tomando seu trabalho doméstico dificil ¢ 0 O O 0 O )
5. Tomando suas saidas de casa dificil O O O O O O O
6. Tomando dificil domnir bem a noite O O O O O O O
7. Tomando seus relacionamentos ou atividades com familiares

e amigos dificil O O O O O O O
8. Tomando seu trabalho para ganhar a vida dificil () )y ) ) O () ()
9. Tomando seus passatempos, esportes e diversao dificil () O ) )y O () ()
10. Tomando sua atividade sexual dificil ¢ O O O O O O
11. Fazendo vocé comer menos as comidas que vocé gosta O O O O O O O
12. Causando faltade ar O O O O O O O
13. Deixando vocé cansado, fatigado ou com pouca energia ¢ O O O O O O
14. Obrigando vocé a ficar hospitalizado O O O O O O O
15. Fazendo vocé gastar dinheiro com cuidados médicos O O O O O O O
16. Causando avocé efeitos colaterais das medicagdes O O O O O O O

17. Fazendo vocé sentir-se um peso para familiares e amigos ¢y )y )y )y O O O
18. Fazendo vocé sentir uma falta de auto controle na sua vida ¢y ¢y ) )y O O O

19. Fazendo vocé se preocupar (O O O O O O O
20. Tomando dificll vocé concentrar-se ou lembrarsedascolsas () () () () () () ()
21. Fazendo vocé sentir-se deprimido ¢y )y )y )y )y ) )
NAO MUITO DEMAIS
POUCO
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ANEXO 9 -

PACIENTES COM INSUFICIENCIA CARDIACA

Com que frequéncia vocé recomenda que a pessoa de quem vocé cuida faga as seguintes atividades:

ESCALA DE CONTRIBUIGAO DO CUIDADOR PARA O AUTOCUIDADO DE

Nunca ou ; Sempre ou
As vezes Frequentemente S
raramente diariamente
Pesar-se diariamente 1 2 3 4
Verificar se os tornozelos estdo inchados 1 2 3 4
Procurar tentar evitar ficar doente (por
exemplo, vacinar-se contra a gripe, evitar 1 2 3 4
contato com pessoas doentes)
Realizar alguma atividade fisica 1 2 3 4
Comparecer a consultas com o médico ou 1 5 3 4
enfermeiro
Ingerir uma dieta com pouco sal 1 2 3 4
Exercitar-se por 30 minutos 1 2 3 4
Lembrar-se de tomar os remédios 1 2 3 4
Solicitar alimentos com pouco sal quando come 1 5 3 4
fora ou visita alguém
Usar um sistema (caixa de comprimidos,
lembretes) que o/a ajude a lembrar-se dos 1 2 3 4
medicamentos
Se a pessoa de quem vocé cuida tem dificuldade para respirar ou inchago nos tornozelos...
(circule um nimero)
INao teve Nio Demorei |[Demorei um |Reconheci |Reconheci
esses . |para pouco para  [rapida- imediata-
. reconheci

sintomas reconhecer reconhecer  |mente mente
Com que rapidez vocé
rc?conheceu isso como um N/A 0 1 5 3 4
sintoma de insuficiéncia
cardiaca?

Se a pessoa de quem vocé cuida tem dificuldade para respirar ou inchago nos tornozelos, qual a probabilidade de
vocé recomendar (ou empregar) uma das seguintes medidas

. Um pouco , Muito
Improvavel . Provéavel .
provavel provavel
Reduzir o sal na dieta 1 2 3 4
Reduzir a ingestdo de liquidos 1 2 3 4
Tomar um diurético a mais 1 2 3 4
Entrar em contato com o médico ou enfermeiro 1 5 3 4
para solicitar orientacdo

Pense em uma medida que vocé tentou na tltima vez que a pessoa de quem vocé cuida teve dificuldade para

respirar ou inchago nos tornozelos...
(circule um numero)

Eu ndio tentei Nenhuma Um pouco Certeza Muita
certeza de certeza certeza
Quanto vocé teve de certeza de que
A 0 1 2 3 4
essa medida ajudou?
Em se tratando da pessoa de quem vocé cuida, qual é o seu grau de confianga de que vocé pode:
Nenhuma Um pouco de | Muita Extrema
confianca confianca confianca confianca
Prevenir sintomas de insuficiéncia cardiaca? 1 2 3 4
Seguir as recomendagdes de tratamento? 1 2 3 4
Avaliar a importancia dos sintomas de IC? 1 2 3 4
Reconhecer as alteragdes na saude da pessoa 1 > 3 4
de quem vocé cuida?
Fazer algo que alivie os sintomas de IC? 1 2 3 4
Avaliar o quanto uma medida funciona? 1 2 3 4
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ANEXO 10 - ESCALA DIAGN(')S'I:ICO TENSAO DO PAPEL DE CUIDADOR-BRASIL
VERSAO PORTUGUES

ESCALA DIAGNOSTICO TENSAO DO PAPEL DE CUIDADOR-BRASIL

A seguir encontra-se uma lista de questdes que buscam descrever como algumas
vezes sentem-se e como € o estado de saude das pessoas quando cuidam de outra
pessoa. Se vocé nao tem certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor,
escolha entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes,
podera ser sua primeira escolha. Nos estamos perguntando o que vocé sente,
tomando como como referéncia as duas ultimas semanas.

3 o
lq\l) o
S| > | &
S| & | o
Z| € 3
5 | S
< a
1. Com que frequéncia tem dificuldade para lidar bem com as
situacdes do dia a dia depois que assumiu o cuidado de seu 0 1 2
familiar?
2. Com que frequéncia se sente impaciente depois que assumiu 0 1 2

o cuidado de seu familiar?

3. Com que frequéncia experimenta mudancas repentinas de
seu humor e sentimentos sem aparente explicagao, depois | 0 1 2
que assumiu o cuidado de seu familiar?

4. Com que frequéncia sente que cuidar de seu familiar tem

prejudicado as atividades que gosta de fazer no seu tempo | O 1 2
livre?

5. Com que frequéncia se sente deprimido depois que assumiu 0 1 5
o cuidado de seu familiar?

6. Com que frequéncia sente que tem diminuido a sua
participacdo em atividades que envolvem o contato com 0 1 2
outras pessoas, familiares ou amigos; por cuidar de seu
familiar?

7. Com que frequéncia tem sentido raiva por cuidar de seu 0 1 o
familiar?

8. Com que frequéncia sente que n&o tem tempo suficiente para 0 1 2
si mesmo por cuidar de seu familiar?

9. Com que frequéncia se sente frustrado por cuidar de seu 0 1 5
familiar?

10.Com que frequéncia se sente estressado(a) entre cuidar de
seu familiar e suas outras responsabilidades com a familiae| 0 1 2
o trabalho?

11.Com que frequéncia sente irritado(a) quando seu familiar esta | 0 1 2
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por perto?

12.Com que frequéncia sente que seu familiar afeta
negativamente seus relacionamentos com outros membros da
familia ou amigos?

13.Com que frequéncia sente que seu familiar depende do
Sr/Sra?

14.Com que frequéncia sente que a sua saude foi afetada por
causa do seu envolvimento com seu familiar?

15.Com que frequéncia sente que n&o tem tanta privacidade
como gostaria, por causa de seu familiar?

16.Com que frequéncia ndo se sente a vontade de ter visitas em
casa, por causa de seu familiar?

17.Com que frequéncia sente que sera incapaz de cuidar de seu
familiar por muito mais tempo?

18.Com que frequéncia sente que perdeu o controle da sua vida
desde que cuida de seu familiar

19.Com que frequéncia gostaria de simplesmente deixar que
outra pessoa cuidasse de seu familiar?

20.Com que frequéncia se sente em duvida sobre o que fazer por
seu familiar?

21.De uma maneira geral, quanto se sente sobrecarregado (a)
por cuidar de seu familiar? nem um pouco, moderadamente,
extremamente

0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
TOTAL
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ANEXO 11 - ESCALA DE APOIO SOCIAL MOS-SSS

QUESTIONARIO MOS DE APOIO SOCIAL
As seguintes questdes fazem referéncia ao apoio ou ajuda de que dispoe

Aproximadamente, quantos amigos intimos ou familiares proximos tem? (Pessoas com as que
estd a vontade e pode falar de todo o que quiser)

Escreva o n° de amigos e familiares préximos____
) 9 2!
N§ S, s
(=] Q > o W [t
Com que frequéncia dispde de cada um dos & o 9w T X £
seguintes tipos de apoio quando precisa? Z g £ ¢ 3
S 3 E
a T <
1. Alguém que o ajude, se ficar de cama 1 2 3 4 5
2. Alguém para ouvi-lo, quando vocé precisar falar 1 2 3 4 5
3. Alguem para dar bons conselhos em situagdo de 1 5 3 4 5
crise
4. Alguém para levd-lo ao médico 1 2 3 4 5
5. Alguém que demonstre amor e afeto por vocé 1 2 3 4 5
6. Alguém com quem vocé se diverte 1 2 3 4 5
7. Alguém para dar informagdo que o ajude a 1 > 3 4 5
compreender uma determinada situagdo
8. Alguém em quem confiar ou para falar de vocé ou 1 > 3 4 5
sobre seus problemas
9. Alguém que lhe dé um abrago 1 2 3 4 5
10. Alguém com quem relaxar 1 2 3 4 5
11. Alguém para preparar suas refeigées, se vocé ndo
puder prepard-las 1 2 3 4 S
12. Alguém de quem vocé realmente quer conselhos 1 2 3 4 5
13. Alguém com quem distrair a cabega? 1 2 3 4 5
14. Alguém para ajudd-lo nas tarefas didrias, se ficar 1 > 3 4 5

doente

15. Alguém para compartilhar suas preocupagdes e
medos mais intimos

16. Alguém para dar sugestdes de como lidar com um
problema pessoal

17. Alguém com quem fazer coisas agraddveis

18. Alguém que compreenda seus problemas

19. Alguém que vocé ame e que faga vocé se sentir
querido

....
n
w
N
o1

L = O =
N DN N
w ww w
DD DN
o Ot o1 O
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ANEXO 12 - INSTRUMENTO QUALIDADE DE VIDA WHOQOL-BREF

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude
e outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as alternativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por
favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupagoes. Nos estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia as duas

ultimas semanas.

1 Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?

(1) Muito ruim (2) Ruim (3)Nem ruim, nem boa (4) boa (5) muito boa
2 Quao satisfeito(a) vocé esta com a sua saude?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito

3 Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
(1) Nada (2) Muito pouco (3) Mais ou menos  (4) Bastante (5) Extremamente

4 O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida diaria?
1) Nada (2) Muito pouco (3) Mais ou menos (4) Bastante (5) Extremamente

5 O quanto vocé aproveita a vida?

(1) Nada (2) Muito pouco (3) Mais ou menos (4) Bastante (5) Extremamente
6 Em que medida vocé acha que a sua vida faz sentido?

(1) Nada (2) Muito pouco (3) Mais ou menos  (4) Bastante (5) Extremamente
7 O quanto vocé consegue se concentrar?

(1) Nada (2) Muito pouco (3) Mais ou menos  (4) Bastante (5) Extremamente
8 Quaio seguro(a) vocé se sente em sua vida diaria?

(1) Nada (2) Muito pouco (3) Mais ou menos  (4) Bastante  (5) Extremamente

9 Quao saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicio, atrativos)?

(1) Nada (2) Muito pouco (3) Mais ou menos  (4) Bastante  (5) Extremamente
10 Vocé tem energia suficiente para seu dia-a- dia?

(1) Nada (2) Muito pouco (3) Médio (4)Muito (5) Completamente
11 Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

(1) Nada (2) Muito pouco (3) Médio (4)Muito (5) Completamente
12 Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

(1) Nada (2) Muito pouco (3) Médio (4)Muito (5) Completamente

13 Quao disponiveis para vocé estdo as informacdes que precisa no seu dia-a- dia?
(1) Nada (2) Muito pouco (3) Médio (4)Muito (5) Completamente
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14 Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer?

(1) Nada (2) Muito pouco (3) Médio (4)Muito (5) Completamente
15 Quéao bem vocé é capaz de se locomover?

(1) Muito ruim (2) Ruim (3)Nem ruim, nem boa (4) boa (5) muito boa
16 Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu sono?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito ~ (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito

17 Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade atividades do de desempenhar as
seu dia-a-dia?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
18 Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade para o trabalho?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito  (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
19 Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito  (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
20Quao satisfeito(a) vocé esta com suas relacées pessoais (amigos, parentes, conhecidos,

colegas)?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito  (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
21 Quao satisfeito(a) vocé esta com sua vida sexual?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito  (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
22 Quao satisfeito(a) vocé esta com o apoio que vocé recebe de seus amigos?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito  (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito

23 Quao satisfeito(a) vocé esta com as condicdes do local onde mora?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito  (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
24 Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu acesso aos servicos de saude?

(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito  (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito

25 Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu meio de transporte?
(1) Muito (2) Insatisfeito  (3) Nem satisfeito, (4) Satisfeito  (5) Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito

26 Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos tais como mau humor, desespero,
ansiedade, depressao?
(1) Nunca (2) Algumas vezes (3) frequentemente (4)muito frequentemente (5) sempre
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ANEXO 13 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP PELA ESCOLA DE
ENFERMAGEM DA USP

LBSE USP - ESCOLA DE
— N
UNIVERSIDADE DE SAO
ENFERMAGEM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Contribuicdo dos Cuidadores para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca: uma analise da diade

Pesquisador: Ana Maria Miranda Martins Wilson

Area Temética:

Versdo: 2

CAAE: 14227119.4.0000.5392

Instituicdo Proponente: Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo - EEUSP
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.402.752

Apresentacgao do Projeto:

O projeto tem como finalidade a Tese de Doutorado da pesquisadora principal sob orientagdo da Professora
Doutora Dina de Almeida Lopes Monteiro da Cruz. Trata-se de um estudo transversal, descritivo-analitico,
com abordagem quantitativa cujos dados serdo coletados no periodo de julho de 2019 a julho de 2020 em
unidades ambulatoriais de dois hospitais de ensino no municipio de Sao Paulo. Serao elegiveis pacientes
com idade maior ou igual a 18 anos com diagndstico médico de insuficiéncia cardiaca e que identifiquem um
cuidador informal. O cuidador elegivel devera ser designado pelo proprio paciente como cuidador principal,
ter idade acima de 18 anos e nao receber remuneragao pelas atividades de cuidado. Os pacientes e
cuidadores que aceitarem participar do estudo, por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), serdo entrevistados (estimativa de duragao média de 30 minutos para cada entrevista)e
terdo seus prontuarios consultados para obtengdo dos dados para o estudo. A coleta e o registro dos dados
serdo realizados com um conjunto de formularios para o paciente e outro para o cuidador. O conjunto para o
paciente incluira: formulario para coleta dos dados sociodemograficos e de salde do paciente; o Selfcare
Heart Failure Index versdo 6.2, validado e traduzido para o Brasil; instrumento de medida de qualidade de
vida relacionada a salde; instrumento sobre o conhecimento da doenga, instrumento para avaliagdo dos
indicadores do resultado de enfermagem “Controle de sintomas”. Para o grupo de cuidadores o conjunto de
formularios contera: formulario para coletar os dados sociodemograficos do cuidador; o Caregiver

Enderego: Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419

Bairro: Cerqueira Cesar CEP: 05.403-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)3061-8858 E-mail: cepee@usp.br

Pagna 01 de 04
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Continuagiio do Parecer: 3.402.752

Contribution to Self care Heart Failure Index; a Escala de Tensado do Papel de cuidador; instrumento de
avaliagdo da qualidade de vida; e o Medical Outcome Study- Social Support Scale. Os dados serdo
analisados por estatisticas descritivas e

inferenciais. A andlise diadica paciente-cuidador sera feita por meio de modelagem linear hierarquica de dois
niveis que permite a estimativa simultanea dos coeficientes de regressao para pacientes e cuidadores
enquanto controla a interdependéncia entre as diades.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo primario:

* Analisar a contribuigdo da diade (paciente e cuidador) para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca.

Objetivos secundarios:

« Descrever o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca;

« Descrever a contribuigdo dos cuidadores para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca;

« Verificar a relagdo entre as variaveis do paciente e do cuidador e o autocuidado de pacientes com
insuficiéncia cardiaca.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

"Os riscos relacionados a participagao nesta pesquisa se referem a possibilidade do paciente ficar cansado
ao responder as perguntas ou se sentir desconfortavel por ndo saber responder alguma coisa”.

Beneficios:
A pesquisa podera contribuir para um melhor conhecimento sobre a participagdo dos cuidadores familiares
de pacientes com insuficiéncia cardiaca para um planejamento adequado da assisténcia a saide e
acompanhamento de agdes de cuidado para melhorar o autocuidado de pacientes com Insuficiéncia
Cardiaca.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa tem potencial para ampliar o conhecimento sobre o importante papel dos cuidadores envolvidos
no contexto diadico (paciente e cuidador) do auto cuidado.
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Continuaciio do Parecer: 3.402.752

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatéria:

Qoo ™

- Foram realizadas as corregdes nos dois Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLEs), um

destinado ao paciente e outro ao seu cuidador, conforme indicado no parecer consubstanciado nimero
3.389.560. Assim, ambos passam a atender todas as especificagdes da Resolugdo 466, de 12 de dezembro
de 2012, que aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos;

- O cronograma de atividades foi atualizado conforme solicitado no parecer consubstanciado nimero

3.389.560;
- Foi apresentado orgamento do tipo custeio no valor de R$ 18.270,00.

Recomendagoes:
Nada a declarar.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Nada a declarar.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este CEP informa a necessidade de registro dos resultados parciais e finais na Plataforma Brasil. Esta

aprovagado nao substitui a autorizagdo da instituigdo coparticipante, antes do inicio da coleta de dados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 17/06/2019 Aceito
|do Projeto ROJETO 1341873.pdf 17:57:41
Projeto Detalhado / |projeto_doutorado_CEP.docx 17/06/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
Brochura 17:55:41 | Martins Wilson
igador
TCLE / Termos de | TCLE_correcao.docx 17/06/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
Assentimento / 17:53:19 | Martins Wilson
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto folha_de_rosto_EE.pdf 28/04/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
14:38:18 | Martins Wilson
Situacdo do Parecer:
Aprovado
Enderego: Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419
Bairro: Cerqueira Cesar CEP: 05.403-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)3061-8858 E-mail: cepee@usp.br
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Continuacio do Parecer: 3.402.752

Necessita Apreciacdao da CONEP:
Nao

SAO PAULO, 19 de Junho de 2019

Qo ™

Assinado por:

Marcia Aparecida Ferreira de Oliveira
(Coordenador(a))

Enderego: Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 419
Bairro: Cerqueira Cesar

UF: SP Municipio: SAO PAULO
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ANEXO 14 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP PELA UNIVERSIDADE FEDERAL
DE SAO PAULO

UNIFESP UNIFESP - HOSPITAL SAO
Ao PAULO - HOSPITAL Wﬂp
Abemranrli UNIVERSITARIO DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE

SAO PAULO - HSP/UNIFESP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Contribuicdo dos Cuidadores para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca: uma analise da diade
Pesquisador: Ana Maria Miranda Martins Wilson
Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 14227119.4.3001.5505
Institui¢ao Proponente: Departamento de Medicina
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 3.497.531

Apresentagao do Projeto:

-Projeto CEP/UNIFESP n:0826/2019 (coparticipante)

-Trata-se de Projeto de Doutorado de Ana Maria Miranda Martins Wilson. Orientadora: Profa Dra Dina de
Almeida Lopes Monteiro da Cruz; Projeto vinculado ao Departamento de Medicina, Campus Sao Paulo,
Escola Paulista de Medicina, UNIFESP.

-Centro Coordenador: Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo - EEUSP

-Pesquisador responsavel pelo estudo no Centro UNIFESP: Dr Dirceu Rodrigues de Almeida.

-As informagdes elencadas nos campos "Apresentacgao do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa" e "Avaliagdo dos
Riscos e Beneficios" foram retiradas do arquivo Informagdes Basicas da Pesquisa
(PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1383152.pdf, gerado em 14/7/2019)

APRESENTACAO: Introdugdo: a insuficiéncia cardiaca é uma pandemia mundial responséavel por grande
morbimortalidade, com repercussdes negativas na vida dos pacientes. Para obter o melhor controle possivel
da doenga, o paciente com insuficiéncia cardiaca deve aderir a protocolos especificos de tratamento
farmacolégico e nao farmacolégico. Devido a complexidade do manejo da insuficiéncia cardiaca, muitas
vezes, o paciente possui cuidadores que desempenham

Enderego: Rua Francisco de Castro, 55

Bairro: VILA CLEMENTINO CEP: 04.020-050
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importante papel, contribuindo direta e indiretamente para o monitoramento, a manutengdo e o manejo do
autocuidado. Pesquisas recentes sugerem que o autocuidado na insuficiéncia cardiaca € um fenédmeno
diadico em que o autocuidado do paciente influencia as contribui¢gdes do cuidador para o autocuidado e vice
-versa. Na abordagem multidisciplinar, o principal papel do enfermeiro € promover o desenvolvimento de
habilidades e atitudes do paciente e de seu cuidador favoraveis ao autocuidado. Avangar o conhecimento
sobre a diade paciente-cuidador € necessario para desenvolver intervengdes que promovam o adequado
autocuidado na insuficiéncia cardiaca. Objetivo: descrever o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca; descrever a contribuigdo dos cuidadores no autocuidado de pacientes com IC; analisar a
contribui¢do da diade (pacientes e cuidadores) no autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca.
-HIPOTESE: Existe contribuigao da diade (paciente e cuidador) para o autocuidado de pacientes com
insuficiéncia cardiaca Variaveis associadas ao cuidador familiar principal, variaveis do paciente com
insuficiéncia cardiaca influenciam os comportamentos de autocuidado e a contribuigdo do cuidador para o
autocuidado do paciente

Objetivo da Pesquisa:

-OBJETIVO PRIMARIO: « Analisar a contribuicio da diade (paciente e cuidador) para o autocuidado de
pacientes com insuficiéncia cardiaca.

-OBJETIVO SECUNDARIO: « Descrever o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca+ Descrever
a contribuigdo dos cuidadores para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca+ Verificar a
relagdo entre as variaveis do paciente e do cuidador e o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Em relagdo aos riscos e beneficios, o pesquisador declara:

-RISCOS: Os riscos relacionados a participagdo nesta pesquisa se referem a possibilidade de vocé ficar
cansado ao responder as perguntas ou se sentir desconfortavel por ndo saber responder alguma coisa.
-BENEFICIOS: Esta pesquisa trara beneficios diretos e indiretos para vocé, mas sua participagdo podera
contribuir para um melhor conhecimento sobre a participagdo dos cuidadores familiares de
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pacientes com insuficiéncia cardiaca para um planejamento adequado da assisténcia de salde que inclua o
paciente e seu cuidador e acompanhamento de agdes de cuidado para melhorar o autocuidado de pacientes
com Insuficiéncia Cardiaca.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

TIPO DE ESTUDO: Estudo transversal, descritivo-analitico, com abordagem quantitativa.

LOCAL: o estudo sera desenvolvido em ambulatérios de IC de dois hospitais de ensino especializados em
cardiologia de ateng3o terciaria a satde no municipio de Sdo Paulo, sendo o Instituto Dante Pazzanese de
Cardiologia (IDPC) e Ambulatério do miocardio vinculado a Universidade Federal de Sao Paulo (Unifesp).
PARTICIPANTES: Serdo elegiveis pacientes com idade maior ou igual a 18 anos com diagndstico médico
de insuficiéncia cardiaca e que identifiquem um cuidador informal. O cuidador elegivel devera ser designado
pelo préprio paciente como cuidador principal, ter idade acima de 18 anos e nao receber remuneragao pelas
atividades de cuidado.

PROCEDIMENTOS: Para coleta dos dados, pacientes e cuidadores serdao abordados em entrevista
individual, sendo que alguns dados do paciente deverdo ser consultados em prontuario.

Todos os dados serdo coletados pela pesquisadora nas dependéncias dos setores. A coleta e o registro dos
dados serao realizados com um conjunto de formularios para o paciente e outro para o cuidador. O conjunto
para o paciente incluira: formulario para coleta dos dados sociodemograficos e de salde do paciente; o Self-
care Heart Failure Index versao 6.2, validado e traduzido para o Brasil; instrumento de medida de qualidade
de vida relacionada a saude; instrumento sobre o conhecimento da doenga, instrumento para avaliagao dos
indicadores do resultado de enfermagem “Controle de sintomas". Para o grupo de cuidadores o conjunto de
formularios contera: formulario para coletar os dados sociodemograficos do cuidador; o Caregiver
Contribution to Self care Heart Failure Index; a Escala de Tensao do Papel de cuidador; instrumento de
avaliagao da qualidade de vida; e o Medical Outcome Study- Social Support Scale. Os dados serdao
analisados por estatisticas descritivas e inferenciais. A analise diadica paciente-cuidador sera feita por meio
de modelagem linear hierarquica de dois niveis que permite a estimativa simultanea dos coeficientes de
regressao para pacientes e cuidadores enquanto controla a interdependéncia entre as diades.

(mais informacdes, ver projeto detalhado).
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Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

1- Foram apresentados os principais documentos: folha de rosto; projeto completo; cépia do cadastro
CEP/UNIFESP, orgamento financeiro e cronograma apresentados adequadamente.

2- TCLE a ser aplicado aos participantes.

3- outros documentos importantes anexados na Plataforma Brasil:

a)- esclarecimento quanto a participagdo da UNIFESP (carta_esclarecimento.pdf, postado em 14/7/2019
b)-autorizagdo da coep n: 240/2019 (coep.pdf, postado em 14/7/2019)

4- Os questionarios/escalas estao anexados no final do projeto detalhado

Recomendagoes:

-ATENCAO: o CEP/UNIFESP mudou de enderego: por favor, corrigir no TCLE antes de sua aplicagdo. Novo
endereco: Rua Botucatu, n: 740, 5° andar - 04023-062. O E-mail é: cep@unifesp.br. Os telefones continuam
os mesmos (011-5571-1062; 011-5539-7162); horario de atendimento telefénico e presencial: Segundas,

Tergas, Quintas e Sextas, das 09:00 as 12:00hs. E, retirar a palavra “anexo” do cabegalho, ja que o TCLE
nao € um anexo, mas sim um documento individualizado.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Aprovado (ver recomendagao acima)
Consideracoes Finais a critério do CEP:

O CEP informa que a partir desta data de aprovagdo, € necessario o envio de relatérios parciais
(semestralmente), e o relatério final, quando do término do estudo, por meio de notificagao pela Plataforma
Brasil.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 14/07/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1383152.pdf 11:15:11
Outros Cadastro_CEP pdf 14/07/2019 |Ana Maria Miranda Aceito

11:12:02 | Martins Wilson
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Outros carta_esclarecimento.pdf 14/07/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
10:23:05 | Martins Wilson

Outros coep.pdf 14/07/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
10:05:32__ | Martins Wilson

Projeto Detalhado / |projeto_doutorado_CEP.docx 17/06/2019 |Ana Maria Miranda Aceito

Brochura 17:55:41 | Martins Wilson

|ux§§n?apor

TCLE / Termos de | TCLE_correcao.docx 17/06/2019 |Ana Maria Miranda Aceito

Assentimento / 17:53:19 | Martins Wilson

Justificativa de

Auséncia

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:
Nao

SAO PAULO, 09 de Agosto de 2019

Assinado por:

Miguel Roberto Jorge
(Coordenador(a))

Endereco: Rua Francisco de Castro, 55
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ANEXO 15 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP INSTITUTO DANTE PAZZANESE
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Contribuicdo dos Cuidadores para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca: uma analise da diade
Pesquisador: Ana Maria Miranda Martins Wilson
Area Temética:
Versao: 2
CAAE: 14227119.4.3003.5462
Instituicdo Proponente: Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia - SP
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 3.569.872

Apresentacdo do Projeto:

N° DO PROTOCOLO DO CEP:4975

N° DE PARTICIPANTES DA PESQUISA:300

Inicio e término do estudo:17/06/2019 a 30/12/2020

Introdugdo:

A Insuficiéncia Cardiaca (IC) € uma pandemia que atinge cerca de 26 milhdes de pessoas em todo mundo
(1-2). No Brasil, as doengas cardiovasculares s3o a primeira causa de morte, sendo a insuficiéncia cardiaca
responsavel pelo maior nimero de internagdes hospitalares, com grande custo ao sistema de saiude(3).AIC
pode ser definida como uma sindrome clinica complexa, em que o coragdo nao € capaz de bombear sangue
suficiente aos tecidos, resultando em débito cardiaco inadequado as demandas metabdlicas, ou débito
cardiaco adequado as custas de elevadas pressdes de enchimento no repouso ou esforgo, secundario a
ativagdo dos sistema compensatério neuro-humoral (1,4). Os sinais e sintomas apresentados pelo paciente,
como dispneia, terceira bulha, edema periférico, distensdo de veias jugulares, além da presenca de
comorbidades, terapéutica medicamentosa complexa impactam vida do paciente com IC com prejuizo na
capacidade funcional, fungbes sociais, mentais, cognitivas, sintomas depressivos, disturbios do sono e
consequente diminuigdo da qualidade de vida (QV)(5-9). O prejuizo da IC a QV vem sendo estudado em
diversas pesquisas que apontam que estes pacientes tém bastante prejuizo a QV quando comparados com
pessoas sem a doenga ou com outras doengas cronicas(5,10-11). A

Endereco: Av. Dr. Dante Pazzanese N.° 500, Torre 8° andar
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medida que a doenga progride, os pacientes experimentam aumento na gravidade dos

sintomas, reducdo da capacidade funcional e piora da qualidade de vida (12-13). Para obter o melhor
manejo possivel da doenga, o paciente com IC deve se engajar em comportamentos de autocuidado (AC)
que incluem adesdo ao tratamento farmacolégico e nao farmacoldgico, controle da dieta, de liquidos
ingeridos, monitoramento dos sinais e sintomas(14). A compreensao do paciente sobre sua doenga,
tratamento e modificagdes no estilo de vida € fator que evidencia beneficios ao paciente no manejo da
propria doenga, com melhora da adesao a terapéutica medicamentosa e ndo medicamentosa e até na
redugcao de readmissdes hospitalares(15-16). O manejo do AC pelo paciente envolve a leitura e
reconhecimento dos

seus sinais e sintomas, o julgamento da relevancia desses achados, a agdo em resposta a esses sinais e
sintomas e consequentemente avaliagdo da efetividade das agdes implementadas (17). Estudo brasileiro
que testou e validou um questionario acerca do conhecimento da doenga e autocuidado em amostras de
pacientes com |C apresentou que 77% dos pacientes sabiam diferenciar os sintomas da IC, por outro lado,
apenas 58% dos pacientes dos pacientes souberam responder a questao relacionada ao aumento do peso,
demonstrando que, ainda ha um ndmero consideravel de pacientes que desconhece a relagao entre o
aumento de peso e exacerbagdo da doenga(15). A adesdo a comportamentos de AC

previne exacerbagoes da doenga, progressao da IC e reduz risco de hospitalizagdes e morte (18-20). Estudo
brasileiro referiu que a falta de adesao ao tratamento € primeira causa de internagdo por exacerbagao da
IC(21). Na abordagem multidisciplinar, o principal papel do enfermeiro é promover o desenvolvimento de
habilidades e atitudes do paciente e de seu cuidador favoraveis ao AC (1,22). Revisdo sistematica que
avaliou o impacto de intervengdes educativas sobre a IC e comportamentos de AC realizadas por
enfermeiros a pacientes diagnosticados com IC evidenciou resultados positivos na qualidade de vida dos
pacientes, hospitalizagdes, readmissdes hospitalares e diminuigdo dos custos da doenga

(23).Variaveis clinicas e sociodemograficas dos pacientes com IC podem influenciar no desempenho do AC.
Estudos demonstraram que o AC adequado esta associado a menores taxas de hospitalizagdo e qualidade
de vida, sugerindo, inclusive mitigagdo dos custos da IC ao sistema de saude (7-8,24). O AC, segundo a
Teoria do Autocuidado na IC de Barbara Riegel (2016)(25), é definido como um processo de tomada de
decisdo naturalistica que influencia agdes que mantém a estabilidade fisiologica, facilita a percepgao dos
sintomas, direcionando a tomada de decisdes frente as manifestagées da doenga e aos efeitos do
tratamento. Esse processo envolve os conhecimentos, experiéncias prévias, habilidades e os valores do
individuo(19,25). Entretanto, um
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estudo que comparou o AC de pacientes com IC em 15 paises apontou que os comportamentos de AC sao
sub-6timos e precisam ser melhorados em todo o mundo. As amostras dos estudos variaram de 34
pacientes (Taiwan) a 967 (Holanda), totalizando 5.964 pacientes com IC nos cinco continentes. Entre os
comportamentos de AC avaliados, 7% dos pacientes da amostra total relataram nao ser aderentes a
terapéutica medicamentosa prescrita; a monitoragdo do peso diario foi irregular em varios paises com média
61% de pacientes

que n3o se pesam regularmente, sendo 89% essa taxa no Brasil; a restri¢do de sodio na dieta teve a maior
variagdo (19 a 91%) dependendo do pais; no Brasil cerca de 36% nao fazem restrigao de sddio na dieta; a
inatividade fisica foi o comportamento mais presente, sendo que em 16 dos 21 paises incluidos, mais de
50% dos pacientes relataram baixos niveis de atividade fisica(26).Estudo brasileiro que avaliou
comportamentos de AC em amostra de 116 pacientes com IC por meio do instrumento Self-Care of Heart
Failure Index (SCHFI) versao 6.2 validada para uso no Brasil, em que escores maiores ou iguais a 70
sugerem AC adequado, encontrou AC inadequado na populagdo em estudo, com valores médios nas

subescalas de manutengdo de 53,2, manejo de 50,0 e confianga de 52,6. Pacientes que apresentaram
maiores escores na escala de AC tinham FEVE menor, maior tempo de experiéncia da doenga e
acompanhamento de salde com profissionais de saide médicos e enfermeiros (27).As pessoas com IC
frequentemente relatam dificuldade em realizar as atividades da vida diaria (AVD) e, consequentemente,
apresentam maior dependéncia fisica. Dentre os sintomas incapacitantes, a fadiga e dispneia apresentam
importante impacto na realizagéo de determinadas atividades de AC (28-29), logo cuidadores familiares ou
informais podem ser consideravel recurso para o sistema de salude(29-30). Os cuidadores desempenham
importante papel, contribuindo direta e indiretamente para o monitoramento, para a manutengao e para o
manejo do AC do paciente (31). De acordo com Vellone (2017)(32), cuidadores sao familiares ou pessoas
de fora da familia que fornecem a maior parte do cuidado informal a esses pacientes. A contribuigao do
cuidador para o AC do paciente com IC pode ser definida como o fornecimento de tempo, esforgo e apoio
em lugar de outra pessoa que precisa realizar o AC da IC. O cuidador pode contribuir fazendo o
comportamento para o paciente ou induzindo o paciente a fazer o comportamento (31-32).Revisao
sistematica que analisou a contribuigdo dos cuidadores de pacientes com IC evidenciou importante
atuagdo dos cuidadores em diversos comportamentos de AC como no estimulo a atividade fisica e habitos
saudaveis, fornecimento de apoio emocional ao paciente, identificagdo precoce de sinais e sintomas da
exacerbagao da IC, procura de profissionais da salde em caso de necessidade de
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informagdes (33). Adicionalmente, a atuagdo dos cuidadores tem sido relacionada a melhor qualidade de
vida dos pacientes com IC (14,34), além da redugdo dos custos de salde (14,35). Entretanto, existem
lacunas significativas na literatura acerca da contribuigdo dos cuidadores para o AC dos pacientes com IC,
ha necessidade de detalhamento dos fatores determinantes e dos mecanismos de como os cuidadores
contribuem

para o AC. Além disso, poucos estudos relacionaram a contribuigdo dos cuidadores com os desfechos
clinicos dos pacientes (33). Outro ponto importante apontado nos estudos com cuidadores de pacientes com
IC & o suporte social percebido, que pode ser definido como troca de recursos entre pelo menos dois
individuos com o objetivo de melhorar o bem-estar do receptor (18,36). Cuidadores com menor apoio social
perceberam seu papel de cuidador de maneira menos agradavel e mais onerosa do que os cuidadores com
maior apoio social (33,37). Recentemente, estudos vém tratando do AC na IC como um fenémeno diadico,
que pode ser explicado a partir da teoria do manejo diadico das enfermidades (Theory of Dyadic lliness
Management), em que o manejo da doenga € realizado pela diade, paciente e cuidador, sendo considerada
uma equipe interdependente. A avaliagdo da doenga pela diade influencia o engajamento em
comportamentos de AC em conjunto(38). Logo, a contribui¢do do cuidador para o AC afeta o AC do
paciente, e as agdes do AC do paciente influenciam a contribuigao do cuidador ao AC, sendo que ambos
influenciam a salide da diade, e otimizar a saide de ambos € meta dessa parceria (39).A teoria da situagao
especifica da contribui¢ao do cuidador no AC proposta por

Vellone(39) foi desenvolvida apds uma colegao de evidéncias por meio de estudos realizados com o
instrumento Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure Index (CC-SCHFI). Esse instrumento €
derivado do Self-Care of Heart Failure Index version 6.2 (SCHFI v.6.2) que se propde a medir o autocuidado
do paciente com IC, com base na Teoria do Autocuidado na IC de Barbara Riegel (2016) (25). O instrumento
CC-SCHFI(31) tem a finalidade de avaliar o quanto os cuidadores contribuem para o AC na IC, definindo a
contribuigdo do cuidador como o fornecimento de tempo,

esforgo e apoio em nome de outra pessoa que necessita realizar o AC na IC.As caracteristicas dos
pacientes e dos cuidadores influenciam diretamente o AC. Evidéncias apontam que cuidadores contribuem
mais para AC de pacientes com menor escolaridade, mais tempo de evolugdo da doencga, menor indice
cognitivo e menos comorbidades (39-41). Adicionalmente, fatores dos cuidadores influenciam na capacidade
de contribuir para o AC dos pacientes com IC, como qualidade de vida, conhecimento, habilidade,
confianga, estado mental, entre outros(39,42). Assim, atributos

e caracteristicas dos pacientes e dos cuidadores interagem formando a diade que contribui para o
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AC do paciente(39).Apesar do importante papel dos cuidadores, sabe-se pouco sobre as variaveis do
cuidador envolvidas no contexto diadico do AC. A maioria das pesquisas realizadas enfoca a analise no
nivel do individuo e nao focam na interagdo dos pacientes e cuidadores, sendo fundamental reconhecer
essa interdependéncia no contexto da diade (paciente e cuidador)(43-44).0 presente projeto busca
conhecer a contribui¢do do cuidador para o AC do paciente com IC,

expandir se o autocuidado pode ser considerado um fendmeno da diade, como unidade interdependente e
relacionar aos comportamentos de autocuidado, associando as variaveis envolvidas.

Hipotese:
Existe contribuigdo da diade (paciente e cuidador) para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca
Variaveis associadas ao cuidador familiar principal, variaveis do paciente com insuficiéncia cardiaca
influenciam os comportamentos de autocuidado e a contribuigdo do cuidador para o autocuidado do
paciente.

Metodologia Proposta:

LOCAL DO ESTUDO: O estudo sera desenvolvido em ambulatérios de IC de dois hospitais de ensino
especializados em cardiologia de atengdo terciaria a saide no municipio de Sdo Paulo, sendo o Instituto
Dante Pazzanese de Cardiologia (IDPC) e Ambulatério do miocardio vinculado a Universidade Federal de
Sao Paulo (Unifesp). A frequéncia e regularidade da coleta dos dados serdo definidas de acordo com a
necessidade a ser definida pelo tamanho amostral, no limite do

periodo de setembro de 2019 a setembro de 2020. 5.5.1 Para a coleta de dados do paciente internado com
IC serao utilizados quatro instrumentos, sendo:1. Formulario de coleta de dados biossocial do paciente: foi
elaborado instrumento préprio com o intuito de mapear o perfil sociodemografico a partir de dados de
procedéncia, sexo, etnia, estado civil, anos de estudo, renda pelo Critério de Classificagdo Econdmica Brasil
(CCEB) e ocupagao. Dados de saude como etiologia da IC, classe funcional da IC, comorbidades, perfil
clinico hemodinamico de descompensacgao, dispositivos implantados, além de dados nutricionais com base
no indice de massa corporal , rastrear habitos cardioprotetores que favorecem o desfecho de disfungao
cardiaca como vacinagao e realizagao de atividade fisica, bem como medicamentos em uso e dados de
exames diagnosticos. Os exames diagnosticos selecionados foram o ecocardiograma que avalia o coragao
de modo funcional e morfolégico e apresenta a fragdo de ejegdo do ventriculo
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esquerdo . O paciente sera questionado sobre contribuigdo positiva do cuidador para os cuidados com a IC
numa escala de 0 a 10 pontos. 2. Instrumento para avaliagdo do Autocuidado na IC: para coleta dos dados

relacionados ao AC sera utilizado o instrumento SCHFI v.6.2 validado e traduzido para o Brasil 3.

Conhecimento do paciente: Sera avaliado por meio do questionario de conhecimento da doenga e
autocuidado para pacientes com IC adaptado para o Brasil.4. Qualidade de vida: Para avaliar o quanto a IC
interfere na

qualidade de vida (QV) sera utilizado o instrumento Minessotta Living With Heart Failure Questionnaire 5.
Mensuragao dos desfechos de Controle de Sintomas: a partir de indicadores previstos pela taxonomia de
Classificagdo dos Resultados de Enfermagem da Nursing Outcomes Classification (NOC). Para a coleta de
dados do cuidador principal do paciente internado com IC foram elencados os seguintes instrumentos:1.
Formulario de coleta de dados biossocial do cuidador: foi elaborado instrumento préprio (Apéndice 1) com o
intuito de mapear o perfil sociodemografico a partir de dados de

procedéncia, moradia, sexo, etnia, idade, CCEB, estado civil, nivel de instrugdo e ocupagao, parentesco
com paciente receptor de cuidados, tempo como cuidador, horas dedicadas a fungao de cuidador,
recebimento de orientagdes ou auxilio para fungdo e dados de salde como presencga de lesdes ou doengas.
Adicionalmente, sera questionado ao cuidador se considera positiva sua contribuigdo de cuidador para os
cuidados com a IC numa escala de 0 a 10 pontos.2. Instrumento para avaliagdo da Contribuigdo do cuidador
para o Autocuidado de pacientes com IC: para coleta dos dados relacionados a contribuigdo do cuidador
para o AC de de pacientes com IC sera utilizado o instrumento Caregiver Contribution to Self Care Heart
Failure Index (CC-SCHFI) na versao validada e traduzida para uso no Brasil.3. Tensdo no papel do
cuidador: Sera avaliado mediante uso da escala para identificagdo do diagnéstico de enfermagem Tensao
no papel do cuidador que foi desenvolvida na versao portugués do Brasil.4. Apoio social percebido: para
avaliagd@o do apoio social percebido pelo cuidador para enfrentar diferentes situagdes em sua vida. Pelo
instrumento Medical Outcome Study- Social Support Scale (MOS-SSS) na versao adaptada para o Brasil.5.
Qualidade de vida do cuidador: para avaliagao da QV sera utilizado o instrumento The World Health
Organization Quality of Life (WHOWHOQoL- BREF) na versdo adaptada para o Brasil.

Critério de Inclusao:

5.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO:

Sera elegivel para participar do estudo a diade, composta pelos pacientes com IC e seus cuidadores
informais. A amostra sera consecutiva e sera realizado calculo para definir o tamanho
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de amostra adequada de diades (pacientes e cuidadores) pelo estatistico de acordo com as variaveis de
interesse para um poder de teste de 80%. De acordo com revisdo sistematica acerca do autocuidado
diadico, as amostras dos estudos variaram de 20 a 372 diades, maioria dos estudos foi de estudos
transversais, sendo que muitos deles foram desenvolvidos a partir de dados secundarios, sem
célculo da magnitude do efeito(44). A diade sé sera incluida uma vez no estudo, embora possam ser
frequentar o servigo outras vezes durante o periodo de coleta dos dados.

5.3.1. CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE DOS PACIENTES:

Os critérios de elegilbilidade dos pacientes serdo:

1. Apresentar diagnéstico médico de IC cronica ou cronica agudizada comprovado em prontuario de acordo
com Classificagao Internacional da Doenga (CID-10)

2. Idade maior ou igual a 18 anos.

3. Pacientes que nao estiverem em tratamento dialitico e transplantados por apresentarem comorbidades ou
alteragdes clinicas que modificam as interpretagdes da entrevista e dos instrumentos de pesquisa. Apos
essa etapa o paciente sera convidado a participar do estudo mediante concordancia voluntaria, a por meio
da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)Anexos | e Ill)

5.3.2 CRITERIOS DE INCLUSAO RELACIONADOS AOS PACIENTES COM IC:

Os critérios de inclusdo dos pacientes participantes do estudo s3o:

1. Apresentar condigdes clinicas e cognitivas de compreender e responder os instrumentos de pesquisa de
acordo com a avaliagdo da pesquisadora na abordagem.

2. Indicar cuidador informal principal que possua idade maior ou igual a 18 anos.

3. Nao residir em instituicdo de longa permanéncia.

5.3.3. CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE DOS CUIDADORES:

Os critérios de elegibilidade dos cuidadores sero:

1. Idade maior ou igual a 18 anos.

Apos essa etapa, concordar, voluntariamente, em participar da pesquisa por meio da assinatura do TCLE.
(Anexos Il e IV)

5.3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO RELACIONADOS AOS CUIDADORES:

Em relag&o aos cuidadores dos pacientes com IC, serdo os critérios de inclusdo s&o:

1. Ser identificado pelo proprio paciente como cuidador informal principal.

2. Estar apto para compreender e responder os instrumentos de pesquisa do estudo de acordo com a
avaliagao da pesquisadora na abordagem.
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Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

« Analisar a contribuigdo da diade (paciente e cuidador) para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca.

Objetivo Secundario:

» Descrever o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca* Descrever a contribuigdo dos
cuidadores para o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca+ Verificar a relagao entre as
variaveis do paciente e do cuidador e o autocuidado de pacientes com insuficiéncia cardiaca.
Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos relacionados a participagdo nesta pesquisa se referem a possibilidade de vocé ficar cansado ao
responder as perguntas ou se sentir desconfortavel por nao saber responder alguma coisa.

Beneficios:

Esta pesquisa trara beneficios diretos e indiretos para vocé, mas sua participagao podera contribuir para um
melhor conhecimento sobre a participagado dos cuidadores familiares de pacientes com insuficiéncia
cardiaca para um planejamento adequado da assisténcia de salide que inclua o paciente e seu cuidador e
acompanhamento de agdes de cuidado para melhorar o autocuidado de pacientes com Insuficiéncia
Cardiaca.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de estudo transversal, descritivo, que avaliara a diade paciente com insuficiéncia cardiaca/cuidador
sob os aspectos clinicos, sociais e de qualidade de vida através da aplicagdo de questionarios validados no
Brasil e coleta de dados do prontuario médico do paciente. Por haver, em teoria, implicagdo em melhor
cuidado do paciente com IC e, em continuidade, dos desfechos clinicos, o melhor conhecimento da relagao
paciente-cuidados sera alvo da atengdo deste estudo. Apesar de ndo haver beneficio direto para o paciente-
cuidador investigado, existe um potencial de beneficio para o tratamento da IC de maneira geral a ser
considerado.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:
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Foram realizadas as alteragoes solicitadas no TCLE. Demais termos apresentados.

Recomendacoes:

Informar imediatamente:

Relatério sobre qualquer evento adverso ocorrido.

Comunicar qualquer alteragao no projeto e/ou no TCLE através de emenda. Elaborar e enviar via Plataforma
Brasil ao CEP relatérios: Semestrais sobre o andamento da pesquisa e o Relatério Final do Estudo

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Respostas as pendéncias:

Em relagdo ao projeto, foram detectadas inadequagdes neste CEP, que deverdo ser esclarecidas sob a
forma de pendéncias. Sao elas:

1. TCLE:

1.1 - Incluir o logo do Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia (IDPC) no TCLE a ser aplicado aos seus
pacientes-cuidadores dentro de suas depenéncias.

Resposta a pendéncia: Incluido o logo do Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia (IDPC) no TCLE a ser
aplicado aos seus pacientes-cuidadores dentro de suas dependéncias de acordo com modelo no site no
CEP do IDPC.

Pendéncia atendida.

1.2 - Incluir o nome, local de atuagdo e telefone de contato da enfermeira Ana Paula da Conceigdo no TCLE
a ser aplicado no IDPC.

Resposta a pendéncia: Incluido o nome, local de atuag3o e telefone de contato da enfermeira Ana Paula da

Conceigdo no TCLE a ser aplicado no IDPC tanto no rodapé quanto no descritivo do termo (as mudangas
estdo sinalizadas em vermelho).
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Pendéncia atendida.

1.3 - Esclarecer a respeito da previsdo ou ndo do ressarcimento de transporte ao paciente para a coleta de
dados, que deve constar no TCLE idéntica ao protocolo de pesquisa e ao seu orgamento discriminado.

Resposta a pendéncia: Quanto ao esclarecimento sobre o transporte do paciente para a coleta de dados, o
ressarcimento n3o esta previsto pois os pacientes ndo serdo convocados para coleta dos dados. Os dados
serdo coletados nas dependéncias do IDPC no dia em que os pacientes vierem para suas consultas
agendadas no setor de acompanhamento, logo ndo havera despesas extras ao paciente nem prejuizos ao
mesmo decorrentes da presente pesquisa.

Pendéncia atendida.

Consideragodes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, O Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Dante Pazzanese de Cardiologia, de acordo
com as atribui¢des definidas na Resolugdao CNS n° 466 de 2012, resolugdo 510/96 e da Norma Operacional
n° 001 de 2013 do CNS, apo6s analise das pendéncias em reunido ordinaria de 10/09/2019 manifesta-se pela
aprovacao do estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 03/09/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1418719.pdf 08:29:40
Outros CARTA_RESPOSTA pdf 03/09/2019 |Ana Maria Miranda Aceito

08:29:09 | Martins Wilson
TCLE / Termos de |TCLE_Dante_Pazzanese.docx 03/09/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
Assentimento / 08:07:21  |Martins Wilson
Justificativa de
Auséncia
TCLE/ Termos de | TCLE_Unifesp.docx 02/09/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
Assentimento / 14:41:13 | Martins Wilson
Justificativa de
Auséncia
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Outros ficha_cadastro.pdf 21/08/2019 |Cibelly Marilza Aceito
09:15:07 | Gomes

Outros declaracao_responsabilidade.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:48:30 | Martins Wilson

Outros recrutamento.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:47:29 | Martins Wilson

Outros riscos_e_beneficios.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:46:01 | Martins Wilson

Outros tese.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:43:41 | Martins Wilson

Outros autorizacao_diretor.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:43:19 | Martins Wilson

Outros autorizacao_miocardio.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:42:57 | Martins Wilson

Outros centros_participantes.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:41:21 | Martins Wilson

Outros declaracao_466.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:40:56 | Martins Wilson

Outros Diretoria_enfermagem.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:40:25 | Martins Wilson

Outros lattes.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:39:53 | Martins Wilson

Outros Declaracao_responsavel_instituicao.pdf | 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:39:34 | Martins Wilson

Outros Lista_verificacao.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:38:20 | Martins Wilson

Outros orcamento.pdf 12/08/2019 |Ana Maria Miranda Aceito
12:37:39 | Martins Wilson

Projeto Detalhado / |projeto_doutorado_CEP.docx 17/06/2019 |Ana Maria Miranda Aceito

Brochura 17:55:41 | Martins Wilson

Linvestigador

TCLE / Termos de | TCLE_correcao.docx 17/06/2019 |Ana Maria Miranda Aceito

Assentimento / 17:53:19 |Martins Wilson

Justificativa de

Auséncia

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:

Nao
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SAO PAULO, 12 de Setembro de 2019

Assinado por:

Pedro Silvio Farsky
(Coordenador(a))
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APENDICES

APENDICE A - INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS- PACIENTE

APENDICE I
Instrumento para coleta de dados- paciente

Data: / /

Data: de Nascimento ___/ / [ Registro Hospitalar:

1. Identificacio do paciente

Paciente (apenas iniciais):

Natural de: 4)Sexo:

1)Idade: anos completos 1 1)Masculino
2)Peso 2)Feminino
3)Altura

I1. Caracteristicas sociodemograficas

5)Etnia autorreferida:

1)Branco "1 4)Indigena
[l 2)Negro C 5)Amarelo
3)Pardo
6)Estado civil:
1)Solteiro *1 4)Divorciado
[1 2)Casado [l 5)Viavo
3)Unido estavel 1 5)Outros:

7)Com que reside:

8)Escolaridade:

[1 sem instrugao;

[ fundamental incompleto;

[ fundamental completo;
médio incompleto;

I médio completo;

[l superior incompleto;
superior completo.

9) Situacao trabalhista:
1)Trabalha/ autonomo. Ocupagao: Horas
semanais:
1 2)Desempregado
3)Estudante
1 4)Aposentado/pensionista
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[l 5)Aposentado, mas trabalha. Ocupagao:
semanais:
[J 6)Licenca INSS

10) Iniciais do nome do cuidador informal

principal:

Horas

11) Vinculo de parentesco com o cuidador:

1))Sim. Especificar:

0
[1 2)Nao, ¢ um amigo(a)

[] 3) Néo, é um vizinho(a)

[ 4) Nao, outro tipo de vinculo. Especificar

12) Mora com cuidador

0 1)Sim
0 2)Nido

13) Numa escala de zero (0) a 10, quanto o Sr (a):

os seus cuidados com a IC:

contribui positivamente para

I11. Dados clinicos

14) Etiologia da IC (Dados de prontuario)

[ 1) Chagasica
[1 2) Hipertrofica
[ 3)Isquémica
[ 4)Idiopatica
[1 5) Reumatica

6) Valvar

7) Alcdolica
8) Restritiva
9) Periparto
10)Outra:

15) Comorbidades apresentadas (Dados de prontuario ou relato)

[ 1) Nega ou desconhece

[ 2)HAS

3) DM

4) DAC

5)Dislipidemia. Descrever:
[]  6) Arritmia. Descrever:

[y |

10) Disturbios
Descrever:

11) Vasculopatias da aorta:
Descrever:

12)Neoplasias. Descrever:

13) AVE.
Descrever:

Sequelas:

14)Outra:

psiquiatricos.
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[l 7) Doenga vascular periférica. Descrever:
[] 8)Disturbios tireoidianis
[l 9)DPOC

16)Dispositivos implantados:

1) Stent em coronaria

2) Endoprotese aortica

2) Protese Valvar: Se sim, que posigao: localizagao:
3) Marcapasso

4) Cardiodesfibrilador

5) Ressincronizador

[J 6)Outros, qual?

oooOooo

17)Ha quanto tempo vocé sabe que tem essa doenca do coragiio? meses
18)Vocé tomou a vacina da gripe no ultimo ano?

0 1) Sim
0 2)Nido

19)Caso a resposta seja nao, por qué?

20)Vocé ficou internado ou foi ao pronto socorro nos ultimos doze meses por causa da
insuficiéncia cardiaca?

1)Sim. Quantas vezes:

[l 2)Nao.

21)€Lisse funcional Lil{lifagﬁo do paciente nas atividades
cotidianas
Nenhuma: sem fadiga, palpitagdes ou

1)Elasse 1() dispneia indevida nas atividades cotidianas

2)Classe I () Pequena, conforto em repouso, com fadiga,
palpitagdes ou dispneia nas atividades
cotidianas

3)Classe III () Marcante: conforto em repouso, sintomas
em atividades mais leves que as habituais.

4)Classe IV () Grave: sintomas em repouso, nao consegue
realizar nenhuma atividade fisica sem
desconforto.

22) Avaliagio clinico-hemodinamica (dados de prontuario)

[ 1) Perfil A: Pacientes sem sinais de congestdo ou de baixo débito: quente/seco.

2) Perfil B: Pacientes congestos sem baixo débito: quente/imido.
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[1 3) Perfil C: Pacientes congestos com baixo débito: frio/imido.
[ 4) Perfil L: Pacientes sem sinais de congestdo com baixo débito: frio/seco.

[] 5) Nio classificado
IV. Habitos

23)Atividade fisica
[J 1)Nao
(1 2)Sim*
*Se sim: Qual a atividade?

Com qual frequéncia?

24)Consumo de bebida alcodlica
[ 1)Nao
[l 2)Sim*
*Se sim: Qual a bebida?

Qual a frequéncia?

25)Tabagismo
[J  1)Nao fumante
[l 2)Ex-fumante
[l 3)Fumante

V. Tratamentos e medicamentos em uso

26) Tratamentos instituidos

1 1)Nenhum

] 2) Oxigenioterapia.
Qual?

L 3)

Dose:

*Se sim: Qual a frequéncia
Qual a quantidade?

3)Ex-Tabagista: Parou ha quantos
anos:

Qual a
frequéncia?

Qual a quantidade
de cigarros que
fumava?

Frequéncia:

4)

Dose:

Frequéncia:

5)

Dose:
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Frequéncia:

6)

Dose:

Frequéncia:

7)

Dose:

Frequéncia:

Dose:

Frequéncia

9

Dose:

Frequéncia:

10)

Dose:

Frequéncia:

11)

Dose:

Frequéncia

12)Outros (descrever):

VI. Exames realizados (dados de prontuirio)

27)Ecocardiograma

(1)Fragao de ejecao:
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APENDICE B - INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS- CUIDADOR

N° do Protocolo: E
0 Frotocolo APENDICE II

Instrumento para coleta de dados - Cuidador

Data: / /

Data: de Nascimento / /

I. Identifica¢ao do cuidador

Nome(apenas iniciais):

Natural de: 2)Sexo:

1)ldade: anos completos [ 1)Masculino
2)Feminino

II. Caracteristicas sociodemograficas

3)Etnia autorreferida:

1)Branco 7 4)Indigena
2)Negro 5)Amarelo
3)Pardo

4)Estado civil:
1)Solteiro 4)Divorciado
2)Casado 5)Viavo
3)Unido estavel 5)Outros:

5)Com que reside:

6)Nivel de instrugao:
sem instrugao; 8) Iniciais do individuo receptor de seus
fundamental incompleto;
fundamental completo;

7 médio incompleto;
médio completo; 9) Numa escala de 0 a 10, o quanto considera
superior incompleto;

superior completo.

cuidados:

que contribui para os autocuidado do paciente
com IC:
07) Situagao trabalhista:

1)Trabalha/ auténomo.
Ocupagao:
Horas
semanais: .
2)Desempregado/do lar 1)S”P' Qual?
3)Estudante 2) Néo.
4)Aposentado/pensionista

1 5)Aposentado, mas trabalha. ; L.
Ocupacéo: 11)Ha quanto tempo é cuidador(a) do
Horas semanais: Sr(a)........ ? anos meses
6)Licenga INSS

10) Possui alguma lesdo ou doenga:

12)Quanto tempo mais ou menos vocé gasta
diariamente no cuidado do(a)
Sr(a)........ ? h




Apéndices 234

13)Qual o motivo que levou o Sr(a) a cuidar do
Sr (a)......:

14) Recebe/recebeu alguma ajuda no
cuidado/auxilio do(a) Sr(a).....?

1)Sim. Explicite:

2) Nao

15) Recebe/recebeu alguma orientagao no
cuidado/auxilio do(a) Sr(a).....?

1)Sim. Explicite

2) Nao



