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RESUMO

Introducdo: O Autocuidado (AC) na insuficiéncia cardiaca (IC) é definido como um
processo de tomada de deciséo articulado com comportamentos que objetivam manter a
estabilidade fisioldgica e a manejar com confianga os sintomas de piora quando 0S mesmos
ocorrem. Esse comportamento pode ser prejudicado pela progressdo da IC, pela perda da
capacidade fisica, por déficits cognitivos, pela presenca de multiplas comorbidades, e
principalmente pela polifarmécia. E nesse cenario preocupante que os pacientes com IC
muitas vezes necessitam de auxilio para as praticas de AC diaria com 0 apoio dos seus
cuidadores. O entendimento de como alguns fatores podem influenciar esta relacdo de auxilio,
utilizando instrumentos validados, e abordagens de pesquisa que se complementem ainda sdo
pouco exploradas. Visando preencher essa lacuna do conhecimento este estudo foi proposto.
Objetivos: Adaptar transculturalmente e validar a Caregiver Contribution to Self-care of
Heart Failure Index (CC-SCHFI) para uso no Brasil; investigar os fatores que influenciam o
AC dos pacientes com IC e a contribuicdo de seus cuidadores a partir de dois instrumentos
validados. Método: Apos a validagdo da CC-SCHFI desenvolveu-se um estudo com método
misto sequencial explanatério. A primeira fase, de abordagem quantitativa (estudo
transversal), compreendeu a aplicacdo das versdes brasileiras da Self-Care of Heart Failure
Index 6.2 (SCHFI v 6.2) previamente validada para uso no Brasil para avaliar o AC dos
pacientes com IC e da CC-SCHFI para avaliar a contribui¢do dos cuidadores no AC. Para
ambas as escalas, escores >70 pontos representam AC adequado. Foi utilizada analise
descritiva nesta etapa. A segunda fase, que consistiu de abordagem qualitativa, foi realizada
por meio de entrevistas semiestruturadas, adotando-se a analise de contetdo do tipo temaética.
Resultados: A verséo brasileira da CC-SCHFI foi adaptada e validada para uso no Brasil no
inicio do estudo. Mais de 50% dos pacientes e cuidadores apresentaram escores inferiores a
ponto de corte em todas as escalas, a excecdo da escala de confianga no AC em que 56% dos
pacientes apresentaram escore >70 pontos. As analises qualitativas revelaram quatro
categorias relacionadas a fatores que facilitavam ou dificultavam as praticas de AC: cultura e
conhecimento sobre a IC, estado emocional, suporte social e fatores econdmicos. Na
integracdo dos resultados evidenciou-se que tanto os pacientes quanto cuidadores com melhor
desempenho na escala manutencdo do AC monitoravam os sinais e sintomas de piora da IC.
J& os pacientes com escores mais baixos demonstraram dificuldade e inseguranca em aderir as
recomendac0es, porque consideravam que a sua doenca era muito complexa. Os cuidadores
com menores escores nestas escalas ndo colaboraram de maneira satisfatria com o AC, pois
0S pacientes pareciam estar mais engajados no seu préprio cuidado. Tanto pacientes quanto
cuidadores apresentaram escores abaixo do ponto de corte na escala de manejo do AC.
Percebe-se que ambos enfrentam dificuldades na tomada de deciséo e principalmente em
implementar estratégias de tratamento efetivas. Com relacdo a confianca no AC o0s pacientes
demonstraram estar confiantes na equipe de salde e ndo em si mesmos. Ja os cuidadores
revelaram confianga em reconhecer estados de progressao da IC e efetividade do tratamento.
Aqueles menos confiantes sentiam-se incapazes de lidar com uma condicdo tdo complexa
quanto a IC. Concluséo: A partir do desenvolvimento deste estudo foi possivel disponibilizar
um instrumento valido para avaliar a contribuig¢do do cuidador no AC de pacientes com IC. Os
escores de AC dos pacientes bem como da contribuicdo dos cuidadores foram abaixo do
adequado. A cultura e conhecimento sobre a IC, a falta de relacbes de apoio e os fatores
econdmicos parecem dificultar o desempenho do AC tanto para os pacientes quanto para 0s
cuidadores. A integracdo dos resultados nos permite inferir que os pacientes e cuidadores
conseguem reconhecer os sinais e sintomas de descompensacgédo da IC, mas ndo séo capazes
de tomar decisbes e implementar estratégias de tratamento diante da piora destes sintomas. A



compreensdo dos fatores que influenciam o AC por meio de um estudo com métodos mistos e
do maior entendimento da contribuicdo dos cuidadores nesse processo nos da evidéncias mais
fortes de que devemos pensar em novas estratégias que possam ser implementadas para
pacientes e cuidadores com foco nas préaticas de AC.

Palavras-chave: Insuficiéncia Cardiaca. Autocuidado. Cuidadores.



ABSTRACT

Introduction: Self-care (SC) in heart failure (HF) is defined as a decision-making process
involving the choice of behaviors that maintain physiologic stability and the response to
symptoms when they occur. This behavior can be hampered by the progression of HF, loss of
physical capacity, cognitive impairment, presence of multiple comorbidities, and
polypharmacy. Within this worrying scenario which patients with HF often need help for
daily SC practices with the support of their caregivers. The understanding of how some
factors may influence this relationship of aid, using validated instruments, and complementary
methods of research are still unexplored. In order to fill this knowledge gap, this study was
proposed. Aims: To cross-culturally adapt and validate the Caregiver Contribution to Self-
care of Heart Failure Index (CC-SCHFI) for its use in Brazil; to investigate the factors that
influence the SC of patients with HF and the contribution of their caregivers from two
validated instruments. Method: After the validation of the CC-SCHFI, a sequential
explanatory mixed method study was developed. The first phase, a quantitative approach
(cross-sectional study), included the application of Brazilian versions of Self-Care of Heart
Failure Index 6.2 (SCHFI v 6.2) previously validated for its use in Brazil to assess the SC of
patients with HF and CC- SCHFI to assess the caregivers' contribution to SC. For both scales,
scores >70 points represent adequate SC. Descriptive analysis was used at this stage. The
second phase, which consisted of a qualitative approach, was carried out through semi-
structured interviews, adopting thematic content analysis. Results: The Brazilian version of
CC-SCHFI was adapted and validated for its use in Brazil in the initial phase of this study.
More than 50% of the patients and caregivers presented scores lower than the cut-off point in
all scales, except for the SC confidence scale, in which 56% of the patients presented score
>70 points. Qualitative analyzes revealed four categories related to factors that facilitated or
hindered SC practices: culture and knowledge about HF, emotional state, social support and
economic factors. In the integration of the results it was evidenced that both patients and
caregivers with better performance in the maintenance of SC scale have monitored the signs
and symptoms of worsening HF. Patients with lower scores, however, showed difficulty and
insecurity in adhering to recommendations because they considered their disease very
complex. Caregivers with lower scores on these scales have not cooperate satisfactorily with
SC, as the patients appeared to be more engaged in their own care. Both patients and
caregivers presented scores below the cutoff point on the SC management scale. It is noticed
that both faced difficulties in the decision making and mainly in effective treatment strategies
implementation. Regarding the confidence in the SC, patients showed to be confident in the
health team and not in themselves. On the other hand, the caregivers revealed confidence in
recognizing progression of HF and treatment effectiveness. Those less confident felt unable to
cope with a condition as complex as HF. Conclusion: From the development of this study it
was possible to provide a valid instrument to evaluate the caregiver's contribution in the SC of
patients with HF. The SC scores of the patients as well as the caregivers' contribution were
below adequate. Culture and knowledge about HF, lack of supportive relationships and
economic factors appear to hamper SC performance for both patients and caregivers. The
integration of results allows us to infer that patients and caregivers can recognize the signs
and symptoms of HF decompensation but are unable to make decisions and implement
treatment strategies in the face of worsening of HF symptoms. Understanding the factors that
influence SC through a study with mixed methods and a greater understanding of caregiver’s
contributions in this process give us stronger evidence that we should think of new follow-up
strategies directed not only to patients but also to caregivers focusing on improving SC.
Keywords: Heart Failure. Self-Care. Caregivers.



RESUMEN

Introduccion: ElI Autocuidado (AC) en la Insuficiencia Cardiaca (IC) se define como un
proceso de toma de decision articulado con comportamientos que objetivan mantener la
estabilidad fisioldgica y manejar con confianza los sintomas de empeoramiento cuando los
mismos ocurren. Este comportamiento puede verse perjudicado por la progresion de la IC, la
pérdida de la capacidad fisica, los déficits cognitivos, la presencia de maultiples
comorbilidades, y principalmente por la polimedicacion. Es en este escenario preocupante que
los pacientes con IC a menudo necesitan ayuda para las précticas de AC diaria con el apoyo
de sus cuidadores. El entendimiento de como algunos factores pueden influenciar en esta
relacion de auxilio, utilizando instrumentos validados y métodos complementarios de
investigacion todavia son poco explorados. Con el fin de llenar esa laguna del conocimiento,
este estudio fue propuesto. Objetivos: Adaptar transculturalmente y validar la Caregiver
Contribution to Self-care of Heart Failure Index (CC-SCHFI) para su uso en Brasil;
investigar los factores que influencian el AC de los pacientes con IC y la contribucion de sus
cuidadores a partir de dos instrumentos validados. Método: Después de la validacion de la
CC-SCHFI se desarrollé un estudio con método mixto secuencial explicativo. La primera
fase, de abordaje cuantitativo (estudio transversal), comprendié la aplicacion de las versiones
brasilefias de la Self-Care of Heart Failure Index 6.2 (SCHFI v 6.2) previamente validada
para uso en Brasil para evaluar el AC de los pacientes con IC y la CC- SCHFI para evaluar la
contribucion de los cuidadores para el AC. Para ambas escalas, los escores >70 puntos
representan AC adecuado. Se utilizé un andlisis descriptivo en esta etapa. La segunda fase,
que consisti6 en un abordaje cualitativo, fue realizada por medio de entrevistas
semiestructuradas, adoptando el analisis de contenido del tipo temético. Resultados: La
version brasilefia de la CC-SCHFI fue adaptada y validada para uso en Brasil en la fase inicial
de ese estudio. Méas del 50% de los pacientes y cuidadores presentaron escores inferiores al
punto de corte en todas las escalas, a excepcion de la escala de confianza en el AC en que el
56% de los pacientes presentaron puntuacion >70 puntos. Los analisis cualitativos revelaron
cuatro categorias relacionadas a factores que facilitaban o dificultaban las practicas de AC:
cultura y conocimiento sobre la IC, estado emocional, soporte social y factores econémicos.
En la integracion de los resultados se evidencid que tanto los pacientes como cuidadores con
mejor desempefio en la escala de mantenimiento del AC monitoreaban los signos y sintomas
de empeoramiento de la IC. Los pacientes con escores mas bajos demostraron dificultad e
inseguridad en adherirse a las recomendaciones, porque consideraban que su enfermedad era
muy compleja. Los cuidadores con menores escores en estas escalas no colaboraron de
manera satisfactoria con el AC, pues los pacientes parecian estar mas comprometidos en su
propio cuidado. Tanto pacientes como cuidadores presentaron puntuaciones por debajo del
punto de corte en la escala de manejo del AC. Se percibe que ambos enfrentan dificultades en
la toma de decision y principalmente en implementar estrategias de tratamiento efectivas. Con
respecto a la confianza en el AC los pacientes demostraron estar confiados en el equipo de
salud y no en si mismos. Los cuidadores revelaron confianza en reconocer estados de
progresion de la IC y efectividad del tratamiento. Aquellos menos confiados se sentian
incapaces de lidiar con una condicion tan compleja como la IC. Conclusién: A partir del
desarrollo de este estudio se hizo posible poner a disposicion un instrumento valido para
evaluar la contribucion del cuidador en el AC de pacientes con IC. Las puntuaciones de AC
de los pacientes, asi como de la contribucion de los cuidadores fueron inferiores al adecuado.
La cultura y el conocimiento sobre la IC, la falta de relaciones de apoyo y los factores
economicos parecen dificultar el desempefio del AC tanto para los pacientes como para los
cuidadores. La integracion de los resultados nos permite inferir que los pacientes y cuidadores



logran reconocer los signos y sintomas de descompensacion de la IC, pero no son capaces de
tomar decisiones e implementar estrategias de tratamiento ante el empeoramiento de estos
sintomas. La comprensién de los factores que influyen en el AC por medio de un estudio con
métodos mixtos y del mayor entendimiento de la contribucion de los cuidadores en ese
proceso nos da evidencias mas fuertes de que debemos pensar en nuevas estrategias de
seguimiento dirigidas no sélo a los pacientes, sino también a los cuidadores con foco en la
mejora del AC.

Palabras-clave: Insuficiencia Cardiaca. Autocuidado. Cuidadores



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 — Diagrama do processo de autocuidado.

Figura 2 — Ligagdo entre as caracteristicas da situacao, os fatores que influenciam no processo
de tomada de deciséo e a agdo do autocuidado.

Figura 3 — Projetos sequenciais.



LISTA DE QUADROS

Quadro 1 — Topicos-chave e habilidades de autocuidado para incluir na educacao dos
pacientes, e as condutas profissionais para otimizar o aprendizado e facilitar a tomada de
decisdo compartilhada.

Quadro 2 — Recomendagdes para exercicio, manejo multidisciplinar e acompanhamento
de pacientes com insuficiéncia cardiaca.

Quadro 3 — Lista de questdes para o planejamento de um estudo de métodos mistos.

Quadro 4 — Aspectos do planejamento de estudos de métodos mistos.



LISTA DE ABREVIACOES E SIGLAS
AC — Autocuidado

BREATHE — Brazilian Registry of Heart Failure

CACHS — Caregiver Contribution to Heart Failure Self-Care CC-
SCHFI — Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure Index
ECR — Ensaio Clinico Randomizado

EHFScBS — European Heart Failure Self-Care Behavior Scale
HF-CQ — Caregiver Questionnaire

IC — Insuficiéncia Cardiaca

QV — Qualidade de Vida

SCHFI — Self-Care of Heart Failure Index

SMHFS — Self-management of Heart Failure Scale

SUS — Sistema Unico de Sadde

TDN — Tomada de Decisao Naturalistica



SUMARIO

O N 2 10 5 10 07X @ 1T 9
1.1 JUSTIFICATIVA oottt sttt sttt ettt 13
1.2 RELEVANCIA DO ESTUDO ....ooieieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee et seee e ee e 14
2 OBUIETIVOS ...ttt e e st e e s e e e st e e e ssae e e sabeeennaeeans 16
2.1 ARTIGO Lottt bttt sttt r et e b bt neere e 16
A A = I €1 1RSSR 16
3 REFERENCIAL TEORICO ..ottt 17
3.1 INSUFICIENCIA CARDIACA ...t 17
3.1.1 Definicéo, sintomatologia e epidemiologia ...........ccceoveieeieiieieece e 17
3.1.2 Etiologia da insufiCi@ncia CardiaCa...........ccocueiieiieiieiieie e 18
3.1.3 Objetivos do tratamento da insuficiéncia cardiaca ............ccocevvevvevevereie i 18
3.1.4 Fatores precipitantes e readmissdes hospitalares por insuficiéncia cardiaca.......... 21
3.2 AUTOCUIDADO NA INSUFICIENCIA CARDIACA .......cooveeeeeeeeeeeeseeeren e, 23
3.2.1 Novo conceito de percepgao dos SINTOMAS ..........cccoviieieerieiiee e 25
3.2.2 Autocuidado como um processo de tomada de decCiS80...........ccvveveieeriecieveesieennn, 26
3.2.3 Fatores que influenciam as decisdes sobre 0 autocuidado.............cccovvevvviieieecieennenn, 28
3.3 INSTRUMENTOS DE AUTOCUIDADO NA INSUFICIENCIA CARDIACA........... 31
3.3.1 Self-Care of Heart Failure Index: desenvolvimento e descri¢éo do instrumento....32
3.3.2 Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure Index (CC-SCHFI).............. 33
4  REFERENCIAL METODOLOGICO: PESQUISA DE METODOS MISTOS .....35
4.1 PLANEJAMENTO DE ESTUDOS DE METODOS MISTOS ......cvvvivereerriirsierienens 35
4.1.1 DIStribUiGAO dO TEIMPO ...ttt 36
4.1.2 ATFTDUIGEOD U PESO ...ttt bbbttt ettt 37
G I @01 0] o1 = To= [0 PSSP 37
4.1.4 Perspectivas de teorizagdo ou transformacao ..........ccevvereeienieieeie e 38
4.2 TIPOS DE ESTRATEGIAS ..ottt eeeeee et 40
4.2.1 Estratégia explanatoria SEQUENCIAL ............cccoiiiiiiiiieie e 40
4.2.2 Estratégia exploratoria SeqUENCIal.............ccceeviiieiiiiiiicce e 41
B IMETODO ...ttt 43
5.1 DELINEAMENTO . ....octiiitiiietee ettt sttt st se st sttt ene b e 43
5.2 LOCAL DO ESTUDO E AMOSTRA ..ottt 43

5.3 PARTICIPANTES E PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS .........ccccocveiveinnne 44



5.3.1 Coleta de dados qUANTITATIVOS. ..........coiiiiiiiiiieieee s 44

5.3.2 Coleta de dados qQUAIITALIVOS .............ooeiiiiiiiieieee s 45
5.4 ANALISE DOS DADOS .......ooiiiiiereireessissesieeesissessessesses s sen s sssssssssssssssnsnsn s 46
5.4.1 Analise dos dados QUANTITALIVOS ...........ccccveiueiiieireie e 46
5.4.2 Anélise dos dados qUalItAtiVOS...........ccoeeiiiiiiii e 46
5.4.3 INtegragao A0S DAUOS ........cccueieieieieitesie ettt 46
REFERENCIAS. ..ottt en sttt s st s st aes s sanensas 48
7 2 1 (7 5O 54
F N 1 [T 1T 67
6  CONSIDERAGOES FINAIS......oooooeeeveeeeeeeeeeeeeese e ses s 98
APENDICE A - QUESTIONARIO CLINICO E SOCIODEMOGRAFICO PARA O
N 1= 1 I =3O 100
APENDICE B - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO PARA O CUIDADOR 101
ANEXO A - SELF-CARE OF HEART FAILURE INDEX 6.2 V BRASILEIRA........... 102
ANEXO B - ESCALA DE CONTRUBUICAO DO CUIDADOR PARA O
AUTOCUIDADO DE PACIENTES COM INSUFICIENCIA CARDIACA ........ 104
ANEXO C = GUIA ENTREVISTA: PACIENTE ...oovoiiiiiveeeieeeeeeieeeseess s 106
ANEXO D — GUIA ENTREVISTA: CUIDADOR ........co.ooovviererieeirssseessseseesienienienieenn, 108
ANEXO E - CARTA DE APROVACAQO DO PROJETO .....c.coovveireieeesrseseenienienieean, 111
ANEXO F - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO................. 112
ANEXO G —- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO............... 114
ANEXO H - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO................ 116

ANEXO | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO................. 118



1 INTRODUCAO

Ao longo das duas Ultimas décadas, o tratamento da insuficiéncia cardiaca (IC) foi
otimizado consideravelmente, a partir do advento de novos medicamentos e dispositivos

implantaveis, e da organizagédo do cuidado centrado em uma abordagem multldlsuplmar[ ]. A

polifarmécia, aliada a intervencdes ndo farmacoldgicas, tem reduzido significativamente os
desfechos de morbidade, mortalidade e internacbes ndo planejadas, que ocorrem

principalmente por descompensacdo da IC[l’z].

A educacdo e o desenvolvimento de habilidades para o autocuidado (AC) sdo

considerados o alicerce do manejo ndo farmacoldgico, envolvendo comportamento e atitudes

[1.3]

que implicam mudancas no estilo de vida dos pacientes com IC™"-. O AC na IC foi proposto

como uma teoria e desenvolvido por pesquisadores norte-americanos em 2008. Inicialmente,
consistia em um processo de tomada de decisdo por parte dos pacientes, para a manutencdo da
estabilidade fisiologica (manutencdo do AC) e para a resposta a piora dos sintomas, quando

4]

. 3, . e .
estes ocorrem (manejo do AC)[ . Posteriormente, em 2016, essa teoria foi atualizada,

diferindo da proposta anterior em alguns aspectos. Por exemplo, um novo conceito de
percepcdo dos sintomas foi incluido e contempla tanto a monitorizacdo quanto o
reconhecimento/interpretacdo dos sintomas, além da escuta do corpo. Outro aspecto
reavaliado foi a integracdo mais estreita do processo de tomada de decisdo naturalistico, que
exerce uma forte influéncia em cada etapa do processo de AC: manutencdo (tomar a
medicacdo, pesar-se diariamente, praticar atividade fisica, etc.), percepcdo dos sintomas
(dispneia, edema periférico, etc.) e manejo (tomar uma dose extra de diurético, reduzir o

consumo de sal e/ou liquidos, etc.)[5].

Nessa atualizacdo e perspectiva, 0 AC tem sido objeto de investigacdo em todo o
mundo. Resultados de estudos recentes vém demonstrando beneficios de intervencGes
educativas na implementacdo da préatica de atividades do AC diario dos pacientes com IC.
Resultados desses estudos — incluindo uma metanalise — demonstram que essas
intervencdes, tanto em cenario ambulatorial, durante a internacdo, quanto ou domicilio,
melhoram o conhecimento, a adesdo, os escores de AC e a qualidade de vida (QV) dos

. 5-9
pamentes[ ]

A despeito dos resultados positivos demonstrados nos Gltimos anos sobre o efeito da
pratica do AC, salienta-se que alguns fatores podem se apresentar como barreiras para 0S

pacientes o desempenharem de maneira satisfatoria. Estudos indicam que cerca de 25-50% dos

[10,11]

pacientes com IC apresentam déficit cognitivo , além de atrasos na memoria e déficit
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psicomotor, o que pode dificultar a capacidade de organizar o pensamento, priorizar tarefas e
tomar decisdes. Como o desempenho do AC exige habilidades cognitivas para aprender,

perceber, interpretar e responder aos sintomas, esses déficits afetam diretamente a capacidade

. .., [6
do paciente em reallza-lo[ ].

Ao considerar as limitagfes cognitivas e fisicas que acompanham a trajetoria da IC,
um aspecto a ser valorizado € a articulacdo entre o comportamento de AC autbnomo e o
consultivo. Em esséncia, alguns comportamentos de AC s&o decisfes independentes,
enquanto outros sdo escolhidos com a ajuda de um cuidador. Toda essa ponderacdo permite

que se faca uma reflexdo da contribuicdo e da importancia do cuidador no contexto do AC

[12,13]

diario dos pacientes . Corroborando esse tema, diretrizes internacionais ja contemplam a

recomendacdo de que os cuidadores sejam incluidos nas discussbes sobre o AC dos

. 14
paC|entes[ ]

Nesse sentido, algumas revisfes sistematicas avaliaram o impacto do envolvimento
dos cuidadores na melhora do AC, do conhecimento e/ou da QV dos pacientes, reforgando
gue o engajamento e a participacdo dos cuidadores e/ou familiares sdo fatores que contribuem

significativamente para que 0s pacientes se tornem mais ativos na implementacdo do AC e,

[

. . . . . . [15-18] .
com 1sso, sintam-se mais engajados com a sua salde . Sabe-se que, ate o momento, um

Unico ensaio clinico randomizado (ECR) testou estratégias que incluiram o cuidador em

-~ . 191, . o
desfechos clinicos como morte e readmissdes por IC[ ]; alem disso, um protocolo de ECR

20
em andamento[ ]

vai agregar dados sobre essa abordagem.

Esse unico ECR, publicado em 2017, avaliou o efeito do envolvimento dos cuidadores
no AC de pacientes com IC no risco de readmissdo hospitalar, visitas a emergéncia, QV e
melhora no AC. Foram incluidos 256 pacientes e seus cuidadores. O grupo intervencgéo
recebeu sessdes de educacdo sobre AC e manejo dos sintomas centrada na familia. A taxa de
readmissdo em 30 dias foi significativamente menor no grupo intervencdo, em comparacao
com o grupo controle (n = 10, 9% versus n = 20, 19%, respectivamente, OR = 0,40, IC 95% =
0,02, 0,10, p = 0,02). De forma semelhante, a manutengdo e a confianca do AC também
tiveram melhora significativa no grupo intervencdo. Além disso, mais pacientes no grupo
controle do que no grupo intervencédo tiveram visitas a emergéncia (n = 24, 23% versus n =
12, 11%, respectivamente, OR = 0,39, IC 95% = 0,18, 0,83, p = 0,01). Resultados do estudo

confirmaram o potencial desse tipo de intervencdo na reducdo do risco de readmissdo por
« 19
descompensacao da IC[ ].

Esses dados nos mostram que o suporte social, seja da familia, de amigos préximos ou

de cuidadores, para auxiliar os pacientes a interpretar os sintomas de descompensacéo da IC
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torna-se essencial para que o plano de tratamento proposto pela equipe seja compreendido,

[6,21]

priorizado e seguido A contribuicdo do cuidador nesse cenario consiste em

disponibilizar tempo, empenhar esforgos e dar apoio ao paciente que precisa lidar com a
complexidade do manejo, a manutencdo e as praticas de AC[ZZ].

Para alguns pacientes, o cuidador apenas recomenda as atividades de manutencéo e
manejo do AC (por exemplo, pesar-se diariamente, manter uma dieta com pouco sal, tomar as
medicag0es e procurar atendimento na ocorréncia de sintomas de descompensagdo). Quando o
paciente ndo é apto a realizar o AC, o cuidador substitui o paciente em todo esse processo —
por exemplo, pesar o paciente, escolher e preparar uma dieta com pouco sal, administrar as
medicac0es, levar 0 paciente as suas consultas regulares ou aos exames e, principalmente, em

casos de descompensacdo, levar precocemente 0 paciente a um servico de pronto

atendimento[12’22].

Nesse sentido, a relacdo de pacientes com doencas cronicas com 0s seus cuidadores se
d& ao compartilhar fatores de estresse e também reunir recursos para manejar a doenga.
Estudos que avaliaram essas relacdes no cenario de outras doencas cronicas, incluindo a IC,
apontam que ha uma diferenca no grau de envolvimento ou interdependéncia na relacédo

. : 23-25
pamente—cmdador[ ].

Nessa perspectiva, ganha espaco a mutualidade, ou seja, 0 grau em que a relagéo
paciente—cuidador é caracterizada por amor, afeto, valores e empatia compartilhados, que sdo
fundamentais para a qualidade das relagcdes de cuidado. A despeito da sua importancia para as
relacBes de auxilio entre paciente—cuidador, pouco se sabe como a mutualidade afeta o AC.
Em 2018, foi publicada uma subandlise dos dados basais de um ECR multicéntrico de
intervencdes em sintomas e psicossociais. Esse estudo avaliou as associagcdes entre as
percepcbes do paciente e do cuidador sobre a mutualidade, o AC do paciente e as

contribuigdes do cuidador para o AC[ZG]. Resultados desse estudo, que incluiu 99 diades, as

quais eram predominantemente conjuges, demonstraram que pacientes e cuidadores com

[26]

melhor mutualidade estavam mais confiantes no AC do paciente (p < 0,01)" . Esse estudo é

relevante porque € o primeiro que considera a mutualidade como um indicador de qualidade
da relacédo paciente—cuidador. Além disso, os autores utilizaram uma abordagem que avalia as
associacOes entre mutualidade e AC, usando o modelo de interdependéncia ator—parceiro
(Actor-Partner Interdepedence Model), que permite avaliar como as caracteristicas do

. . : . 26
paciente/cuidador podem influenciar o comportamento um do outro[ ].

Outros estudos também indicam que as diades (cdnjuges) que colaboram nas tarefas

cognitivas comunicam-se de forma efetiva, mantém expectativas elevadas em ajudar os seus
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parceiros e parecem executar as tarefas de AC de forma mais efetiva e ter mais condi¢des de

[27,28]

resolver os problemas relacionados ao cuidado . No entanto, sdo poucos os estudos que

avaliam a influéncia dos fatores que dificultam ou facilitam o AC de pacientes com IC e a
contribuicdo dos seus cuidadores que incluam ndo cOnjuges, mas cuidadores com outras
relages de parentesco (filhos, netos, sobrinhos, etc.). Na nossa realidade, € comum que quem
assuma o cuidado sejam as pessoas mais jovens — e nao necessariamente o cénjuge.

Adicionalmente, os estudos que avaliaram a influéncia da relacdo paciente—cuidador

- - : I I 26—
no AC da IC utilizaram uma Unica abordagem de pesquisa (quantitativa ou qualitativa) [

2 . n . Al
8]. Nesse contexto de tratamento complexo de pacientes com IC, e em fun¢do da importancia

do AC no plano de seguimento e monitorizacdo, a possibilidade de aprofundar os estudos
sobre esse tema carece de uma abordagem metodoldgica complementar a uma analise
quantitativa do AC. Dessa forma, a utilizacdo de uma metodologia ainda pouco explorada no
Brasil vem ganhando destaque em relagdo a esse tema. A abordagem é denominada de método
misto e emprega a combinacdo de pesquisa quantitativa e qualitativa, usando o ponto forte de
ambas, a fim de permitir maior compreensao sobre a pratica de AC. Até o0 momento da escrita

desta pesquisa, ndo existem estudos que utilizem métodos mistos para explorar as relacbes de
. . . 29
apoio entre pacientes com IC e seus cwdadores[ ].

[11,30]

Embora alguns estudos tenham demonstrado efeitos benéficos do suporte social

na IC como melhora na manutencdo/manejo do AC e na reducdo de readmissdes, ainda sdo
escassas as pesquisas com metodologia robusta, focadas em intervencdes direcionadas aos
familiares/cuidadores. Uma das razbes para isso talvez seja a escassez de instrumentos
validados, com metodologias padronizadas, que permitam avaliar o papel do cuidador nesse

cenario.

Visando preencher essa lacuna do conhecimento, pesquisadores italianos realizaram
uma adaptacdo da escala americana denominada Self- Care of Heart Failure Index version 6.2
(SCHFI v 6.2), que contempla todos os aspectos fundamentais relacionados ao AC na IC,

avaliando esse comportamento nas etapas de manutencdo, manejo e confianca, para que esse

[4]

instrumento possa ser aplicado aos cuidadores™ *. A escala baseada na SCHFI v 6.2 foi

denominada Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure Index (CC-SCHFI). Por
meio dessa escala, € possivel avaliar a contribuicdo do cuidador no reconhecimento dos
sintomas de descompensacdo da IC e no processo de tomada de decisdo. Além disso, 0

instrumento permite avaliar a confianca do cuidador em auxiliar o paciente a tomar

: : < 4,12
determinada atitude em relagéo ao seu AC[ ].
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Estdo disponiveis mais duas escalas que avaliam a contribuicdo e a sobrecarga do

[31,32]

cuidador no AC de pacientes com IC, publicadas em 2015 e 2017 . Nesse periodo, a

presente pesquisa ja estava em andamento. Além disso, a CC-SCHFI foi desenvolvida com

base no mesmo instrumento que foi utilizado no presente estudo para os pacientes (SCHFI v
6.2), além de ser utilizada amplamente por pesquisadores de outros pal’ses[33_36].

Em 2013, nosso grupo validou a SCHFI v.6.2 para o portugués do Brasil, e a versao
adaptada foi denominada Self-care of Heart Failure Index v 6.2. Verséo Brasileira (SCHFI 6.2
v Brasileira). A SCHFI 6.2 v Brasileira ja vem sendo utilizada no ambulatério de IC do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) como uma ferramenta importante na avaliagdo e

e : o : . 31
identificacdo de barreiras para a realizacdo do autocuidado pelos pamentes[ ].

Cabe ressaltar que, durante a fase de validacdo do estudo, frequentemente 0s pacientes
vinham acompanhados de um cuidador — na maioria das vezes, de um familiar — nas
consultas ambulatoriais. Também se identificou que muitos cuidados eram compartilhados ou
até mesmo executados pelo proprio cuidador, e ndo pelo paciente. Nossa experiéncia no
acompanhamento desses pacientes, tanto no cenario ambulatorial, quanto domiciliar, permite-
nos inferir que a avaliagdo do conhecimento e das habilidades para realizar o AC dos

cuidadores é tdo importante quanto a avaliacdo desses comportamentos nos pacientes.

1.1 JUSTIFICATIVA

A sindrome da IC tem uma trajetéria Unica, quando comparada a outras doencas
cronicas. Essa sindrome contempla um declinio gradual na capacidade fisica e funcional dos
pacientes, com periodos de exacerba¢do dos sinais e sintomas, levando a descompensacéo e
instabilidade clinica, com necessidade de frequentes readmissdes hospitalares. Cada episddio
de exacerbacdo traz a possibilidade de morte; porém, em geral, 0s pacientes sobrevivem com

recuperacdo de algum grau de funcéo ou capacidade fisica, antes de chegarem ao curso final

. : N L. ... [25
da doenca. Todavia, a cada internagao, o seu prognostico torna-se mais crltlco[ ]

A manutencdo da estabilidade clinica, livre de episddios de exacerbacéo, torna-se um
dos maiores desafios para as equipes de saude. A quebra de paradigma, elevando o patamar

do manejo ndo farmacoldgico a igualdade da terapéutica medicamentosa, foi avalizada por

: .. : 2,37,38
resultados de grandes ensaios clinicos randomlzados[ ].

Um dos componentes mais importantes do manejo nao farmacologico — e que faz

parte de todos os programas de manejo da IC — é a educacéo dos pacientes para o AC. Essa
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abordagem exige uma mudanca de comportamento, a qual ndo se d& de maneira individuall,
uma vez que é compartilhada com a familia, os cuidadores e amigos. O manejo do AC refere-
se a tomada de decisdo em resposta aos sinais e sintomas e exige que 0s pacientes reconhecam
e avaliem essas mudancas, de forma que, a partir disso, decidam tomar medidas e
implementar uma estratégia de tratamento. No entanto, como muitos pacientes com IC
apresentam limitacGes fisicas e algum grau de déficit cognitivo, essa tomada de decisdo

. . . - : 25
muitas vezes ¢é apoiada e compartilhada por seus familiares e cmdadores[ ].

Durante minha trajetoria académica e profissional, venho acompanhando os pacientes
do ambulatério de IC e pude vivenciar essa realidade. Muitos pacientes vinham as consultas
acompanhados de um cuidador, e até mesmo eram encorajados pela equipe a ter uma
referéncia de cuidado. No entanto, durante o atendimento, os profissionais enfrentavam
dificuldades em abordar as questdes relacionadas ao AC e ao tratamento de forma que tanto o
paciente, quanto o cuidador pudessem ser ouvidos, e que a discussdo acerca do cuidado fosse
compartilhada. Além disso, em algumas situacdes, percebia-se que havia um constrangimento,
principalmente por parte dos pacientes, que se sentiam “denunciados” pelos familiares, por
nédo seguirem as recomendacgdes proposta pela equipe.

Diante de todas as demandas e desafios que os cuidadores enfrentam ao acompanhar o
tratamento de pessoas com uma sindrome tdo limitante quanto a IC, é fundamental que a
equipe possa acolher esses cuidadores e proporcionar um espaco no qual as decisdes sobre 0
cuidado sejam de fato compartilnadas. Nessa perspectiva, planejou-se este estudo que
contemplo, além dos pacientes, os cuidadores, que sdo pecas-chave para 0 sucesso do

tratamento da IC.
1.2 RELEVANCIA DO ESTUDO

Diante da disponibilidade da escala CC-SCHFI na literatura e da necessidade de
avaliar de maneira plena os pacientes com IC, o presente estudo torna-se relevante para a
pratica clinica, uma vez que se propos a validar um instrumento que mensura a contribuicao
do cuidador nos aspectos relacionados ao AC de pacientes com IC. A partir da validacéo, foi
possivel utilizar esse instrumento para investigar e aprofundar, em cenéario clinico real, o
conhecimento de fatores que influenciam o desempenho da pratica do AC dos pacientes e a
contribuicdo do cuidador. Foi proposto um estudo com métodos mistos, que permite o
aprofundamento do entendimento desse comportamento e dos fatores que influenciam as

relacOes entre os pacientes e seus cuidadores pelos profissionais de saude.
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A utilizagdo de um método que combina diferentes técnicas de coleta de dados, de
analises e de inferéncias foi fundamental para possibilitar esse olhar para o cuidado sobre
novas perspectivas. Sobretudo, foi capaz de ampliar o escopo de atencdo e estudo, ao
investigar aspectos quantitativos, com relacdo ao desempenho adequado ou ndo do AC. Além
disso, permitiu o entendimento dos fatores que podem contribuir com o desempenho das
acOes de cuidado entre 0s pacientes e seus cuidadores.

A tese deste estudo é de fatores (cultura, conhecimento, estado emocional, suporte
social) influenciam o AC de pacientes com IC assim como a contribuicdo dos seus

cuidadores.
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2 OBJETIVOS

O objetivo geral do estudo foi investigar como fatores culturais, conhecimento, estado
emocional e suporte social influenciam o AC dos pacientes com IC assim como a
contribuicéo de seus cuidadores.

Desse eixo, derivam-se 0s seguintes objetivos especificos.

21 ARTIGO1

Realizar a adaptacdo transcultural, avaliar a fidedignidade e validar a escala
CC-SCHFI para o portugués do Brasil.

2.2 ARTIGO 2

Avaliar o AC de pacientes com IC utilizando a SCHFI 6.2 v Brasileira;

Avaliar a contribuicdo dos cuidadores para o AC de pacientes com IC
utilizando a CC-SCHFI;

Compreender como os fatores culturais, conhecimento sobre a IC, fatores
emocionais e suporte social podem influenciar no AC de pacientes com IC;

Compreender como os fatores culturais, conhecimento sobre a IC, fatores
emocionais e suporte social podem influenciar a contribuicédo do cuidador para
0 AC de pacientes com IC.
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3 REFERENCIAL TEORICO

Este topico apresenta aspectos relacionados a definicdo da IC, sua sintomatologia,
epidemiologia, etiologia e objetivos do tratamento. Também sera apresentado o conteido
sobre a teoria do autocuidado na IC, bem como instrumentos de medida para pacientes e

cuidadores dentro deste tema.
3.1 INSUFICIENCIA CARDIACA
3.1.1 Definicéo, sintomatologia e epidemiologia

A IC ¢ definida como uma sindrome clinica complexa, resultante de uma desordem
cardiaca estrutural ou funcional, que prejudica a capacidade do ventriculo de preencher ou
ejetar sangue, resultando em um débito cardiaco reduzido e/ou em pressdes intracardiacas
elevadas em repouso ou durante o estresse. Por se tratar de uma sindrome, e ndo de uma

doenca, ndo existe um unico teste que possa definir o seu diagndstico; por isso, € importante

NP .. . . o 14,39,40
que a histodria clinica e o exame fisico sejam conduzidos crlterlosamente[ ].

Os sintomas tipicos da IC incluem a dispneia, a ortopneia, a dispneia paroxistica
noturna e a fadiga. Esses sintomas podem ser acompanhados de sinais como o edema

periférico, a pressdo venosa jugular elevada, o refluxo hepatojugular e crepitantes pulmonares,

entre outros [38].

Ao redor do mundo, cerca de 26 milhdes de pessoas vivem com IC, a qual é
: : : 41 . ]
considerada por alguns pesquisadores como uma pandemia global[ ]. Em muitos paises,

estudos de base populacional demonstraram que cerca de 1-2% das pessoas tém IC, e

. : . . 42
proporcOes similares ou maiores também foram relatadas em estudos de um dnico centro[ ]

A internacdo por IC é a principal causa de hospitalizacdo nos Estados Unidos e na Europa,
resultando em mais de um milhdo de admissdes como diagnostico primario e representando
1% a 2% de todas as internacdes. Em 2012, foi responsavel por cerca de 31 bilhdes de dolares
em recursos de saude publica, equivalentes a 10% do total dos gastos com as doencas
cardiovasculares nos Estados Unidos. No entanto, as projeces sdo ainda mais alarmantes,

. . . 43
pois a expectativa é de que 0s custos aumentem em 127% até o ano de 2030[ ].

No Brasil, entre janeiro de 2015 e margco de 2016, as doencas cardiovasculares
representaram a terceira maior causa de internagdes. A IC foi responsavel por 14.443 (10%)
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das hospitalizacdes e por 27.434 (18%) dos obitos registrados pelo Sistema Unico de Satde
(SUS), contribuindo com R$ 23.143.895,34 do consumo total de recursos desse sistema[44]

O 1° Registro Brasileiro de IC (I Brazilian Registry of Heart Failure -BREATHE) fez
uma avaliacdo detalhada das caracteristicas dos pacientes que internam com diagnostico
primario de IC agudamente descompensada, em hospitais de todas as regides do pais. Nesse
estudo, foram incluidos 1.263 pacientes em 51 centros de diferentes regides. A média de idade
foi de 64 + 16 anos, com 73% acima dos 75 anos e 60% de mulheres. Dados de mortalidade

desse registro demonstraram que a morte intra-hospitalar foi de 12,5%, e de aproximadamente

. . . 45
40% nos seis meses seguintes a alta[ ].

3.1.2 Etiologia da insuficiéncia cardiaca

A etiologia da IC é diversificada entre as diferentes regiGes do mundo. Nédo existe um
consenso de um sistema de classificagdo Unico para as causas da IC, com grande sobreposicao
entre as categorias potenciais, que podem ser cardiovasculares (cardiopatias isquémicas,
hipertensdo arterial, arritmias, doencas valvares, etc.) ou ndo cardiovasculares (danos toxicos,

: - TP . 39
anormalidades genéticas, distdrbios metabdlicos, etc.)[ ].

A principal etiologia da IC no Brasil é a cardiopatia isquémica cronica associada a
hipertensdo arterial sisttmica. Em determinadas regiGes geograficas do pais e em areas de
baixas condigdes socioecondmicas, ainda existem formas de IC associadas & doenca de

Chagas, a endomiocardiofibrose e a cardiopatia valvular reumatica cronica, que sdo situacdes

. . [46
especiais de IC em nosso melo[ ].

3.1.3 Objetivos do tratamento da insuficiéncia cardiaca

Os principais objetivos do tratamento da IC sdo aliviar os sintomas, melhorar a
capacidade funcional e a qualidade de vida dos pacientes, bem como prolongar a sobrevida e
reduzir exacerbagdes agudas e admissdes hospitalares. Por conta disso, o tratamento da IC é
considerado complexo. Tanto o tratamento farmacologico, quanto as medidas néo

farmacoldgicas tém tido o mesmo valor, em termos de seguimento pelos pacientes, e ambos

. - .. [14,39,45
visam manter e alcangar a estabilidade cllnlca[ ].

O manejo farmacologico da IC inclui medicacgdes para controlar sintomas, progresséo
da IC e mortalidade. Duas classes sdo recomendadas como fundamentais para retardar a
progressdo da disfuncdo cardiaca e reduzir a mortalidade: inibidores da enzima conversora de

angiotensina e betablogueadores. No entanto, novas classes de farmacos tém sido adicionadas
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ao tratamento e tém demonstrado impacto na mortalidade. Entre estas, estdo os bloqueadores

do receptor da angiotensina, os antagonistas da aldosterona e a combinacdo de hidralazina

com nitratos orais. A digoxina também pode beneficiar os pacientes com IC e é indicada para

aqueles com disfuncdo sistolica, sintomaticos e com tratamento otimizado para controle da

frequéncia cardiaca ou melhora dos sintomas, reduzindo o numero de hospitalizacdes por

descompensacdo. Diuréticos também sdo indicados para aumentar a excre¢do urinaria de

sodio e reduzir os sinais de congestdo. Alguns estudos tém demonstrado que diuréticos

melhoram os sintomas e aumentam a capacidade para atividade fisica, contribuindo para a

reducdo do risco de descompensacgdo. Entretanto, os efeitos do uso de diuréticos na morbidade

e mortalidade de pacientes com IC sdo pouco conhecidos; por isso, 0 seu uso € indicado

apenas para pacientes sintomaticos com sinais e sintomas de congestéo

[14,39,45]

Dispositivos de assisténcia circulatéria mecanica tém sido empregados na manutengéo

da condicdo circulatoria em pacientes com IC refrataria ao tratamento medicamentoso. Esses

dispositivos sdo classificados como medidas terapéuticas ndo farmacoldgicas

[39,45]

Intervencdes nao farmacoldgicas usadas no manejo da IC estdo resumidas no Quadro

1. Ndo ha evidéncias de que essas medidas, isoladamente, melhorem a mortalidade, a

morbidade ou a qualidade de vida. Por esse motivo, essas interven¢fes ndo receberam uma

recomendacdo com um nivel de evidéncia. Exercicio,

manejo multidisciplinar

e

acompanhamento de pacientes com IC séo considerados Classe | de recomendacéo e nivel de

evidéncia A (Quadro 2) [39].

Quadro 1- Tépicos-chave e habilidades de autocuidado para incluir na
educacdo dos pacientes, e as condutas profissionais para otimizar o
aprendizado e facilitar a tomada de decisdo compartilhada.

Topico de educacéo

Habilidades do pacientes

Conduta dos profissionais

Definicao, etiologia e trajetoria
da IC (incluindo prognéstico)

Monitorizagdo dos sintomas e
autocuidado

Entender a causa da IC, sintomas
e trajetdria da doenca.

Tomar decisOes realisticas,
incluindo aquelas sobre o
tratamento no final da vida.

Monitorar e reconhecer as
mudancas nos sinais e sintomas.
Saber como e quando contatar
um profissional da satde.

Fornecer informacéo verbal e
escrita, levando em conta o nivel
de conhecimento.

Reconhecer barreiras para
comunicagdo e oferecer
informacdes em intervalos de
tempo regulares.

Comunicar de forma sensivel o
prognostico, no momento do
diagnostico, durante a tomada de
decisdo sobre as opgoes de
tratamento, quando ha uma
mudanca na condi¢do clinica e
sempre que o paciente solicitar.

Fornecer informacéo
individualizada para encorajar o
autogerenciamento.

No caso de aumento da dispneia,



Tratamento farmacolégico

Dispositivos implantaveis e
intervenc¢do percutanea/cirargica

Imunizacéo

Dieta e alcool

Tabagismo e uso de drogas
ilicitas

De acordo com a orientacdo do
profissional, saber quando
autogerenciar a terapia diurética
e a ingestédo de liquidos.

Entender indicaces, dosagens e
efeitos adversos das drogas.

Reconhecer os efeitos adversos
comuns e saber quando notificar
o profissional de saude.

Reconhecer os beneficios de
tomar a medicacdo conforme a
prescricao.

Entender as indicacgdes e as
intencBes dos
procedimentos/dispositivos
implantados.

Reconhecer as complicagdes
comuns e saber quando notificar
o profissional da saude.

Reconhecer a importancia dos
beneficios dos
procedimentos/dispositivos
implantados.

Receber imunizagdo contra
influenza e doenga
pneumocacica.

Evitar ingestdo excessiva de
liquidos.

Reconhecer a necessidade de
alterar a ingesta de liquido.

Aumentar a ingestdo durante o
periodo de muito calor,
nausea/vomito.

Restricdo de liquido de 1,5-2
L/dia pode ser considerada, em
pacientes com IC, severa para
amenizar os sintomas de
congestao.

Monitorar 0 peso e prevenir a
desnutrico.

Consumir uma dieta saudavel,
evitar a ingestao excessiva de sal
(> 6 g/dia)

Abster-se ou evitar a ingestao
excessiva de alcool,
especialmente para
cardiomiopatia alcodlica.

Parar de fumar e de usar drogas
ilicitas.
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edema ou ganho de peso
inesperado de > 2 kg em 3 dias,
pacientes podem aumentar a
dose de diurético e/ou alertar a
equipe de saude.

Usar regime diurético flexivel.

Fornecer informacéo verbal e
escrita da dose, dos efeitos e
efeitos adversos.

Fornecer informacéo verbal e
escrita dos beneficios e efeitos
adversos.

Fornecer informacéo verbal e
escrita do controle regular da
funcéo do dispositivo, em
conjunto com a documentagao
do check-up regular.

Aconselhar sobre a
recomendacdo local e a prética
da imunizagéo.

Individualizar a informacgéo
sobre a ingestdo de liquidos.

Ajustar a recomendacao durante
o0s periodos de descompensacao
aguda e considerar alterar essas
restri¢des ao fim da vida.

Adaptar as orientacdes sobre o
consumo de alcool (p. ex.
abstinéncia em cardiomiopatia
alcodlica).

As diretrizes normatizadas de
consumo de alcool aplicam-se a
duas unidades (20 ml) por dia
nos homens ou uma unidade por
dia em mulheres (10 ml). 1
unidade é equivalente a 10 ml de
alcool puro (por ex. 1 taga de
vinho) Manejo da obesidade.

Encaminhar para
aconselhamento especializado,
para a cessacdo do tabagismo e a
suspensdo da droga, e terapia
substitutiva.

Considerar encaminhamento
para terapia cognitivo-
comportamental e suporte
psicoldgico, se o paciente desejar
parar de fumar.
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Exercicio Realizar exercicios regulares, de Orientar sobre exercicios que
acordo com a capacidade reconhecam as limitacGes fisicas
funcional. e funcionais, como fragilidade,

comorbidades.
Indicar exercicios programados,
quando apropriados.
Fonte: Traduzido e adaptado da ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and chronic heart
failure, 2016

Quadro 2 — Recomendacdes para exercicio, manejo multidisciplinar e acompanhamento de
pacientes com insuficiéncia cardiaca.

Recomendacao Classe N.'V?I d_e
evidéncia

E recomendado que o exercicio aerdbico seja encorajado em pacientes com IC, a | A

fim de melhorar a capacidade fisica.

E recomendado que o exercicio aerdbico regular seja encorajado em pacientes | A

com IC estaveis, a fim de prevenir o risco de hospitalizacéo.

E recomendado que pacientes com IC sejam incluidos em programas de manejo | A

multidisciplinares, a fim de reduzir o risco de hospitalizagédo e mortalidade.
Fonte: Traduzido e adaptado da ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and chronic heart
failure, 2016

A despeito do conhecimento produzido e de todo o avanco do tratamento
farmacoldgico e ndo farmacoldgico da IC, os seus dados epidemiolégicos ndo se modificaram
com a mesma evolucdo. Os beneficios em morbidade e mortalidade sdo alcancados em
ensaios clinicos randomizados, mas ndo se mantém no cenario real, principalmente em médio
e longo prazo. O conhecimento dessas causas preveniveis alavancou os programas de manejo

da IC, em especial para direcionar as intervencdes nos fatores precipitantes de

. . . .. [40,42,47,48
descompensacéo que sdo modificaveis! !

3.1.4 Fatores precipitantes e readmissdes hospitalares por insuficiéncia cardiaca

A prevencdo de readmissbes apds hospitalizacdo por IC descompensada tem sido
prioridade dos sistemas de salde de diversos paises, considerando que até 20% dos pacientes

hospitalizados séo readmitidos dentro de 30 dias apos a alta, e esses numeros podem ser ainda

[42]

maiores em algumas areas geograficas- . A readmissao hospitalar é dispendiosa e pode, na

maior parte das vezes, ser evitada. Por esse motivo, o0 reconhecimento dos fatores
precipitantes tem sido foco de diversos estudos ao longo das Ultimas décadas. Nos Estados
Unidos, por exemplo, hospitais com altas taxas de reospitalizacdo comecaram a ser

penalizados. Diante disso, as instituicdes se mobilizaram em busca de estratégias, a fim de

. . . . . [49-52]
melhorar a sua performance em manter seus pacientes livres de internagdes apoés a alta )
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Ja no final da década de 1980, pesquisadores norte-americanos publicaram um estudo
prospectivo com 101 pacientes admitidos em um grande hospital pablico nos Estados Unidos
e buscaram descrever os fatores precipitantes das readmissdes. Os resultados apontaram que a
ndo adesdo ao tratamento farmacoldgico (uso regular das medicagdes) e ndo farmacologico
(restricbes dietéticas) foi responsavel pelo aumento no numero de internacdes por
descompensacdo da IC. Esse foi o primeiro estudo que investigou os fatores precipitantes de

readmissdes e que apontou a ndo adesdo — causa prevenivel — como uma das principais

causas de descompensacdo da IC[SS].

[54-56]

Ao longo das ultimas decadas, outros autores

confirmaram esses achados

Entre os fatores modificaveis para descompensacdo da IC, também podemos citar a
educacdo e orientacGes inadequadas dos pacientes e dos seus cuidadores sobre a pratica do
AC, a comunicacdo inadequada entre os profissionais de salde e seus pacientes, o plano
inadequado de alta hospitalar, a falha em organizar a transicdo do cuidado e a falha em avaliar
as questdes psicoldgicas, ambientais e socioeconémicas. Outros aspectos que também afetam

diretamente o cuidado sdo a idade avancada, a presenca de multiplas comorbidades e a falta

. [42
de suporte somal[ ].

Um estudo retrospectivo publicado em 2016 apontou que o fator precipitante de IC
mais comum foi a baixa adesdo a medicacdo. Além disso, 0s pacientes que tiveram mudangas
recentes nas medicacdes para IC, que apresentavam insuficiéncia renal e sintomas depressivos
foram os que demoraram mais tempo para perceber os sinais e sintomas de descompensacao e

- . 54
para decidir procurar atendlmento[ ].

Considerando esse cenario, que se mantém ao longo de muitos anos, os profissionais
da salde sdo diariamente desafiados a preservar os pacientes fora do ambiente hospitalar, e
sem exacerbacdo dos sintomas. Os custos associados com o cuidado de pacientes com IC sdo
majoritariamente atribuiveis a essas hospitalizacdes. Nesse contexto, a avaliagcdo, 0
acompanhamento e a prevencdo de fatores precipitantes de descompensacdo constituem

. : . . . 42
importantes aspectos relacionados ao cuidado e manejo dos pamentes[ ].

O uso irregular das medicagdes, a dificuldade dos pacientes de perceberem sinais e
sintomas de instabilidade clinica (ndo reconhecimento de sintomas de congestdo, como
aumento de peso, presenca de edema, piora da dispneia) e a dificuldade de tomada de decisao,
aliada ao pouco conhecimento sobre a progressédo e a gravidade da IC, compdem as questdes

envolvidas no AC diério[g].
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Diante da importancia do AC no manejo de pacientes com IC, serdo apresentados a
seguir aspectos relacionados a teoria que norteou este estudo: a Teoria do Autocuidado na

Insuficiéncia Cardiaca.

3.2 AUTOCUIDADO NA INSUFICIENCIA CARDIACA

A Teoria do Autocuidado na Insuficiéncia Cardiaca foi desenvolvida em 2008 por
pesquisadores americanos. Esta teoria suporta que o AC é um processo de tomada de decisdo
naturalistico, que envolve escolhas de comportamentos que mantenham a estabilidade
fisiolégica (manutencdo do AC) e a resposta aos sintomas, quando eles ocorrem (manejo do
AC). A manuten¢do do AC contempla a monitorizagdo dos sintomas de descompensacéo e a
adesdo ao tratamento. O manejo do AC caracteriza-se como um processo iniciado pelo
reconhecimento e pela avaliagdo dos sintomas, que estimulam o paciente a implementar
estratégias de tratamento e avalia-las apds a sua implementacdo. A confianca no AC ¢
considerada moderadora e/ou mediadora do efeito do AC em varios desfechos. De acordo
com essa teoria, quatro proposicoes foram derivadas do modelo conceitual de AC da IC: (1) o
reconhecimento dos sintomas é a chave para o sucesso do manejo do AC; (2) o AC é melhor
em pacientes com mais conhecimento, habilidades, experiéncia e valores compativeis; (3) a

confianca modera a relacdo entre o AC e os resultados; e (4) a confianca é mediadora na

N 3
relacdo entre 0 AC e seus resultados[ ].

Essa teoria foi revisada em 2016 e, nessa atualiza¢do, o AC na IC foi proposto como
um processo de tomada de decisdo naturalistico, que influencia acbes que mantém a
estabilidade fisioldgica, facilita a percepcdo dos sintomas e direciona 0 manejo desses
sintomas. Especificamente, o AC envolve trés conceitos separados, mas vinculados, que
refletem processos 0s quais em geral sdo realizados em sequéncia. O primeiro processo € a
manutencdo, que envolve a adesdo ao tratamento e a adocdo de comportamentos saudaveis
(tomar as medicac0es, realizar atividade fisica e seguir uma dieta com pouco sal). O segundo
processo de AC é a percepcdo dos sintomas, que envolve tanto o reconhecimento de
sensacgdes fisicas, quanto a interpretacdo dos seus significados. Portanto, a percepcdo dos
sintomas envolve a escuta do corpo, a monitorizagdo dos sinais, bem como o reconhecimento
e a interpretacdo dos sintomas. O terceiro processo de AC € 0 manejo ou a resposta aos

sintomas, quando eles ocorrem (Figura 1). Todos 0s trés processos envolvem tanto elementos

A . 5)
autonomos quanto COﬂSU|tIVOS[ ]
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Figura 1 — Diagrama do processo de autocuidado. Os trés construtos da manutencéo do
autocuidado, percepcao dos sintomas e manejo do autocuidado séo ilustrados como se
fossem construidas e forma interligada. A percepc¢édo dos sintomas foi adicionada a teoria.

A

Manejo

A

Percepcéo
dos sintomas

Manutencéo

Fonte: Traduzido Ed&ptdtolde RiegerBretal. 12016¢/ f-care process. The 3 constructs

of self-care maintenance, symptom perception, and self-care

arn 'c'grcal are thjustrated as /rmLIﬁv:ﬁ on each «.:!/,»p-r, ,\\'mé!lum .
A teorl? revisada difere da oylg;nal m, alguns aspectos. Primeiramente, um terceiro
YETCETRION 1S d NETV ddaion LO e ieory.
conceito importante — percepcdo dos sintomas que contempla o monitoramento,

reconhecimento e a sua interpretacdo, além da escuta do corpo — foi adicionado a esta teoria.
O monitoramento dos sintomas (pesar-se diariamente) foi incluido na manutencdo do AC da
teoria original, com base na recomenda¢do comum de que 0s pacientes se pesem, para
monitorar a retencdo de liquidos. Em outras palavras, pesar-se diariamente foi um

. ~ 5
comportamento visto como adeséo ao tratamento. [ ]

Outra revisdo importante ¢ a articulacdo entre os comportamentos de AC autbnomos e
consultivos. Em esséncia, alguns comportamentos de AC s@o decisdes independentes,
enquanto outros sdo escolhidos com a ajuda de um cuidador ou profissional de saude. Por
exemplo, um paciente que sente falta de ar pode decidir ndo consumir alimentos salgados
(decisdo autdbnoma), mas tomar uma dose extra de diurético pode exigir uma avaliagdo médica
(decisdo consultiva). Nesse sentido, o termo consultivo reflete a contribui¢do dos cuidadores e

dos profissionais de saude no processo de AC[5’36].

Uma terceira revisao importante € a integracdo mais proxima do processo de tomada
de decisdo. Esse processo exerce forte influéncia em cada uma das etapas do AC
(manutencao, percepgédo dos sintomas e manejo), conforme ilustrado na Figura 2. A maneira
com a qual as decisdes de AC sdo tomadas pelos pacientes com IC é totalmente influenciada
por fatores ambientais, conhecimento, habilidades, experiéncia e valores, que sdo elementos
muito individuais.

Deve-se notar que, embora as caracteristicas pessoais influenciem o processo de
tomada de deciséo, o qual, por sua vez, influencia as acfes de AC, essa sequéncia nem sempre

]. Por exemplo, pacientes com IC que tomam suas medicacOes
corretamente (um comportamento de manutencéo) podem apresentar menos sobrecarga de

- . 557
¢ linear e unidirecional
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liquidos (manifestacdo de um problema). Esse estado mais estavel pode contribuir para uma
melhor cognicdo (uma caracteristica pessoal). O cuidador, quando percebe que o0 paciente esta
conseguindo organizar o cuidado e tomar algumas decisdes sozinho, pode ser menos

superprotetor (uma caracteristica ambiental). Com o tempo, espera-se que esse ciclo de

feedback promova a autoeficacia (um fator pessoal)[5'58].

Figura 2 — Ligac&o entre as caracteristicas da situacéo, os fatores que influenciam no processo
de tomada de decisdo e a a¢do do autocuidado.

Processo

e Pessoa

e Manutencido

e Problema Experiéncia ® Percepcdo dos

Conhecimento sintomas
Habilidades

Valores

o Ambiente
e Manejo

Situagdo

Fonte: Traduzido e adaptado de Riegel et al, 2016

3.2.1 Novo conceito de percepc¢do dos sintomas

A inclusédo da percepcdo dos sintomas a teoria € baseada nas contribuicdes de Jurgens,

que foi um dos primeiros pesquisadores a explorar por que os pacientes com IC tém

. T . . ~ . 59
dificuldade na monitorizacdo, no reconhecimento e na interpretacdo de seus smtomas[ ].

[60,61]

Desde entéo, estudos tém demonstrado que pacientes idosos com IC tém problemas em

. . x 5
detectar e Interpretar os sintomas de descompensa(;ao precocemente[ ]

Outra questdo que pode prejudicar a percepcdo dos sintomas € a quantidade de
sintomas que 0s pacientes experenciam ao longo da trajetéria da IC. Nos Gltimos anos, alguns

pesquisadores tém descrito como esses sintomas se agrupam. Dois grandes agrupamentos

[62-65]

foram identificados em alguns estudos . O grupo de sintomas fisicos geralmente inclui

falta de ar, fadiga e, as vezes, dificuldade para dormir. O grupo de sintomas emocionais inclui
depressdo, preocupacdo (ndo somente em relacdo a doencga) e problemas cognitivos. Esses
achados sugerem que mecanismos consistentes podem estar por tras desses agrupamentos de
sintomas. A compreensdo desses mecanismos pode facilitar as habilidades dos médicos e

. . : . : 5
enfermeiros em ajudar os pacientes a reconhecerem e interpretarem os sintomas de IC[ ].
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3.2.2 Autocuidado como um processo de tomada de decisao

O desempenho do AC envolve a tomada de decisdo, e a tomada de deciséo
naturalistica (TDN) capta bem esse processo. A TDN é uma teoria que ajuda a explicar como
os individuos tomam decisdes em contextos do mundo real que lhes sédo familiares e fazem

sentido para eles[5].

Os teoricos da TDN entendem que as decisfes da vida real enfrentadas diariamente
sdo influenciadas pelas interacGes entre a pessoa, 0 problema e o ambiente e, portanto, séo
especificas para cada situacdo. Normalmente, para tomar uma decisdo baseada nessa
perspectiva, 0s pacientes agem e tomam decisdes de acordo com a situagéo. 1sso se baseia na
experiéncia individual e na informacdo empirica disponivel. A TDN reconhece que as
decisbes do mundo real sdo tomadas sob condicGes de incerteza e contextos variados. Logo,
uma situacdo semelhante pode gerar uma decisdo diferente, se a configuracdo e as
informacdes disponiveis forem diferentes. Essa premissa da TDN é importante, pois explica
por que as pessoas tomam decisdes inconsistentes sobre 0 AC da IC. Também nos ajuda a

prever que mesmo aqueles que normalmente sdo bem-sucedidos no AC podem falhar a

o I
qualquer momento, devido as C|rcunstan0|as[ ].

A TDN ocorre em ambientes dindmicos, com informac6es incompletas e em meio a
demandas conflitantes. Essas decisdes devem ser tomadas sob pressdo de tempo, o que pode
ser altamente estressante para os envolvidos, com consequéncias que ameacam a vida (ou
seja, altas apostas). Na maioria das situagdes de TDN, ha varias pessoas envolvidas, além do
paciente (cuidador, profissional de salde), com niveis variados de interesse e envolvimento no
processo de tomada de decisdo e acdo. Portanto, as decisfes sdo tomadas considerando o
contexto desses objetivos em comum, isto é, objetivos familiares e valores pessoais do

T 5
individuo e das pessoas que 0s cercam[ ].

As decisdes sobre 0 AC na IC sdo realizadas diariamente, e a TDN é utilizada em cada
etapa do processo de AC. Por exemplo, os pacientes devem decidir tomar ou ndo a medicacgéo
ou quais alimentos ingerir, e incorporar comportamentos para manter a estabilidade
fisiolégica. Além disso, precisam agir de forma que possam, de maneira mais facil, detectar o
agravamento da IC por meio do monitoramento e do reconhecimento dos sintomas. De acordo
com a teoria da TDN, cada decisdo Unica sera tomada com base em experiéncias passadas e
nas informagdes disponiveis no momento. As “informagdes” usadas nas decisdes de AC da IC
podem ser objetivas (quantidade de sal dos alimentos, ganho de peso) ou subjetivas (gosto
salgado, sensacdo de cansaco). As caracteristicas da pessoa (déficit cognitivo relacionado a
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idade, sexo e renda), fatores especificos (comorbidades) e fatores ambientais (suporte social e
ambiente atual) ajudam a explicar por que o TDN varia amplamente entre os individuos[s].
Nesse contexto, uma revisdo sistematica que utilizou metassintese qualitativa buscou
destacar as estratégias que os pacientes com IC utilizavam para seguir as recomendacdes de
AC, considerando a realidade de suas vidas diarias. Os resultados demonstraram que, embora
os pacientes com IC frequentemente expressassem dificuldade em integrar as recomendacdes
de AC em suas vidas diarias, eles desenvolveram estratégias intencionais e planejadas,
baseadas em experiéncias anteriores (por exemplo, evitar contato com pessoas gripadas, uma

vez que, correm o risco de adquirirem uma infeccdo com consequente internacdo, fato que

. 17
alguns pacientes relataram em alguns estudos)[ ].

No AC da IC, as decisdes precisam ser tomadas de forma rapida. Por exemplo, ao
apresentar episddios de exacerbacdo dos sintomas, uma situacdo que pode ter consequéncias
ameacadoras a vida, o paciente e/ou cuidador devem agir rapidamente. Especificamente, um
paciente que decide ndo gerenciar de forma ativa e rapida os sintomas de aumento de peso

(retencdo de liquidos) e prefere “esperar para ver” corre o risco de descompensacao rapida da

IC e até de morte[5’66].

As decisbes baseadas no reconhecimento dos sintomas enfatizam a consciéncia
situacional e a implementacdo de um plano de acdo. Com base nas experiéncias anteriores, as
situacBes sdo reconhecidas como familiares (geralmente baseadas em sinais externos, como
sinais e sintomas), e possiveis acdes sdo identificadas mentalmente. Por exemplo, um paciente

que resolveu descansar na ultima vez em que apresentou cansago ou falta de ar fez uma boa

escol ha[s].

No momento em que um ponto fraco é identificado (por exemplo, “eu ndo tenho
tempo para descansar agora”), entdo o paciente com IC mentalmente identifica outro plano de
acdo. Embora, a tomada de decisdo baseada no reconhecimento dos sintomas seja conceituada
como uma abordagem em série, sob pressdo, 0s pacientes as vezes sdo capazes de agir
rapidamente, enquanto avaliam as op¢Oes. Por sua vez, experiéncias bem-sucedidas (por
exemplo, alivio de sintomas) ddo suporte a situaces de tomada de decisdo com base no
reconhecimento futuro, por meio do aprimoramento da consciéncia situacional e do processo
de simula¢do mental. Em resumo, a teoria da TDN aprimora a teoria especifica de AC na IC,
aprofundando nossa compreensdo sobre a tomada de decisdo dos pacientes em relagédo ao

ACH,
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3.2.3 Fatores que influenciam as decisdes sobre o autocuidado

De acordo com a TDN, diversos fatores influenciam as decis6es sobre 0 AC, incluindo
experiéncia, conhecimento, habilidades e compatibilidade com os valores individuais. A
experiéncia constroi o conhecimento ou a habilidade como resultado do envolvimento ou da
exposicdo ao assunto ou ao fendmeno. De acordo com Riegel et al., é fundamental que se
avaliem as experiéncias vividas pelos pacientes, tanto de forma quantitativa, como qualitativa,

: . 5,67
para entender a forma como os pacientes desenvolvem expertise para o AC[ ].

O conhecimento refere-se as informacgdes relevantes possiveis de recordar e a todo o
material aprendido. A aquisicdo de conhecimento — que é o objetivo primordial das
intervencdes educativas — envolve processos complexos: cognitivos, de percepgéo,

. - - .. [568]
aprendlzado, comunicac¢ao, assocClacao € raclocCinio .

A aquisicdo de conhecimento é evidenciada pela capacidade de interpretar e explicar o
significado, quando necessario. Por exemplo, pacientes que tém dois diagnosticos que causam
falta de ar precisam adquirir conhecimento sobre as caracteristicas desse sintomas, de modo
que possam distinguir se determinado sintoma é causado pela IC ou pela outra doenca (por
exemplo, doenca pulmonar)[5].

A importancia do conhecimento no AC da IC é bem documentada como determinante
no AC, em especial no que diz respeito a adesdo as medidas farmacoldgicas e nao
farmacoldgicas. Por isso, educacdo do paciente sobre 0 manejo do AC é o objetivo principal
dos programas de intervencdo de IC. Contudo, apesar de uma infinidade de intervenc@es de
educacdo focadas no paciente, muitos relataram discrepancias entre o conhecimento atingido e
o comportamento de AC. Isso reforca que o conhecimento é apenas um dos fatores que afetam
o ACP!

No AC da IC, as habilidades necessarias incluem habilidades taticas (como fazer) e
situacionais (o que fazer e quando fazer). Por exemplo, aqueles que n&o tém habilidade para
tarefas basicas associadas a tomada de medicacdo (por exemplo, leitura dos rétulos) tém
menor adesdo a medicacdo. Da mesma forma, a falta de habilidade na selecdo de alimentos
com baixo teor de sodio tem sido relatada como fator importante para a ma adesdo a dieta.
Nesse sentido, a habilidade é a capacidade de usar o conhecimento de forma facil e eficiente

para realizar uma tarefa que foi aprendida como resultado da pratica e da experiéncia, em um

5,69
processo que geralmente ocorre ao longo do tempo[ ].

Valores pessoais servem como referéncia interna do que é bom, importante ou

construtivo, e esses valores séo derivados também da cultura de cada individuo. Por exemplo,
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pode ser mais importante para algumas pessoas sentirem que estdo tendo uma refeicéo
“normal” com os amigos, do que acreditar que estao seguindo o plano de tratamento[s].
Outros fatores importantes para o processo de TDN s&o aqueles relacionados a pessoa,
como etnia ou identidade cultural. O tipo de cultura, o nivel socioecondmico e 0
conhecimento relacionado a saude influenciam muito o AC. As normas sociais e as crencas
culturais afetam a maneira como as pessoas percebem, experimentam e lidam com a doenca.
Por exemplo, pacientes de minorias étnicas de baixa renda relatam dificuldade na adesdo a
dieta, devido ao conflito com as suas preferéncias alimentares culturais. Da mesma forma, o
significado cultural atribuido a IC e as percepc¢des sobre o comportamento apropriado para
desempenhar o AC também influenciam as decisdes diarias de AC. Por exemplo, pacientes
com crencas fatalistas ou negativas sobre a IC (demora no atendimento, necessidade de
internacdo, superlotacdo dos servicos de salde) tendem a valorizar menos 0 manejo dos
sintomas de descompensacdo até que estes se agravem, necessitando de um atendimento de

emergéncia. A importancia cultural da espiritualidade e das crencas religiosas sobre 0 AC tem

. . N S a 70-72
sido bem estabelecida em populacdes de minorias étnicas com doencas cronlcas[ ].

A autoeficacia tem uma poderosa influéncia no processo de tomada de decisdo no AC
da IC. A autoeficacia é a confianga na capacidade de realizar uma ag&o especifica e persistir,
apesar dos obstaculos. Em geral, ela é influenciada pelo aprendizado baseado nas experiéncias
(experiéncia com a situacdo), no modelo de papéis (observar o comportamento das outras
pessoas), na persuasao social (contribuicdo da familia, dos amigos e profissionais), bem como
nos sinais fisioldgicos (sintomas). Pacientes com IC que apresentam niveis mais altos de
autoeficacia relatam melhor AC e apresentam melhor sobrevida e QV relacionadas a saude,

X . ., . |5
comparados aqueles com baixa autoeflcama[ ].

Em pacientes idosos, a IC quase nunca ocorre isoladamente, uma vez que outras
comorbidades estdo presentes. Viver com mais de uma condicdo clinica limitante aumenta a
necessidade de apoio e recursos financeiros. A falta de conhecimento, a necessidade de
administracdo de maltiplos medicamentos, alem da necessidade de lidar com sintomas e com
0 tratamento — que é bastante complexo — diminuem a capacidade de realizar o AC. Esses
mesmos fatores influenciam negativamente o AC, diminuindo a autoeficacia. Da mesma
maneira, a capacidade fisica limitada também pode interferir na habilidade dos pacientes de
realizar as atividades rotineiras, como ir ao supermercado ou a farmécia e exercitar-se
regularmente. Estudos que avaliaram a associacdo entre a capacidade funcional e 0 AC, tém
apontado resultados controversos. Enquanto alguns indicam que a falta de capacidade

fisica/funcional esté associada com a manutencéo deficiente do AC, outros estudos
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contradizem estes resultados. Em outras palavras, pode-se inferir que pacientes mais
sintomaticos sdo mais propensos a se engajar no AC do que pacientes assintomaticos. Riegel

et al. sugerem que pacientes com IC podem deixar de se envolver no AC, até experimentarem

, . ) ) . 5,6,73
um declinio funcional importante e um agravamento dos smtomas[ ].

O suporte emocional e social é essencial para o sucesso do AC. Devido as limitacGes
funcionais, pacientes com IC frequentemente precisam de ajuda para desempenhar atividades
como cozinhar, fazer compras, lembrar-se de tomar as medicagGes e reconhecer os sintomas.
No entanto, muitos pacientes com IC vivem sozinhos e tém dificuldade em acessar 0s servicos
de saude. As regras sociais podem influenciar os pacientes a tomar a decisao de pedir ajuda e
a quem pedir ajuda, o que pode levar a um isolamento social e, por consequéncia, prejudicar o
AC. Para aqueles que moram com um cuidador, um crescente corpo de pesquisas tem

avaliado como as relagfes entre as diades (paciente—cuidador) influenciam o AC, de maneiras

: [5,25,74,75]
sutis e complexas .

Os profissionais de saude devem entender que os pacientes consideram o AC como
uma “adaptacdo” com a qual eles se comprometem, para manter a sua independéncia e QV.
Além disso, é importante que se reconheca isso porque o AC é um processo de aprendizado
ao longo do tempo e esta diretamente relacionado com a experiéncia que cada paciente
vivencia. Por isso, deve-se pensar em abordagens individualizadas, de modo que os pacientes

e seus cuidadores desenvolvam as habilidades para o0 AC necessarias, levando em conta a sua

. [17
autonomla[ ]

Uma das formas de mensurar as habilidades dos pacientes/cuidadores para o AC séo
escalas que permitem uma avaliacdo objetiva e continua desses comportamentos, e que séo
amplamente utilizadas na pratica clinica e na pesquisa. E importante ressaltar que, quando se

opta por adaptar um instrumento ja existente e proveniente de outro idioma/cultura, faz-se

[76]

necessario cumprir um processo metodoldgico rigoroso Uma das propostas mais

utilizadas para essa adaptacdo tem sido a desenvolvida por Beaton et al., em que os autores
sugerem as seguintes etapas: traducdo, retrotraducdo, sintese da traducéo e da retrotraducéo,

revisdo da versdo traduzida por comité de juizes (adaptacdo transcultural) e avaliacdo das
. . o . \[76,77

propriedades psicométricas (valldagao)[ ].

A seguir, discorremos sobre instrumentos disponiveis na literatura para avaliacdo do

AC entre pacientes com IC.
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3.3 INSTRUMENTOS DE AUTOCUIDADO NA INSUFICIENCIA CARDIACA

Uma revisao sistematica buscou identificar os instrumentos que avaliavam o AC em
pacientes com IC, e que demonstravam os resultados de suas propriedades psicométricas.
Foram identificados na literatura 14 instrumentos. No entanto, apenas dois avaliavam o AC

especificamente em pacientes com IC: European Heart Failure Self-Care Behavior Scale

(EHFScBS) e Self-Care of Heart Failure Index Version 6.2 (SCHFI v 6.2)[78].

Esses dois instrumentos foram submetidos a testes psicomeétricos rigorosos e
constituem atualmente na literatura os mais indicados para avaliar o comportamento do AC

: L : : ] 78
em pacientes com IC. Ademais, ja foram validados em diversos paises ao redor do mundo[ ].

Nosso grupo de pesquisa realizou a adaptacao transcultural e testou as propriedades
psicométricas de ambas as escalas (EHFScBS e SCHFI v 6.2), conferindo validade a esses

instrumentos para uso no Brasil, como ferramentas de avaliacdo do comportamento de AC de

[35,79]

pacientes com IC . Em 2013, o grupo validou a SCHFI v 6.2 para o portugués do Brasil,

e a versdo adaptada foi denominada Self-Care of Heart Failure Index 6.2 Versédo Brasileira
(SCHFI 6.2 v Brasileira). A SCHFI 6.2 v Brasileira ja vem sendo utilizada no ambulatério de
IC do HCPA como uma ferramenta importante na avaliacdo e identificacdo de barreiras para a
realizagdo do AC pelos pacientes[35].

No presente estudo, a escolha por esse instrumento se da principalmente pelo fato de
ele contemplar todas as etapas do AC, ao identificar em quais dessas etapas 0s pacientes
apresentam mais dificuldades. Dessa forma, € possivel utiliza-lo como ferramenta para uma
avaliacdo continua dos pacientes, reforcando 0s pontos positivos e negativos em cada
consulta.

Com relacdo as escalas que avaliam a contribuicdo do cuidador no AC, trés
encontram-se disponiveis na literatura: Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure
Index (CC-SCHFI), Caregiver Contribution to Heart Failure Self-Care (CACHS), Caregiver
Questionnaire (HF-CQ)[12’31’32]

cuidador nas atividades de AC diarias dos pacientes com IC, e a Gltima avalia a sobrecarga do
[31,32]

. As duas primeiras escalas avaliam a contribuicdo do

cuidador . Da mesma forma, optamos por utilizar a CC-SCHFI, uma vez que esse

instrumento é uma adaptacdo da SCHFI v 6.2, contendo as mesmas questdes, porém

direcionadas ao cuidador. Diante disso, tém-se disponiveis dois instrumentos semelhantes, 0s

. : - : . 12
quais permitem a avaliagcdo do AC dos pacientes e seus cmdadores[ ]
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3.3.1 Self-Care of Heart Failure Index: desenvolvimento e descri¢édo do instrumento

Diante da inexisténcia de instrumentos que avaliassem o AC em pacientes com IC, um
grupo de enfermeiras norte-americanas publicou, em 2000, uma escala denominada Self-
management of Heart Failure Scale (SMHFS), com o objetivo de avaliar o AC nesse grupo de

. 80
paC|entes[ ]

As pesquisadoras desenvolveram a SMHFS a partir da identificacdo de limitacOes e
lacunas deixadas por outros pesquisadores. Uma das grandes limitacGes identificadas foi a de
que alguns pesquisadores exploraram o AC assumindo que o conhecimento € suficiente para
realiza-lo. Em outros casos, muitos investigadores confundiam os conceitos de AC e adesdo
ao tratamento. As pesquisadoras acreditavam que adesdo ao tratamento nao era um substituto
adequado para o nivel de participacao exigida no manejo de uma doenca tdo complexa como a

| Crsor,
Em 2004, essa escala foi atualizada, e a sua versao revisada foi denominada Self Care

[81]

of Heart Failure Index™ . Em sua atualizacdo mais recente (2009), foram avaliadas questdes

sobre reprodutibilidade, grau de dificuldade dos itens, efeitos de aprendizado nos escores,

[4]

ponto de corte e limitacBes quanto a aplicacdo do instrumento™ ~. Os resultados dessa revisdo

demonstraram que o instrumento continua sendo valido e que as escalas devem ser aplicadas
separadamente.

Essa versdo mais recente, denominada Self-Care of Heart Failure Index v.6.2 (SCHFI
v 6.2), conta com 22 questBes, divididas em trés escalas: (1) manutencdo do AC, composta
por 10 itens; (2) manejo do AC, composta por seis itens; e (3) confianga no AC, composta por
seis itens. As respostas para cada item variam de “nunca/raramente” a “sempre/diariamente”
para a escala manutengdo do AC; “pouco provavel” a “muito provavel” para o dominio
manejo do AC, e “ndo confiante” e “extremamente confiante” para a escala confianga no AC.
Os autores recomendam fortemente que 0s escores para cada escala devam ser calculados
separadamente, e ndo combinando os valores das trés. Os escores para cada dominio variam
de 0 a 100. Escores maiores refletem um AC superior, e um AC adequado é considerado

, - ) 4
quando o escore para cada escala é igual ou superior a 70 pontos[ ].

Para calcular o escore da escala de manutencdo do AC, por exemplo, devemos
primeiramente reverter o item o0ito, que € o Unico com resposta negativa do instrumento. Apds
reverté-lo, o escore minimo da escala de manutencéo do AC é 10. O escore total méaximo é de

40 pontos e representa 0 melhor AC. Portanto, para o intervalo de 10 a 40 pontos no escore,
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devemos usar a seguinte formula para computar um escore padronizado (100 pontos) para
essa escala: (soma dos itens da sessdo A — 10) x 3,333.

Para calcular o escore da escala de manejo do AC, que possui seis questdes, cujas
respostas variam de 0 a 4, 0 escore maximo é 24 e o minimo é quatro pontos. Portanto,
devemos utilizar a seguinte formula: (soma dos itens da sessdao B — 4) x 5. Para a escala de
confianga, o escore total maximo é 24 e o minimo € seis. Para computar 0s escores, devemos

[4]

utilizar a formula: (soma dos itens da sessdo C — 6) x 5,56" . A escala SCHFI v 6.2 ja possuli

versdes disponiveis e validadas em diversos idiomas, e é amplamente utilizada tanto na

” . : 35,36
pratica clinica, quanto em pesquisas ao redor do mundo[ ].

3.3.2 Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure Index (CC-SCHFI)

Pesquisadores italianos realizaram uma adaptacdo da escala americana SCHFI v 6.2
para que esta pudesse aplicada para cuidadores. A escala baseada na SCHFI v 6.2 foi
denominada Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure Index (CC-SCHFI). Por
meio dessa escala, € possivel avaliar a contribuicdo do cuidador no reconhecimento dos
sintomas de descompensacdo da IC e no processo de tomada de decisdo. Além disso, o
instrumento permite avaliar a confianga do cuidador em auxiliar o paciente a tomar

: : « 4,12
determinada atitude em relagéo ao seu AC[ ].

A CC-SCHFI tem o mesmo namero de itens (22) e escalas (manutencdo do AC,
manejo do AC e confianca no AC). A CC-SCHFI avalia a contribui¢do dos cuidadores para o
AC de pacientes com IC. A escala Contribuicdo do cuidador para a manutencédo do AC tem
10 itens, que avaliam a monitorizacdo dos sintomas e a adesdo aos comportamentos
desenvolvidos para prevenir a descompensagdo da IC. Nessa escala, os cuidadores sdo
questionados sobre com que frequéncia recomendam esses comportamentos aos pacientes
(por exemplo, pesar-se diariamente, consumir uma dieta com pouco sal, tomar as medicacdes)
ou com que frequéncia eles realizam essas atividades, quando os pacientes ndo estdo aptos a

fazé-lo[lz].

A escala Contribuicéo do cuidador para o manejo do AC tem 06 itens, que avaliam a
habilidade do cuidador em reconhecer os sintomas de descompensacdo da IC quando estes
ocorrem e implementar uma estratégia de tratamento em resposta a esses sintomas, e a
habilidade de avaliar a estratégia utilizada. Na CC-SCHFI, os cuidadores sdo questionados:
“Se a pessoa de quem vocé cuida apresentou falta de ar ou inchago nos tornozelos no ultimo

més, com que rapidez vocé reconheceu como um sintoma de IC?”. Ademais, os cuidadores
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sdo questionados: “Se a pessoa de quem vocé cuida apresentar falta de ar ou inchagco nos
tornozelos, quéo provavel é vocé recomendar (ou fazer) uma dessas estratégias?”. As escolhas
incluem reduzir o sal da dieta, reduzir os liquidos, tomar uma dose extra de diurético e entrar

Ly . . 4,12
em contato com o médico ou enfermeira, assim como na SCHFI v 6.2[ ].

A escala Confianga do cuidador para contribuigdo do AC utiliza 06 itens para avaliar
a confianca do cuidador nas suas habilidades em ajudar os pacientes a se engajar em cada
etapa do processo de AC. Por exemplo, o cuidador é questionado: “Com relagdo a pessoa de

quem vocé cuida, geralmente quao confiante vocé se sente em reconhecer alteracdes de saude

: 4,12
do paciente quando elas ocorrem?” [ ].

As respostas para cada item variam de “nunca/raramente” a “sempre/diariamente” para
a manutencdo do AC; “pouco provavel” a “muito provavel” para a manejo do AC, e “nao
confiante” e “extremamente confiante” para a confianca no AC. Os escores para cada escala
variam de 0 a 100; escores maiores refletem um AC superior, enquanto um AC adequado é
considerado quando o escore para cada escala é igual ou superior a 70 pontos, assim como na

SCHFI v 6.2141%

A CC-SCHEFI, até o presente momento, s esta disponivel em inglés e italiano. A partir
do presente estudo, estara disponivel para utilizacdo no Brasil.



35

4  REFERENCIAL METODOLOGICO: PESQUISA DE METODOS MISTOS

Com o desenvolvimento e a legitimidade percebida, tanto da pesquisa qualitativa,
quanto da pesquisa quantitativa, nas ciéncias sociais e humanas, a pesquisa de métodos
mistos, que combina abordagens quantitativas e qualitativas, vem ganhando popularidade.
Isso se deve ao fato de que a metodologia da pesquisa continua a evoluir e se desenvolver, e
0s métodos mistos sdo um passo adiante, utilizando os pontos fortes da pesquisa qualitativa e
os da quantitativa. Além disso, os problemas abordados pelos pesquisadores da area da saude,
por exemplo, sdo complexos, e 0 uso de abordagens qualitativas ou quantitativas isoladamente

muitas vezes é inadequado para lidar com essa complexidade. O uso combinado das duas

. : N x . [29,82]
abordagens proporciona maior compreensdo das questfes de pesquisa .

Em 2003, foi publicado o Handbook of Mixed Methods in the Social e Behavior

Sciences, apresentando a primeira visdo geral abrangente dessa estratégia de

. . ~ [29,
mvestlgagao[ 9.83]

. Atualmente, varias revistas académicas enfatizam a pesquisa de métodos
mistos, como o Journal of Mixed Methods Research, Quality and Quantity e Field Methods.
Outros periddicos também tém encorajado ativamente essa forma de investigacdo (como o
International Journal of Social Research Methodology, Qualitative Health Research, Annals
of Family Medicine). Por se tratar de uma inovacdo metodoldgica, o seu uso vem crescendo

. ~ R . ., [82
também na abordagem de questdes contemporaneas em servigos de saude[ ].

4.1 PLANEJAMENTO DE ESTUDOS DE METODOS MISTOS

O Quadro apresenta a lista das questdes para o planejamento de um estudo de métodos
mistos. Esses componentes preconizam o avango da natureza da pesquisa de métodos mistos e
0 tipo de estratégia que esta sendo proposto para o estudo. Incluem também a necessidade de

um modelo visual dessa abordagem, os procedimentos especificos para a coleta e a analise

. « (e 1[29,84
dos dados, o papel do pesquisador e a estrutura para a apresentacdo do relatorio flnal[ ].

Quadro 3- Lista de questbes para o planejamento de um estudo de métodos mistos.

Apresentou-se uma definicdo basica da pesquisa de métodos mistos?

Apresentou-se uma razdo para 0 uso concomitante das abordagens (ou dados) quantitativa e qualitativa?

O leitor tem uma percepgdo do uso potencial de um projeto de métodos mistos?

Sdo identificados os critérios para a escolha de uma estratégia de métodos mistos?
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A estratégia é identificada e foram mencionados os critérios para a escolha?

Apresentou-se um modelo visual que esclareca a estratégia da pesquisa?

Utilizou-se a notagéo apropriada na apresentacdo do modelo visual?

Sdo mencionados os procedimentos de coleta e analise dados da forma como eles se relacionam com o modelo?

Sdo mencionadas as estratégias de amostragem para a coleta de dados quantitativos e qualitativos? Eles estdo
relacionados a estratégia?

Sdo discutidos os procedimentos para validacdo dos dados quantitativos e qualitativos?

E mencionada a estrutura narrativa, e esta relacionada ao tipo de estratégia de métodos mistos que esta sendo
utilizada?

Fonte: Adaptado de Creswell, 2010.

Antes de abordar os seis tipos de estratégias propostas para a condugdo de estudos de
métodos mistos, serdo apresentados a seguir quatro pontos importantes do planejamento, que
incluem a distribuicdo do tempo, a atribuicdo de peso, a combinacdo e a teorizacdo, como

demonstrado no.

Quadro 4 — Aspectos do planejamento de estudos de métodos mistos.

Distribuicdo de tempo Atribuicdo de peso Combinagéo Teorizacao
Sequéncia ndo ocorrida Igual Integrando .
— — —_— Explicita
Dados qualitativos coletados primeiro Qualitativa Conectando
Dados quantitativos coletados
primeiro Quantitativa Incorporando Implicita

Fonte: Adaptado de Creswell, 2010.

4.1.1 Distribuicao do tempo

Os autores de estudos de métodos mistos precisam considerar a distribuicdo do tempo
na coleta de seus dados qualitativos e quantitativos, quando realizado em fases
(sequencialmente), ou quando os dados forem coletados ao mesmo tempo
(concomitantemente). Quando os dados sdo coletados em fases, € indiferente a ordem do que
vird por primeiro, os qualitativos ou os quantitativos. Quando os dados qualitativos séo
coletados primeiro, a intencdo é explorar o topico com os participantes nos locais. Depois, 0
pesquisador expande o entendimento por meio de uma segunda fase, em que sdo coletados os
dados quantitativos, geralmente de um tamanho de amostra representativo de uma populagéo.

Quando os dados — tanto os quantitativos, quanto os qualitativos — sdo coletados a0 mesmo

. A [29,84]
tempo, a implementacdo e simultanea :
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4.1.2 Atribuicao de peso

Um segundo fator que entra nos procedimentos do planejamento é o peso ou a
prioridade atribuida a pesquisa quantitativa ou qualitativa em estudo. Em alguns estudos, o
peso pode ser igual; em outros, pode ser enfatizada uma ou outra. Priorizar um tipo depende
dos interesses do pesquisador, do publico ao qual esta direcionado o estudo e do que o
investigador busca enfatizar no estudo. Em termos préticos, a atribuicdo do peso em estudos
de métodos mistos ocorre por meio de estratégias que dependem da énfase nas informacdes
quantitativas ou qualitativas, da extensdo do tratamento de um tipo ou outro de dados no

projeto, ou principalmente do uso de uma abordagem indutiva (como geracdo de temas na

oL . . \[29,84
abordagem qualitativa) ou de uma abordagem dedutiva (como o teste de uma teorla)[ 98 ].

4.1.3 Combinacao

Combinar os dados (em um sentido mais amplo, a combinacdo das questdes de
pesquisa, da filosofia, da interpretacdo) é dificil, principalmente quando se considera que 0s
dados qualitativos consistem em texto e imagens, e 0s quantitativos, de numeros. Ha duas
questdes diferentes: quando um pesquisador faz a combinagdo dos dados em um estudo de
métodos mistos? E como isso ocorre? A combinacdo dos dois tipos de dados pode ocorrer em
diversos estagios: na coleta, na andlise, na interpretacdo, ou ainda nas trés fases. Para os
autores de propostas que utilizam métodos mistos, é importante discutir e apresentar uma
proposta, quando ocorre a combinagdo dos dados.

Combinar significa que os dados qualitativos e quantitativos estdo realmente fundidos
em uma extremidade do continuo; ou sdo mantidos separados na outra extremidade do
continuo; ou ainda estdo, de algum modo, combinados entre esses dois extremos. Os dois
bancos de dados devem ser separados, mas conectados. Por exemplo, em um projeto de duas
fases que comeca com uma fase quantitativa, a analise dos dados e 0s seus resultados podem
ser utilizados na identificacdo dos participantes para a coleta de dados qualitativos, em uma
fase de acompanhamento. Nessa situacdo, os dados quantitativos e qualitativos estdo
conectados durante as fases de pesquisa. Conectados, na pesquisa de metodos mistos,
significa que uma combinacao da pesquisa quantitativa e qualitativa esta conectada entre uma
analise de dados da primeira fase e a coleta de dados da segunda fase.

Em outro estudo, o pesquisador pode coletar os dados quantitativos e qualitativos

concomitantemente e integrar ou fundir os dois bancos de dados, transformando os temas
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qualitativos em contagens, e comparar essas contagens com dados quantitativos descritivos.
Nesse caso, a combinacgdo consiste em integrar os dois bancos de dados, realmente fundindo
o0s dados quantitativos aos dados qualitativos. Em um cenario final, o pesquisador pode ter um
objetivo principal de coletar uma forma de dados (digamos, quantitativa) e ter a outra forma
de dados (digamos, qualitativa) para proporcionar informagdes de apoio. N&o esta sendo
utilizada nem a combinacdo, nem a conexdo dos dados entre as fases. Em vez disso, 0
pesquisador estd incorporando uma forma secundaria de dados dentro de um estudo mais

amplo, tendo uma forma de dados diferente como o banco de dados principal. O banco de

dados secundario desempenha um papel de apoio no estudo[29’84].

4.1.4 Perspectivas de teorizacdo ou transformacao

Um fator final a ser considerado é se uma perspectiva tedrica maior guia todo o
projeto. Pode ser uma teoria das ciéncias sociais (teoria de adog&o, teoria de lideranca, teoria
de atribuicdo) ou uma lente tedrica ampla, como uma lente reivindicatoria/participatéria
(género, raca, classe). Todos os pesquisadores levam teorias, estruturas e palpites para suas
investigagdes, e tais teorias podem ser explicitadas em um estudo de métodos mistos ou estar
implicitas e ndo mencionadas. Nos estudos de métodos mistos, as teorias sdo geralmente
encontradas nas secdes iniciais, como uma lente orientadora que molda os tipos de questdes
formuladas, quem participa do estudo, como os dados sdo coletados e as implicacdes extraidas

do estudo (geralmente para mudanca e defesa). Estas apresentam uma perspectiva abrangente,

- - . N ] : 29,84
utilizada com todas as estratégias de investigacdo dos métodos mlstos[ 98 ].

Os quatro fatores acima descritos — distribuicdo do tempo, atribuicdo de peso,
combinacdo e teorizagdo — ajudam a moldar os procedimentos de um estudo de métodos
mistos. Embora ndo esgotem todas as possibilidades, ha seis estratégias principais para 0s
investigadores escolherem, quando planejam uma proposta de pesquisa, as quais Sao

29 . - -
adaptadas de Creswell et al.[ ] Uma proposta conteria uma descricdo da estratégia e um

modelo visual dela, assim como os procedimentos basicos que o investigador utilizara na
implementacdo da estratégia. Cada estratégia esta brevemente descrita e ilustrada na Figura .
Essas estratégias de métodos mistos podem ser descritas usando-se a notagdo que foi
desenvolvida no campo dos métodos mistos.
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Figura 3 — Projetos sequenciais.

Projeto Explanatorio Sequencial

QUAN | = qual

QUAN QUAN qual qual Interpretacdo
Coletados -  Anilise dos - Coletados =) Anilisedos de toda
dados dados dados dados a analise

Projeto Explanatorio Sequencial

QUAL | = quan

QUAL QUAL quan quan Interpretacdo
Coleta dos =  Analise dos > Coletados - Anilisedos de toda
dados dados dados dados a analise

Projeto Transformativo Sequencial

QUAL > quan

Teoria da ciéncia social, teoria qualitativa, visio de mundo reivindicatoria

QUAN > qual

Teoria da ciéncia social, teoria qualitativa, visio de mundo reivindicatoria

Fonte: Creswell et al., 2010.

A notacdo dos métodos mistos apresenta rotulos e simbolos abreviados, que

comunicam importantes aspectos da pesquisa de métodos mistos e apresentam um modo pelo

qual os pesquisadores de métodos mistos podem facilmente comunicar os seus procedimentos.

A notacédo que segue foi adaptada de Morse (1991), Tashakkori e Teddlie

(1998) e Creswell e Plano Clark (2007), que sugerem o seguinte

[29].
Um “+” indica uma forma simultanea ou concomitante de coleta de dados, com 0s
dados quantitativos e qualitativos coletados ao mesmo tempo.

Uma “--> indica uma forma sequencial de coleta de dados, com uma forma (p. ex., 0s

dados qualitativos) construida sobre a outra (p. ex., dados quantitativos).
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e As letras mailsculas indicam um peso ou uma prioridade dos dados, da anélise dos
dados e da interpretacdo dos dados quantitativos ou qualitativos no estudo. Em um
estudo de métodos mistos, os dados qualitativos podem ser igualmente enfatizados, ou
um pode ser mais enfatizado do que o outro. As letras maiusculas indicam a énfase de
uma abordagem ou método.

e “Quan” e “Qual” representam quantitativo e qualitativo, respectivamente, e utilizam o
mesmo numero de letras para indicar a igualdade entre as formas dos dados.

e Uma notacdo QUAN/qual indica que os métodos qualitativos estdo incorporados em
um projeto quantitativo.

e As caixas destacam a coleta e a anélise dos dados quantitativos qualitativos.

Além disso, estdo incorporados em cada figura os procedimentos especificos de coleta,
analise e interpretacdo dos dados, a fim de ajudar o leitor a entender os procedimentos mais
especificos utilizados. Dessa maneira, uma figura tem pelo menos dois elementos: o
procedimento geral dos métodos mistos que estd sendo adotado e os procedimentos mais
especificos de coleta, de analise e de interpretacdo dos dados (Figura e Erro! Fonte de

A 29
referéncia ndo encontrada.)[ ].

4.2 TIPOS DE ESTRATEGIAS

4.2.1 Estratégia explanatoria sequencial

A estratégia explanatoria sequencial € uma estratégia popular, que atrai 0s
pesquisadores com fortes inclinacdes quantitativas. E caracterizada pela coleta e anélise dos
dados quantitativos em uma primeira fase da pesquisa, seguidas de coleta e analise de dados
qualitativos em uma segunda fase, que € desenvolvida sobre os resultados quantitativos
iniciais. O peso maior é tipicamente atribuido aos dados quantitativos, e os resultados
guantitativos conduzem a coleta de dados qualitativos. Assim, as duas formas de dados estdo
separadas, porém conectadas. Uma teoria explicita pode ou ndo informar o procedimento
final. Os passos dessa estratégia estdo retratados na Figura .

Um projeto explanatdrio sequencial é tipicamente utilizado para explicar e interpretar
os resultados dos dados quantitativos, por meio de coleta e analise de acompanhamento de
dados qualitativos. Essa estratégia pode ser especialmente Gtil quando resultados inesperados
surgem de um estado quantitativo. Nesse caso, a coleta dos dados qualitativos que segue pode

ser utilizada para examinar mais detalhadamente esses resultados. Essa estratégia pode ou nédo
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ter uma perspectiva tedrica especifica. A natureza direta dessa estratégia € um de seus
principais pontos fortes, uma vez que se torna facil implementar, j& que 0s passos recaem em
estagios claros e separados. Além disso, tal aspecto dessa estratégia facilita descrevé-la e fazer
o relatdrio. Seu principal ponto fraco é a extensdo de tempo envolvida na coleta de dados,

com duas fases separadas, 0 que € uma desvantagem especialmente se as duas recebem igual

prioridade[29’84].

4.2.2 Estratégia exploratoria sequencial

Essa estratégia é similar a abordagem sequencial explanatoria, exceto pelo fato de as
fases serem invertidas. A estratégia exploratdria sequencial envolve uma primeira fase de
coleta e de anélise de dados qualitativos, seguida de uma segunda fase de coleta e de analise
de dados quantitativos. Essa segunda fase é desenvolvida sobre os resultados da primeira. O
peso maior € em geral atribuido a primeira fase, e os dados sdo combinados por sua conexao
entre a analise dos dados qualitativos e a coleta dos dados quantitativos. O projeto pode ou
ndo ser implementado com uma perspectiva tedrica explicita (Erro! Fonte de referéncia nao
encontrada.).

No nivel mais béasico, o objetivo dessa estratégia € utilizar os dados e resultados
quantitativos para auxiliar na interpretacdo dos resultados qualitativos. Diferentemente da
abordagem explanatdria sequencial, que é mais adequada para explicar e interpretar as
relacbes, o foco principal desse modelo estd em inicialmente explorar um fendmeno. A
aplicacdo dessa estratégia é apropriada quando se testam elementos de uma teoria emergente,
resultante da fase qualitativa, e que também pode ser usado para generalizar resultados
qualitativos para diferentes amostras.

Outro objetivo para escolher essa abordagem seria determinar a distribuicdo de um
fendmeno dentro de uma populacdo escolhida. Finalmente, a estratégia exploratéria
sequencial é discutida com frequéncia como o procedimento de escolha, quando um
pesquisador precisa desenvolver um instrumento, pois 0s instrumentos existentes sao
inadequados ou ndo estdo disponiveis. Usando uma abordagem de trés fases, o pesquisador
primeiramente coleta e analisa os dados qualitativos (fase 1) e utiliza a analise para

desenvolver um instrumento (fase 2), o qual posteriormente é administrado a uma amostra de
. [29,84]

uma populagéo :

A estratégia exploratoria sequencial também apresenta muitas das vantagens do

modelo explanatorio sequencial. A sua abordagem de duas fases (pesquisa qualitativa seguida
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de pesquisa quantitativa) é facil de implementar, assim como de descrever e relatar de forma
direta. E conveniente para um pesquisador que quer explorar um fendémeno, mas também
expandir os resultados qualitativos. Além disso, ele poderia tornar um estudo em grande parte
qualitativo mais palatavel para um orientador, para um comité ou para uma comunidade de
pesquisa bem versados na pesquisa quantitativa, e que podem néo estar familiarizados com as
abordagens qualitativas. Como acontece com a abordagem explanatéria sequencial, 0 modelo
exploratorio sequencial requer uma extensdo de tempo substancial para completar as duas
fases de coleta de dados, o que pode ser uma desvantagem para algumas situacdes de
pesquisa. Além disso, 0 pesquisador precisa tomar algumas decisfes importantes sobre quais

resultados da fase qualitativa inicial serdo destacados na fase quantitativa subsequente (p. ex.,

. . [29]
um tema, uma comparacdes entre grupos, multiplos temas)™ .
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5 METODO

5.1 DELINEAMENTO

Neste estudo, desenvolveu-se uma pesquisa de métodos mistos com abordagem
sequencial explanatéria. Os dados quantitativos foram coletados e analisados em uma

primeira fase da pesquisa seguidos da coleta e analise dos dados qualitativos na segunda fase;
esta segunda fase foi desenvolvida com base nos resultados quantitativos iniciais[84].

De forma consistente com o0s objetivos do estudo foi atribuido o peso maior aos
dados quantitativos; a combinagdo dos dados ocorreu quando os resultados quantitativos
iniciais conduziram a coleta de dados qualitativos. Neste estudo utilizou-se a notagdo
QUAN—qual, em que: as letras maitsculas indicam a etapa priorizada ¢ a seta indica que as

. ~ . [84
etapas foram realizadas em sequenC|a[ ].

5.2 LOCAL DO ESTUDO E AMOSTRA

Os pacientes com IC e seus cuidadores foram incluidos atraves de uma amostra de
conveniéncia na clinica especializada de IC do HCPA. Foram incluidos pacientes adultos,
com diagndstico de IC em acompanhamento regular na clinica ha pelo menos seis meses, com
pelo menos uma orientacdo em grupo (intervencdo multidisciplinar realizada por equipe), ou
individual sobre IC, conhecimento e AC. Foram excluidos pacientes com doenc¢a pulmonar
obstrutiva cronica (pela dificuldade em diferenciar a dispneia relacionada a doenca pulmonar
da dispneia causada pela IC), com qualquer sequela motora ou dificuldade de locomocao (pela
dificuldade de avaliacdo de algumas questdes da escala). A dificuldade de locomoc¢édo foi
considerada no caso do paciente utilizar auxilio na deambulacdo, como muletas, bengalas,
andadores ou cadeira de rodas. Também ndo foram elegiveis pacientes com barreiras
cognitivas (ndo estarem orientados auto e alo psiquicamente) ou de comunicagdo, que
pudessem comprometer o preenchimento dos instrumentos e a entrevista.

Quanto a elegibilidade dos cuidadores, foram incluidos adultos que foram designados
pelo paciente como referéncia de cuidado e que desempenhassem essa tarefa ha pelo menos
seis meses; que fossem membros da familia, e que ndo fossem remunerados. Foram excluidos
somente cuidadores com barreiras cognitivas (ndo orientados auto e alo psiquicamente) ou de

comunicagéo que pudessem comprometer o preenchimento dos instrumentos e a entrevista.
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5.3 PARTICIPANTES E PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Os pacientes e cuidadores que preenchiam os critérios de inclusdo foram convidados a
participarem do estudo. Os participantes receberam uma explicacdo detalhada do estudo e do
preenchimento dos instrumentos, incluindo a informacao de que a entrevista seria gravada e
transcrita respeitando os critérios de confidencialidade. Todas as entrevistas foram realizadas
no centro de pesquisa da instituicdo em sala reservada. Na fase quantitativa foram incluidos
72 pacientes e 72 cuidadores, no periodo de junho de 2016 a outubro de 2017. O recrutamento
dos pacientes e cuidadores na fase qualitativa continuou até se atingir a saturacdo dos dados e
resultou em uma amostra de 15 cuidadores e 15 pacientes (30 participantes). Os dados da fase
qualitativa foram coletados de outubro de 2017 a dezembro de 2017.

5.3.1 Coleta de dados quantitativos

SCHFI 6.2 v brasileira: O autocuidado da IC foi avaliado pela SCHFI 6.2 v brasileira
(ANEXO A). Este instrumento conta com 22 itens divididos em trés escalas. As escalas sdo:
Manutenc¢do do Autocuidado composta por 10 itens, Manejo do Autocuidado e Confianca no
Autocuidado ambas compostas por 6 itens. As respostas para cada item variam de
“nunca/raramente” a “sempre/diariamente” para a escala de Manuten¢cdo do Autocuidado;
“pouco provavel a muito provavel” para a escala de Manejo do autocuidado e “ndo confiante
e extremamente confiante” para a escala de Confianga no Autocuidado. Os autores desta
escala recomendam que 0s escores para cada escala sejam calculados separadamente e nédo
combinando os valores das trés escalas. Os escores para cada dominio variam de 0 a 100;
escores maiores refletem um autocuidado superior e um autocuidado adequado é considerado

4 : 14
quando o escore para cada escala é igual ou superior a 70 pontos[ ].

CC-SCHFI v brasileira: Para a avaliar a contribuicdo dos cuidadores para o AC foi
utilizada a CC-SCHFI v brasileira (ANEXO B) que é uma adaptacdo da SCHFI v 6.2. O
instrumento é composto por 22 itens divididos em trés escalas: Contribuicdo do Cuidador na
Manutengédo do Autocuidado composta por 10 itens, Contribuicdo do Cuidador no Manejo do
Autocuidado e Confianga do Cuidador na contribuicdo do Autocuidado, ambas compostas por
6 itens. Da mesma forma que na SCHFI v 6.2 as respostas para cada item variam de
“nunca/raramente” a “sempre/diariamente” para a escala de Contribuicdo do Cuidador na

Manutenc¢édo do Autocuidado; “pouco provavel a muito provavel” para a Escala de
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Contribuicdo do Cuidador no Manejo do Autocuidado e “ndao confiante e extremamente
confiante” para a escala de Confianga do Cuidador na contribuicdo do Autocuidado. Os
escores para cada dominio também variam de O a 100; escores maiores refletem um
autocuidado superior e um autocuidado adequado é considerado quando o escore para cada
escala é igual ou superior a 70 pontos[lS].

Questionario socio demografico e clinico:

Esse instrumento (APENDICE A e B) foi desenvolvido pelos pesquisadores para avaliar as
variaveis socio demograficas relacionadas aos cuidadores (género, idade, estado civil, anos de
estudo e horas diarias dispensadas para o cuidado dos pacientes). Para os pacientes foram
coletados dados socio demogréficos e clinicos (género, idade, estado civil, anos de estudo,

etiologia da IC e Classe funcional da New York Heart Association).

5.3.2 Coleta de dados qualitativos

As entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora deste estudo ap6s cursos teéricos e
treinamento em abordagens qualitativas de pesquisa e métodos mistos. Foi utilizado um guia
de entrevista semiestruturada (ANEXO C e D) para explorar em profundidade o AC, a
contribuicdo dos cuidadores e fatores que poderiam influenciar o AC. As duplas entrevistadas
nesta fase foram selecionadas com base nas analises da etapa quantitativa por meio de uma
amostra de conveniéncia (duplas com escores com acima e abaixo do ponto de corte
considerado para um AC adequado). O guia foi construido com base no referencial tedrico
que guiou o estudo e adaptado de um instrumento usado por pesquisadores americanos que

avaliou os fatores que contribuiam para o sucesso do AC em pacientes com IC e seus

[16]

cuidadores™ . Através de perguntas abertas 0s pacientes e cuidadores descreveram sobre

fatores culturais, suporte social, humor, suas atividades de AC diérias e questdes mais
especificas sobre comportamentos de AC avaliados nas versGes brasileiras da SCHFI e da
CC-SCHFI. Os participantes tambem foram questionados a explicar o que tornava o0s
comportamentos de AC mais faceis ou dificeis de serem praticados. Além das perguntas
abertas foram usadas perguntas de resgate caso as respostas dos pacientes e cuidadores fossem

insuficientes. A duracdo das entrevistas foi de aproximadamente 40 minutos.
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5.4 ANALISE DOS DADOS

5.4.1 Analise dos dados quantitativos

As analises estatisticas foram realizadas com o programa Statistical Package for
Social Sciences versdo 20.0. As variaveis continuas foram descritas como média e desvio
padrdo para aquelas com distribuicdo normal ou mediana e intervalo interquartil para
distribuicdo ndo normal. As varidveis categoricas, como numero absoluto e frequéncias

relativas. Foram utilizadas somente analises descritivas.

5.4.2 Andlise dos dados qualitativos

As entrevistas foram gravadas e transcritas por dois assistentes de pesquisa
previamente treinados sobre os objetivos do estudo. Todas as transcricdes foram revisadas
pela pesquisadora principal, sendo que as trés primeiras transcri¢cbes foram revisadas linha por
linha para verificar sua acuracia. Houve 100% de acuracia nas transcricdes. As mesmas
transcri¢des também foram revisadas para identificar lacunas na técnica das entrevistas ou nas
perguntas do guia. Ndo houve mudancas significativas tanto na técnica das entrevistas quanto
nas perguntas. Para apoiar a analise dos dados qualitativos foi utilizado o Software NVivo 12.

Na fase qualitativa do estudo, os dados foram submetidos a técnica de analise de
contetido do tipo tematica seguindo as seguintes etapas: pré-analise, exploracdo do material,

[85]

tratamento de dados, inferéncia e interpretacdo” . A codificacdo inicial foi baseada em uma

lista de codigos pré-existente derivados do referencial tedrico que guiou o estudo (Teoria de
Autocuidado na Insuficiéncia Cardiaca). Esses codigos foram agrupados em categorias de
acordo com a similaridade de contetdo que explicou um ou mais aspectos relacionados as
praticas de AC dos pacientes e a contribuicdo dos cuidadores para o AC. Por fim, foi realizada
a intersecc¢do das interpretacdes e discussdo dos resultados.

5.4.3 Integracao dos Dados

A integracdo envolveu a conexdo dos dados da etapa quantitativa (resultados dos
escores das versoes brasileiras das escalas SCHFI e CC-SCHFI) para auxiliar o planejamento
da coleta de dados na etapa sequencial qualitativa (entrevistas semiestruturadas). Os dados

foram conectados para responder a seguinte questdo de pesquisa de métodos mistos: Os
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fatores culturais, conhecimento sobre a IC, fatores emocionais e suporte social influenciam o
comportamento de AC diario tanto dos pacientes com IC como de seus cuidadores? Esta
conexdo se deu quando os relatos dos pacientes e dos cuidadores sobre o AC (por exemplo:
“me conte como foi o seu dia”, “me fale sobre sua alimentacao ou do seu familiar”, “o que
significa mudancas de peso para vocé”) foram analisados para gerar evidéncias sobre a
manutenc¢do, manejo e confianga e comparadas com os resultados dos escores das duas escalas
aplicadas. A integracdo dos dados permite que os resultados qualitativos possam gerar

inferéncias e explicar os resultados quantitativos.

5.5 ASPECTOS ETICOS DO ESTUDO

O presente estudo estd em consonancia com as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos (Resolucdo n° 466/2012, do
CNS) e foi aprovado pela Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) e Comité de Etica e Pesquisa do HCPA sob o nimero
150389 (ANEXO E). Os pacientes e cuidadores incluidos no estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias (ANEXOS F, G, H, I). Os
pesquisadores se comprometeram com o carater confidencial das informacdes e a utilizacdo

Unica e exclusiva para a execucao do estudo.
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Adaptacéo transcultural e validagio da Caregiver Contribution to Self-care of Heart

Failure Index para uso no Brasil
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Riegel, RN, PhD; Daniela Bernardes RN; Eneida Rejane Rabelo-Silva
RN, ScD

Introducdo: Os cuidadores desempenham um papel importante no autocuidado (AC)
de pacientes com insuficiéncia cardiaca (IC). Embora existam escalas para avaliar esse
comportamento em pacientes com IC, poucos instrumentos estdo disponiveis para
avaliar a contribuicio do cuidador nesse processo. Objetivo: Adaptar
transculturalmente e avaliar as propriedades psicométricas da Caregiver Contribution to
Self-care of Heart Failure Index (CC-SCHFI) para uso no Brasil. Métodos: A CC-
SCHFI foi derivada da Self-care of Heart Failure index V. 6.2 (SCHFI v. 6.2), esta
Ultima adaptada e validada pelo nosso grupo de pesquisa. De forma semelhante a
SCHFI a CC-SCHFI avalia a contribuicdo do cuidador para a manutencdo e manejo do
AC, bem como a confianca em suas habilidades em contribuir para 0 AC do paciente
com IC. Apds a aprovacdo do autor da escala, foi realizada a adaptacéo transcultural
conforme preconizado pela literatura (traducdo, sintese, retrotraducdo, sintese da
retrotraducdo, revisdo por comité de especialistas e pré-teste). As propriedades
psicométricas avaliadas foram validade de face e contetdo (por revisdo de comité de
especialistas), fidedignidade e analise fatorial confirmatéria (AFC). Resultados: Foram
incluidos 100 cuidadores de pacientes com IC, predominantemente do sexo feminino
(72%), média de idade de 48+14 anos e 56% coOnjuges. A versdo adaptada foi
denominada versdo brasileira da CC-SCHFI. A validade de face e contetdo foi
indicativa de equivaléncia seméntica, idiomética, experimental e conceitual. A AFC
apoiou 0 modelo original de trés fatores (SCHFI v. 6.2) como de melhor ajuste e
semelhantes aos indices do estudo italiano. A fidedignidade do instrumento, expressada
pelo alfa de Cronbach, foi de 0,80, 0,60 e 0,90 para as escalas Contribuicdo para
manutencdo do AC, Manejo do AC e Confianga no AC, respectivamente. Conclusdes:
A versdo brasileira da CC-SCHFI foi adaptada e validada para uso no Brasil e pode ser
usada para mensurar a contribuicdo dos cuidadores para o AC de pacientes com IC. No
entanto, mais estudos devem ser realizados para refinar suas propriedades psicométricas
em outras realidades.

Palavras-chave: Insuficiéncia Cardiaca. Autocuidado. Cuidadores. Estudos de
Validacdo.
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Introducgéo

A insuficiéncia cardiaca (IC) € uma sindrome clinica complexa associada a altas

taxas de mortalidade, hospitalizagbes frequentes e impacto significativo, em termos de

[1]

custos, para os sistemas de saude ao redor do mundo” . Causas preveniveis, como baixa

adesdo ao tratamento, tém sido descritas como fator precipitante de descompensacéo e
hospitalizagdo por IC h& pelo menos duas décadas. A adesdo ao tratamento
farmacoldgico, assim como a medidas ndo medicamentosas incluem principalmente
comportamentos e atitudes, e sdo considerados hoje componentes-chave para a pratica

do autocuidado (AC)[Z_B].

Um crescente numero de evidéncias tem demonstrado a importancia do AC

adequado na melhora de desfechos como qualidade de vida, visitas a emergéncia e

[7-9]

reducdo das taxas de readmissGes hospitalares por IC . E nesse cenério que o

entendimento dos fatores que contribuem para o AC, assim como o suporte social sao
relevantes, justamente para que o planejamento e a implementacao de intervencées que

possam melhorar esse comportamento nos pacientes com IC sejam incorporados

. 10-12
durante o seu segwmento[ ]

O processo que envolve a pratica do AC necessita que 0s pacientes tenham
habilidades cognitivas para a sua realizacdo. Assim, quando isso ndo € possivel,

cuidadores ou familiares desempenham um papel importante de auxilio e apoio para a
- . T ~ , - .. [13
realizacdo dos cuidados necessarios a manutencdo da saude e da estabilidade cllnlca[ ].

Nos ultimos anos, houve um aumento de publicacdes sobre o envolvimento dos

familiares e cuidadores no processo de AC, reforcando a sua importancia no cotidiano

[14,15]

dos pacientes com IC Sua contribuicdo no contexto da IC consiste em

disponibilizar tempo, empenhar esforgos e dar apoio a pessoa que precisa realizar o

Aclo16] [16,17]

. Embora pesquisas recentes tenham demonstrado efeitos benéficos do

suporte social em desfechos clinicos importantes, ainda sdo poucos os estudos focados
em intervences direcionadas aos familiares/cuidadores. Uma das raz0es para isso
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talvez seja a escassez de instrumentos validados, que permitam avaliar o papel do
cuidador nesse cenério.

Visando preencher essa lacuna, pesquisadores italianos realizaram uma
adaptacdo da escala norte-americana denominada Self- Care of Heart Failure Index
version 6.2 (SCHFI v. 6.2), que avalia esse comportamento nas etapas de manutengéo,
manejo e confianca. A proposta que embasou essa adaptacdo foi a possibilidade de sua

aplicacdo ser factivel para os cuidadores, mantendo principalmente as mesmas

[18]

questdes™ . A escala baseada na SCHFI v 6.2 foi denominada Caregiver Contribution

to Self-care of Heart Failure Index (CC-SCHFI). Por meio dessa escala, é possivel
avaliar a contribuicdo do cuidador em todas as etapas do processo de AC[18’19].

Dada a importancia de avaliar a contribui¢do do cuidador no AC da IC e a falta
de instrumentos disponiveis na lingua portuguesa, o objetivo deste estudo foi adaptar
transculturalmente e avaliar as propriedades psicométricas da CC-SCHFI para uso no
Brasil, em uma amostra de cuidadores de pacientes com IC atendidos em clinica
especializada.

A adaptacdo e validacdo dessa escala torna-se relevante para a pratica clinica,
uma vez que se propde a disponibilizar um instrumento que permite avaliar o AC dos
pacientes de maneira mais ampla, considerando ndo somente as suas habilidades em
desempenhar a sua pratica, mas também de seus cuidadores, que exercem um papel de

apoio nesse processo.
Método

Desenho, amostra e procedimentos
. . [20 : -
Trata-se de um estudo metodologlco[ ] desenvolvido em uma clinica

especializada de IC de um hospital puablico e universitario no sul do Brasil. Foram
incluidos cuidadores adultos de pacientes com IC designados pelo paciente como
referéncia de cuidado, e que desempenhassem essa tarefa ha pelo menos seis meses, ndo
fossem remunerados e fossem membros da familia. Foram excluidos somente
cuidadores com barreiras cognitivas (n&o estarem orientados no tempo, espago e pessoa)
ou de comunicacdo que pudessem comprometer o preenchimento dos instrumentos. Foi
utilizada uma amostra de conveniéncia.

Os dados foram coletados de novembro de 2015 a junho de 2016, apds autorizagdo

do autor que realizou a adaptacéo e validagcdo da CC-SCHFI. A aplicacédo da
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CC-SCHEFI foi em forma de entrevista, em sala reservada, no centro de pesquisa clinica
da instituicdo, nos dias das consultas dos pacientes na clinica de IC. Todos os dados
foram coletados pela pesquisadora e por uma assistente de pesquisa, previamente

treinada sobre 0s objetivos do estudo, seu protocolo e a aplicagdo dos instrumentos.

Instrumento

Os instrumentos utilizados serdo descritos a seguir.

Questionario sociodemogréfico e clinico
Esse instrumento foi desenvolvido pelos pesquisadores, a fim de avaliar as varidveis
sociodemograficas relacionadas aos cuidadores (género, idade, estado civil, anos de

estudo, etc.)

Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure Index (CC-SCHFI)

O instrumento é uma adaptacdo da SCHFI v 6.2, composto pelo mesmo nimero

de itens (22) e escalas (manutencéo do AC, manejo do AC e confianca no AC), realizada

[18,19]

por pesquisadores italianos . A CC-SCHFI avalia a contribui¢do dos cuidadores

para 0 AC de pacientes com IC[18].

A escala Contribuicao do cuidador para a manutencdo do AC é composta por
10 itens, os quais avaliam a monitorizacdo dos sintomas e a adesdo ao tratamento —
comportamentos necessarios para prevenir a exacerbacdo da IC. Nessa escala, 0s
cuidadores sdo questionados sobre com que frequéncia recomendam esses
comportamentos aos pacientes (por exemplo, pesar-se diariamente, consumir uma dieta

com pouco sal, tomar as medicacGes) ou com que frequéncia eles realizam essas

. . n ~ . 18,19
atividades, quando os pacientes ndo estdo aptos a reallza-las[ ].

A escala Contribuicdo do cuidador para o manejo do AC tem seis itens, que
avaliam a habilidade do cuidador em reconhecer os sintomas de descompensacéao da IC

quando eles ocorrem, implementar uma estratégia de tratamento em resposta a esses

[18,19]

sintomas e avaliar a estratégia utilizada . Na CC-SCHFI, os cuidadores sao

questionados da seguinte forma: “Se a pessoa de quem vocé cuida apresentar falta de ar
ou inchago nos tornozelos, com que rapidez vocé reconhece como um sintoma de 1C?”.
Além disso, os cuidadores também respondem a seguinte questdo: “Se a pessoa de
quem vocé cuida apresentar falta de ar ou inchaco nos tornozelos, qudo provavel é de
vocé recomendar (ou fazer) uma dessas medidas?”. As escolhas incluem reduzir o sal da
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dieta, reduzir os liquidos, tomar uma dose extra de diurético e entrar em contato com o
médico ou enfermeiro, assim como na SCHFI v 6.2[18’19].

A escala Confianca do cuidador para contribuicdo do AC utiliza seis itens para
avaliar a confianga do cuidador nas suas habilidades em ajudar os pacientes a se
engajarem em cada etapa do processo de AC. Por exemplo, o cuidador é questionado: “

Com relacgdo a pessoa de quem vocé cuida, geralmente, quao confiante vocé se sente em

N . . 18,19
reconhecer alteragcdes de saude do paciente quando elas ocorrem?” [ ].

As respostas para cada item variam de ‘“nunca/raramente” a
“sempre/diariamente” para a escala Contribuicdo do cuidador para a manutengdo do
AC; “pouco provavel” a “muito provavel” para a escala Contribui¢do do cuidador para
0 manejo do AC, e “ndo confiante” a “extremamente confiante” para a escala Confianca
do cuidador para contribuicdo do AC. Os escores para cada escala variam de 0 a 100.
Escores maiores refletem um AC superior, enquanto um AC adequado é considerado

quando o escore para cada escala é igual ou superior a 70 pontos, assim como na SCHFI

18,19 . . : -
Y 6.2[ ]. Embora o instrumento tenha sido adaptado por pesquisadores italianos, a

versdo submetida a adaptacdo transcultural e posterior validacdo no presente estudo foi
a versdo em inglés (realizada pelos proprios autores).

O processo de adaptacdo transcultural foi desenvolvido conforme recomendado

na literatura e seguiu as seguintes etapas: traducdo, sintese da traducdo, retrotraducao,

p ~ . A - . 21
sintese da retrotraducédo, revisdo pelo comité de juizes e pre-teste[ ]

[22]

seguido da analise

das propriedades psicométricas

A traducgdo para a lingua portuguesa foi realizada por dois tradutores diferentes,
que dominavam o idioma original (inglés) e o idioma para o qual o instrumento estava
sendo traduzido (portugués). A sintese das duas versdes em portugués foi submetida a
avaliacdo pelo comité de juizes, composto por duas enfermeiras com experiéncia clinica
no atendimento a pacientes com IC, um enfermeiro também com experiéncia na area e
professor de lingua portuguesa, uma enfermeira com experiéncia na metodologia
utilizada, a pesquisadora e a sua orientadora. Foram discutidos todos os itens, levando
em consideracdo as equivaléncias semantica, idiomatica e conceitual.

A sintese da versdo em portugués foi submetida a retrotraducdo por dois
tradutores, nascidos nos Estados Unidos e com dominio da lingua portuguesa. A sintese
das duas versoes retrotraduzidas foi submetida a um dos autores do instrumento original
para avaliacdo, sendo aprovada para uso no pré-teste. Pequenas revisdes sobre a

traducdo foram discutidas com os autores do instrumento original, de modo a garantir a
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correspondéncia entre o formato da versdao em inglés da CC-SCHFI e a versdo em
portugués.

O pré-teste foi realizado com 30 cuidadores para avaliacdo da compreensao das
questdes do instrumento, ndo sendo necessarias alteracbes em nenhum dos itens nessa
etapa. A versdo final em portugués foi denominada Caregiver Contribution to Self-care
of Heart Failure Index Versdo Brasileira (CC-SCHFI v Brasileira). O estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Instituicdo, e todos os participantes

assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Anélises dos dados

As variaveis continuas foram descritas como média e desvio padrao para aquelas
com distribuicdo normal e mediana e intervalo interquartil para as com distribuicdo nao
normal; as variaveis categdricas, como numero absoluto e frequéncias relativas. O alfa
de Cronbach foi utilizado para avaliar a fidedignidade das questdes da escala. Todas as
andlises estatisticas, incluindo a etapa de fidedignidade, foram realizadas com o
programa Statistical Package for Social Sciences versao 20.0.

Para a realizacdo da analise fatorial confirmatoria, foi utilizado o pacote
estatistico AMOS versdo 18.0. Para o teste de ajuste do modelo proposto, foram

analisados os seguintes indices: X21 CFI (Comparative Fit Index), RMSEA (Root Mean
Square Error of Aproximation), NFI (Normed Fit Index)[23]. Um valor de P < 0,05 foi

considerado estatisticamente significativo.
Resultados

Descricao da amostra
A amostra total foi composta por 100 cuidadores de pacientes com IC. O sexo
feminino foi prevalente (72%), média de idade de 48 *+ 14 anos, 56% eram cdnjuges,

85% moravam com o paciente e em torno da metade eram ativos (Tabela 1).
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Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores (n=100).

n(%)

Género

Feminino 72(72)
Idade® 48 (+14)
Anos de estudo” 8(6-11)
Com companheiro 68(68)
Sem companheiro 32(32)
Atividade profissional

Inativo 48(48)

Ativo 52(52)
Relag&o paciente

Codnjuge 56(56)

Filho 29(29)

Irmé&o 06(06)

Outros 09(09)
Mora com paciente 81(81)
Horas de cuidado por dia ° 06(6-24)

“Média + desvio-padrao
bMediama\ e intervalo interquartil (25-75)

Avaliacdo das propriedades psicométricas

Consisténcia interna
O alfa de Cronbach foi de 0,80 na primeira escala (manutencéo do AC); 0,60 na
segunda (manejo do AC) e 0,90 na terceira escala (confian¢a do AC).

Analise fatorial confirmatéria da Caregiver Contribution to Self-care of Heart Failure

Index versao Brasileira

Escala de Contribuicédo do cuidador para a manutencao do autocuidado

De acordo com a AFC da escala de Contribuicdo do cuidador para a
manutencdo do autocuidado, um modelo com quatro fatores foi especificado. Esses
fatores foram monitorizacdo dos sintomas (itens 1 e 2), atividade fisica (itens 4 e 7),
adesdo ao tratamento (itens 3, 5, 6, 8 e 10) e controle de ingesta de sddio (itens 6 e 9).

A Figura 1 representa o0 modelo final da versdo da escala de Contribui¢do do

cuidador para a manutencdo do AC dessa escala, com bons indices de ajuste: X 2=
38,57; CFI = 0,96; NFI = 0,85; RMSEA = 0,058.
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Figura 1 — Analise fatorial confirmatdria da escala de Contribui¢éo do cuidador para a manutencao do
autocuidado

Contribuigdo
do cuidador
para manutencéo
do AC

Adesdo ao Controle de

Monitorizacgad

Atividade

dos fisica tratamento gestdo de sodio

Escala de Contribuicédo do cuidador para o manejo do autocuidado

A AFC da escala de Contribuicéo do cuidador para o manejo do autocuidado
produziu um modelo que consiste em dois fatores: manejo autdnomo (itens 11, 12, 13 e
16) e manejo consultivo (itens 14 e 15). Os indices de ajuste para esse modelo foram

adequados: X 2= 12,24; CFI = 0,90; NFI = 0,80; RMSEA = 0,074 (Figura 2).
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Figura 2 — Analise fatorial confirmatdria da escala de Contribui¢éo do cuidador para o0 manejo
do autocuidado
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Consultivo
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,52
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N
=
=
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Escala de Confianca do cuidador para contribuicéo do autocuidado

De acordo com a AFC, a escala de Confianca do cuidador para contribuicéo do
AC resultou em dois fatores, com um contendo os itens 17, 21 e 22 e o outro contendo
os itens 18, 19 e 20. O primeiro fator consiste em atividades que requerem um
conhecimento avangado dos cuidadores e, por isso, foi nomeado Confian¢a Avancada”.
O segundo fator contém atividades mais basicas, exigindo do cuidador competéncias
mais simples e, por isso, foi nomeado Confianca Basica”. O modelo contendo dois

fatores apresentou indices de ajuste Otimos: X 2= 08,98; CFI = 0,99; NFI = 0,97;
RMSEA = 0,054 (Figura 3).
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Figura 3 — Analise fatorial confirmatdria da escala de Confianca do cuidador para contribuigéo
do autocuidado

Confianga do
cuidador para
contribuigdo do AC

Confianca
Avancada

Confianga
Bésica

Discusséo

Este € o primeiro estudo que realizou a adaptacdo transcultural e avaliou as
propriedades psicométricas da CC-SCHFI. Os resultados demonstraram que a CC-
SCHFI v Brasileira pode ser considerada adaptada e valida ao uso para mensurar a
contribuigéo dos cuidadores no AC de pacientes com IC.

Com relagdo a andlise da fidedignidade, os valores de alfa de Cronbach obtidos
foram aceitaveis para as trés escalas. Esses resultados reforcam que houve
homogeneidade entre os itens e correlagdo de todos os itens com o total da escala,
demonstrando que todas as questfes estdo medindo o mesmo constructo. O alfa de
Cronbach é o coeficiente mais utilizado pelos pesquisadores para avaliar a

fidedignidade, embora recentemente tenham surgido criticas com relacdo ao seu uso, em

[

: . - .. [23,24 I
especial quando se trata de instrumentos multidimensionais ]. Os autores italianos

avaliaram a fidedignidade por meio de outro coeficiente (factor score determinacy

[19]

coeffiecients), e também demonstraram valores adequados™ . A despeito das analises

do grupo italiano com esse ultimo coeficiente, foi mantida uma conduta mais
conservadora de analise, com a utilizacdo do alfa de Cronbach, conforme os autores da

escala que deu origem a CC-SCHFI[18].

A dimensionalidade do instrumento foi analisada por meio de trés AFC
separadamente. Cada uma delas foi conduzida com base nos itens que definem as trés

escalas que compreendem a CC-SCHFI (Escala de contribuicéo do cuidador para a
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manutenc¢do do autocuidado, Escala de contribui¢é@o do cuidador para o manejo do
autocuidado e Escala de confianca do cuidador para contribui¢cdo do autocuidado). Os

_— : . 19
indices de ajuste adequados suportaram o modelo hlpotetlco[ ].

As anélises prévias da CC-SCHFI revelaram uma estrutura complexa do
instrumento e serviram de modelo para guiar a AFC da CC-SCHFI v Brasileira[lg]. Os
indices de ajuste das escalas de Contribui¢éo do cuidador para a manutencéo e o
manejo do AC foram adequados e semelhantes ao estudo italiano. Na escala de

Confianca do cuidador para contribuicdo do autocuidado, os indices de ajuste foram

Lo . o 19
otimos e superiores ao estudo |taI|ano[ ]

Uma das limitagdes do estudo pode ter sido a aplicacdo em forma de entrevista.
Originalmente, o instrumento deveria ser autoaplicavel; no entanto, desde a validacao
da SCHFI v 6.2, que foi aplicada em forma de entrevista, decidiu-se pela utilizacao, no
presente estudo, da mesma abordagem, devido ao nivel de dificuldade de entendimento
dos pacientes. Por se tratar de um instrumento com itens equivalentes a SCHFI v. 6.2,
estudos futuros podem incluir anélises de diades, além de determinar se a contribuicdo
dos cuidadores para o AC tem impacto em desfechos clinicos nos pacientes com IC.

A despeito de ter sido desenvolvida a partir da adaptacdo de uma escala ja
existente para avaliagdo do AC de pacientes com IC, os resultados obtidos no estudo
italiano — e no presente estudo — reforcam resultados adequados, com relagdo as
propriedades psicométricas do instrumento. Diante desses achados, a versdo brasileira
da CC-SCHFI torna-se valida e pode ser usada para mensurar a contribuicdo dos

cuidadores para o AC de pacientes com IC.
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ARTIGO 2
A ser submetido ao Journal of Mixed-Methods Research

Fatores que influenciam o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca e a contribuicao dos seus cuidadores: Um Estudo com
Métodos Mistos

Christiane Wahast Avila, MScl, RN; Barbara Riegel PhD2, RN; Victoria Vaughan Dickson,
PhD, RNB; Daniela Bernardes RNl; Eneida Rejane Rabelo-Silva ScD, RN1

Resumo

O objetivo deste estudo foi investigar os fatores que influenciam o autocuidado (AC)
dos pacientes com insuficiéncia cardiaca (IC) e a contribuicdo de seus cuidadores por
meio de um estudo com método misto sequencial explanatorio. Na primeira fase, de
abordagem quantitativa o AC dos pacientes e a contribuicdo dos cuidadores foram
avaliados pelas versdes brasileiras das escalas Self-Care of Heart Failure Index 6.2 e
Caregiver Contribution to Self-Care of Heart Failure Index respectivamente. A segunda
fase, de abordagem qualitativa, foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas,
adotando-se a analise de conteldo do tipo tematica. Mais de 50% dos pacientes e
cuidadores apresentaram escores inferiores ao ponto de corte em todas as escalas, a
excecao da escala de confianca no AC em que 56% dos pacientes apresentaram escore
>70 pontos. As analises qualitativas revelaram quatro categorias relacionadas a fatores
que facilitavam ou dificultavam as préaticas de AC: cultura e conhecimento sobre a IC,
estado emocional, suporte social e fatores econdmicos. A integracdo dos resultados nos
permitiu inferir que os pacientes e cuidadores com escores de manutencdo do AC
adequados demonstraram reconhecimento dos sinais e sintomas de exacerbacdo da IC.
Quanto ao manejo do AC, de forma semelhante, pacientes e cuidadores apresentaram
dificuldades em tomar decisGes que pudessem melhorar sua condi¢éo clinica. Percebe-
se que pacientes e cuidadores com escores abaixo do ponto de corte consideram que as
praticas de AC sdo impossiveis de serem alcancadas, mantidas e manejadas. Pacientes e
cuidadores destacam confianca na equipe e instituicdo de vinculo. Diante dessas
evidéncias, estratégias inovadoras que incluam o desenvolvimento de habilidades
praticas de AC para pacientes e cuidadores devem ser priorizadas.
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INTRODUCAO

A insuficiéncia cardiaca (IC) afeta aproximadamente 26 milhGes de pessoas ao
redor do mundo e as projecbes mostram que sua prevaléncia aumentara em torno de

40% até 2030[1’2]. Estima-se que mais da metade das hospitalizacbes por IC sdo

preveniveis e atribuiveis ao autocuidado (AC) ineficiente [3]. O AC na IC é definido

como um processo de tomada de decisdo que envolve escolhas de comportamentos que
mantenham a estabilidade fisiologica (manutencdo do AC) e a resposta aos sintomas
quando os mesmos ocorrem (manejo do AC) e a confianca em desempenhar essas

atividades (confianca no AC)[4]. O AC é uma das pecas-chave do tratamento da IC, no

entanto os pacientes ainda enfrentam dificuldades em gerencia-lo apesar das estratégias

de educacdo para o desenvolvimento de habilidades para sua pratica serem um dos

: . : 4,5
aspectos centrais dos programas de manejo da IC e dos planos de alta hospltalar[ ].

Por se tratar de um comportamento considerado complexo e influenciado por
uma combinacdo de fatores comportamentais (depressdo, ansiedade, atitudes, auto
eficacia), bem como fatores cognitivos, capacidade fisica, presenca de mudltiplas

[4-8]

comorbidades, aspectos culturais e sociais 0s pacientes com IC muitas vezes

. - : . . 9-11
necessitam de auxilio para 0 manejo do AC com o apoio dos seus cwdadores[ ]. @)

entendimento de como esses fatores ou esta relacdo de auxilio ocorre, ainda nao é bem

[10]

compreendido™ . Estudos envolvendo a avaliagdo do comportamento de AC dos

pacientes, somados a compreensao de como se da o apoio dos seus cuidadores por meio
de um estudo com métodos mistos podera agregar informacBGes e conhecimento a
literatura disponivel.
Aplicacdo de métodos mistos na pesquisa sobre autocuidado na insuficiéncia
cardiaca

A investigacdo de fendbmenos clinicos e comportamentais, considerados complexos
como o AC na IC podem se beneficiar de uma abordagem de pesquisa que inclui a
metodologia de métodos mistos que agrega componentes da pesquisa quantitativa e
qualitativa. Essa abordagem é especialmente util na exploracéo de fenémenos complexos e

fornece inferéncias mais robustas do que estudos de metodologia de abordagem

(12131 A compreensdo do AC na IC requer a integracdo e exploracdo profunda de

Unica
multiplas varidveis que podem influenciar o AC. Visando agregar conhecimento a partir da
utilizagcdo dessa metodologia este estudo foi proposto com o objetivo de investigar os
fatores que influenciam o AC dos pacientes com IC e a contribuicdo de seus cuidadores. O

objetivo da etapa quantitativa foi analisar o AC de
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pacientes com IC utilizando as versdes brasileiras da Self Care of Heart Failure Index v

6.2 (SCHFI 6.2 v brasileira)[14] e da Caregiver Contribution to Self-care of Heart

Failure Index (CC-SCHFI v brasileira)[15] que traz informacdes sobre a contribuicdo

dos cuidadores para o AC de pacientes com IC. Na etapa qualitativa foi explorada a
influéncia de fatores culturais, conhecimento sobre a IC, fatores emocionais e suporte
social no AC dos pacientes além de explorar como alguns desses fatores podem
interferir na contribuicdo do cuidador para o AC dos pacientes. O referencial tedrico
que guiou esse estudo (Teoria do Autocuidado na Insuficiéncia Cardiaca) afirma que as
relagBes entre as diades (paciente/cuidador) influenciam o AC. Nesta perspectiva foi
testada a hipotese de que existem fatores (cultura, conhecimento sobre a IC, fatores
emocionais, suporte social) que influenciam o AC de pacientes com IC e a contribuicdo
dos seus cuidadores.

METODOS

Neste estudo, desenvolveu-se uma pesquisa de métodos mistos com abordagem
sequencial explanatdria (Figura 1 e Tabela 1). Os dados quantitativos foram coletados e
analisados em uma primeira fase da pesquisa seguidos da coleta e analise dos dados

qualitativos na segunda fase; esta segunda fase foi desenvolvida com base nos

o [12,13
resultados quantitativos |n|C|a|s[ ].

De forma consistente com os objetivos do estudo foi atribuido o peso maior aos
dados quantitativos; a combinacdo dos dados ocorreu quando os resultados quantitativos
iniciais conduziram a coleta de dados qualitativos. Neste estudo utilizou-se a notagao
QUAN—qual, em que: as letras maitsculas indicam a etapa priorizada e a seta indica

que as etapas foram realizadas em sequéncia.



Figura 1 — Abordagem sequencial explanatoria
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Nota: AC = autocuidado; IC =Insuficiéncia Cardiaca; SCHFI v.6.2 v brasileira = Self-care of Heart Failure Index v.6.2 versdo brasileira; CC-SCHFI v brasileira = Caregiver
Contribution to Self-care of Heart Failure Index
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Instrumento

Objetivo

Procedimento

Interpretacdo

SCHFI 6.2
v brasileira

CC-SCHFI
v brasileira

Guia Entrevista
Semiestruturada

Instrumento para
avaliar a manutencéo,
manejo e confianca do
autocuidado.

Instrumento para
avaliar contribuicéo do
cuidador na
manuten¢do, manejo e
confianca do
autocuidado.

Elucidar relatos
detalhados das barreiras
e facilitadores para o
autocuidado dos
pacientes e seus
cuidadores

Instrumento com 22
itens com respostas que
variam de
“nunca/raramente” a
“sempre/diariamente”
(Manutengdo); “pouco
provavel a muito
provavel" (Manejo) e
“ndo confiante e
extremamente
confiante” (Confianga).

Instrumento com 22
itens com respostas que
variam de
“nunca/raramente” a
“sempre/diariamente”
(Manutencgdo); “pouco
provavel a muito
provavel" (Manejo) e
“ndo confiante e
extremamente
confiante” (Confianga).

Ap06s completar os
instrumentos
guantitativos os
participantes
responderam a
perguntas abertas sobre
manuteng¢do, manejo,
confianga no AC,
fatores culturais,
conhecimento, fatores
emocionais e suporte
social. As entrevistas
foram gravadas,
transcritas e analisadas
no Nvivo

Escores de 0-100. Ponto
de corte para
autocuidado adequado
>70 para cada uma das
escalas

Escores de 0-100. Ponto
de corte para
autocuidado adequado
>70 para cada uma das
escalas

Codificagéo preliminar
baseada em uma lista de
coédigos pré-existentes
derivados da teoria que
guiou o estudo.

Local do Estudo e Amostra

Apbs a aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa da Instituicdo os pacientes com
IC e seus cuidadores foram incluidos através de uma amostra de conveniéncia em uma
clinica especializada de IC de um Hospital Publico e Universitario no Sul do Brasil.
Foram incluidos pacientes adultos, com diagndstico de IC em acompanhamento regular
na clinica ha pelo menos seis meses, com pelo menos uma orientacdo em grupo
sobre IC,

conhecimento e AC. Foram excluidos pacientes com doenca pulmonar obstrutiva

(intervencdo multidisciplinar realizada por equipe), ou individual

cronica (pela dificuldade em diferenciar a dispneia relacionada a doenc¢a pulmonar da



72

dispneia causada pela IC), com qualquer sequela motora ou dificuldade de locomocéao
(pela dificuldade de avaliacdo de algumas questbes da escala). A dificuldade de
locomocédo foi considerada no caso do paciente utilizar auxilio na deambulacdo, como
muletas, bengalas, andadores ou cadeira de rodas. Também ndo foram elegiveis
pacientes com barreiras cognitivas (ndo estarem orientados auto e alo psiquicamente) ou
de comunicagéo, que pudessem comprometer o0 preenchimento dos instrumentos e a
entrevista.

Quanto a elegibilidade dos cuidadores, foram incluidos adultos que foram
designados pelo paciente como referéncia de cuidado e que desempenhassem essa tarefa
ha pelo menos seis meses; que fossem membros da familia, e que ndo fossem
remunerados. Foram excluidos somente cuidadores com barreiras cognitivas (ndo
orientados auto e alo psiquicamente) ou de comunicacdo que pudessem comprometer o

preenchimento dos instrumentos e a entrevista.

Participantes e procedimentos de coleta de dados

Os pacientes e cuidadores que preenchiam os critérios de inclusdo foram
convidados a participarem do estudo. Os participantes receberam uma explicacdo
detalhada do estudo e do preenchimento dos instrumentos, incluindo a informacéo de
que a entrevista seria gravada e transcrita respeitando os critérios de confidencialidade.
Todas as entrevistas foram realizadas no centro de pesquisa da instituicdo em sala
reservada. Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
para cada uma das fases da pesquisa (quantitativa e qualitativa). Na fase quantitativa
foram incluidos 72 pacientes e 72 cuidadores, no periodo de junho de 2016 a outubro de
2017. O recrutamento dos pacientes e cuidadores na fase qualitativa continuou até se
atingir a saturacdo dos dados e resultou em uma amostra de 15 cuidadores e 15
pacientes (30 participantes). Os dados da fase qualitativa foram coletados de outubro de
2017 a dezembro de 2017.

Coleta de Dados Quantitativos

SCHFI 6.2 v brasileira: O autocuidado da IC foi avaliado pela SCHFI 6.2 v brasileira.
Este instrumento conta com 22 itens divididos em trés escalas. As escalas sao:
Manutengdo do Autocuidado composta por 10 itens, Manejo do Autocuidado e
Confianca no Autocuidado ambas compostas por 6 itens. As respostas para cada item

variam de “nunca/raramente” a “sempre/diariamente” para a escala de Manuten¢do do
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Autocuidado; “pouco provavel a muito provavel” para a escala de Manejo do
autocuidado e “nédo confiante e extremamente confiante” para a escala de Confianga no
Autocuidado. Os autores desta escala recomendam que 0s escores para cada escala
sejam calculados separadamente e ndo combinando os valores das trés escalas. Os
escores para cada dominio variam de 0 a 100; escores maiores refletem um autocuidado
superior e um autocuidado adequado é considerado quando o escore para cada escala é

igual ou superior a 70 pontos[l4]

CC-SCHFI v brasileira: Para a avaliar a contribui¢do dos cuidadores para o AC
foi utilizada a CC-SCHFI v brasileira que é uma adaptacdo da SCHFI v 6.2. O
instrumento é composto por 22 itens divididos em trés escalas: Contribuicdo do
Cuidador na Manutencdo do Autocuidado composta por 10 itens, Contribuicdo do
Cuidador no Manejo do Autocuidado e Confianga do Cuidador na contribuicdo do
Autocuidado, ambas compostas por 6 itens. Da mesma forma que na SCHFI v 6.2 as
respostas para cada item variam de “nunca/raramente” a “sempre/diariamente” para a
escala de Contribuicdo do Cuidador na Manutencdo do Autocuidado; “pouco provavel a
muito provavel” para a Escala de Contribui¢ao do Cuidador no Manejo do Autocuidado
e “ndo confiante e extremamente confiante” para a escala de Confianca do Cuidador na
contribuicdo do Autocuidado. Os escores para cada dominio também variam de 0 a 100;

escores maiores refletem um autocuidado superior e um autocuidado adequado é

: - . 15
considerado quando o escore para cada escala € igual ou superior a 70 pontos[ ].

Questionario socio demografico e clinico:

Esse instrumento foi desenvolvido pelos pesquisadores para avaliar as variaveis
socio demograficas relacionadas aos cuidadores (género, idade, estado civil, anos de
estudo e horas diarias dispensadas para o cuidado dos pacientes). Para os pacientes
foram coletados dados socio demograficos e clinicos (género, idade, estado civil, anos

de estudo, etiologia da IC e Classe funcional da New York Heart Association).

Coleta de dados qualitativos

As entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora deste estudo ap0s cursos
tedricos e treinamento em abordagens qualitativas de pesquisa e métodos mistos. Foi
utilizado um guia de entrevista semiestruturada para explorar em profundidade o AC, a
contribuicdo dos cuidadores e fatores que poderiam influenciar o AC. As duplas
entrevistadas nesta fase foram selecionadas com base nas analises da etapa quantitativa

por meio de uma amostra de conveniéncia (duplas com escores com acima e abaixo do
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ponto de corte considerado para um AC adequado). O guia foi construido com base no
referencial tedrico que guiou o estudo e adaptado de um instrumento usado por
pesquisadores americanos que avaliou os fatores que contribuiam para o sucesso do AC

[16]

em pacientes com IC e seus cuidadores™ . Através de perguntas abertas os pacientes e

cuidadores descreveram sobre fatores culturais, suporte social, humor, suas atividades
de AC diérias e questdes mais especificas sobre comportamentos de AC avaliados nas
versbes brasileiras da SCHFI e da CC-SCHFI. Os participantes também foram
questionados a explicar o que tornava os comportamentos de AC mais faceis ou dificeis
de serem praticados. Além das perguntas abertas foram usadas perguntas de resgate
caso as respostas dos pacientes e cuidadores fossem insuficientes. A duracdo das

entrevistas foi de aproximadamente 40 minutos.

Analise dos dados
Anélise dos dados quantitativos

As andlises estatisticas foram realizadas com o programa Statistical Package for
Social Sciences versdo 20.0. As variaveis continuas foram descritas como média e
desvio padrdo para aquelas com distribuicdo normal ou mediana e intervalo interquartil
para distribuicdo ndo normal. As variaveis categoricas, como numero absoluto e

frequéncias relativas. Foram utilizadas somente analises descritivas.

Analise dos dados qualitativos:

As entrevistas foram gravadas e transcritas por dois assistentes de pesquisa
previamente treinados sobre os objetivos do estudo. Todas as transcricdes foram
revisadas pela pesquisadora principal, sendo que as trés primeiras transcricdes foram
revisadas linha por linha para verificar sua acuracia. Houve 100% de acurécia nas
transcricBes. As mesmas transcricdes também foram revisadas para identificar lacunas
na técnica das entrevistas ou nas perguntas do guia. Ndo houve mudancas significativas
tanto na técnica das entrevistas quanto nas perguntas. Para apoiar a analise dos dados
qualitativos foi utilizado o Software NVivo 12.

Na fase qualitativa do estudo, os dados foram submetidos a técnica de analise de

conteudo do tipo tematica seguindo as seguintes etapas: pré-analise, exploracdo do

[17]

material, tratamento de dados, inferéncia e interpretacdo™ . A codificagdo inicial foi

baseada em uma lista de cddigos pré-existente derivados do referencial tedrico que
guiou o estudo (Teoria de Autocuidado na Insuficiéncia Cardiaca). Esses codigos foram
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agrupados em categorias de acordo com a similaridade de contetido que explicou um ou
mais aspectos relacionados as praticas de AC dos pacientes e a contribuicdo dos
cuidadores para o AC. Por fim, foi realizada a interseccdo das interpretacdes e discussao

dos resultados.

Integracdo dos Dados

A integracédo envolveu a conexdo dos dados da etapa quantitativa (resultados
dos escores das versdes brasileiras das escalas SCHFI e CC-SCHFI) para auxiliar o
planejamento da coleta de dados na etapa sequencial qualitativa (entrevistas
semiestruturadas). Os dados foram conectados para responder a seguinte questdo de
pesquisa de metodos mistos: Os fatores culturais, conhecimento sobre a IC, fatores
emocionais e suporte social influenciam o comportamento de AC diario tanto dos
pacientes com IC como de seus cuidadores? Esta conexdo se deu quando os relatos dos
pacientes e dos cuidadores sobre o AC (por exemplo: “me conte como foi o seu dia”,
“me fale sobre sua alimentagdo ou do seu familiar”, “o que significa mudangas de peso
para vocé”) foram analisados para gerar evidéncias sobre a manutencdo, manejo e
confianga e comparadas com os resultados dos escores das duas escalas aplicadas. A
integracdo dos dados permite que os resultados qualitativos possam gerar inferéncias e

explicar os resultados quantitativos.

Resultados da fase quantitativa

A amostra foi composta por 72 pacientes com IC e 72 cuidadores. A Tabela 2
ilustra as caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos pacientes, que eram
predominantemente do sexo masculino (62,5%), com média de idade 65+ 14 anos,
(64%) com companheiro e (84%) inativos. Quanto aos cuidadores, 0 sexo feminino foi
prevalente (71%), média de idade de 49+14 anos, 57% eram cbnjuges, 85% moravam

com o paciente e 55% eram ativos (Tabela 3)

Tabela 2 — Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos pacientes

(n=72)
Género
Masculino 45(62,5)
Idade, anos” 65(+14)
Anos de Estudo* 5(8-3)
Com companheiro 51(71)
Sem companheiro 21(29)
Vive com cuidador 61(85)

Atividade Profissional*
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Inativo 61(85)
Ativo 11(15)
Tempo Clinica IC** 36(16-72)

Classe NYHA

| 17(24)
I 29(40)
I 17(24)
\Y; 9(12,5)

“Variveis categéric&s n(%); "Média +desvio-padréo; *Mediana e intervalo interquartil (25-75);
§Tempo em meses; NYHA = New York Heart Association.

Tabela 3 — Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores

(n=72)
Género
Feminino 51(71)
Idade’ 49(+14)
Anos de Estudo 8(6-11)
Com companheiro 67(93)
Sem companheiro 5(7)
Atividade Profissional”
Ativos 40(55,5)
Inativos 32(44,5)
Relacdo Paciente”
Conjuge 41(57)
Filho 21(29)
Irméo 4(5,6)
Outros 6(8)
Mora com paciente* 61(85)
Horas de cuidado por dia* 16(6-24)

“Variaveis categoricas n(%); TMédia +desvio-padréo; *Mediana e intervalo interquartil (25-75)

Escores da SCHFI 6.2 e da CC-SCHFI v brasileiras

As médias dos escores obtidas pelos pacientes na SCHFI 6.2 v. brasileira para as
escalas de Manutencdo, Manejo e Confianga foram todas abaixo do escore considerado
satisfatorio para AC adequado. De forma semelhante, os cuidadores apresentaram
escores inferiores ao ponto de corte do instrumento nas escalas de manutencdo e
manejo. Na escala de confianca, os cuidadores apresentaram escores adequados (Tabela
4).
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Tabela 4 — Escores da SCHFI 6.2 v. brasileira e da CC-SCHFI v brasileira

Escore Escore
SCHFI 6.2 v. brasileira CC-SCHFI v brasileira
(n=72) (n=72)
Manutencdo do Autocuidado' 61 +14,6 55,7 24,4
Manejo do Autocuidado’ 29,3 £13,6 58,6 20,6
Confianca no Autocuidado’ 63,5 +20,3 71+20,8

"Média tdesvio-padrao

A Tabela 5 apresenta resultados de uma andlise para identificar o percentual de
pacientes e cuidadores com escores acima (> 70) e abaixo (<70) do ponto de corte para
0 AC. Ao considerar-se 0 ponto de corte adequado para AC, somente na escala de

confiancga, aproximadamente metade dos pacientes apresentou escores > 70 pontos.

Tabela 5 — Escores acima (> 70) e abaixo (<70) de autocuidado para pacientes e cuidadores

SCHFI 6.2 v. CC-SCHFI v SCHFI 6.2 v. CC-SCHFI v
brasileira brasileira brasileira brasileira
>170 >70 <70 <70

(n=72) (n=72) (n=72) (n=72)
Manutencéo do 31 (44) 26(36) 41(56) 46(64)
Autocuidado i
Manejo do Autocuidado - 25(35) 72(100) 47(65)
Confianca no 40(56) 33(46) 32(24) 39(44)

Autocuidado

*
Variaveis categoricas descritas com n (%)

Resultados da fase qualitativa

Para esta fase foram entrevistados 15 pacientes e seus 15 cuidadores. A média de
idade dos pacientes foi de 56 +18 anos e somente um, nado residia com o cuidador. Os
cuidadores tinham média de idade de 40+16 anos, predominantemente do sexo
feminino, sete eram conjuges, quatro filhos, trés irmaos e um neto.

Os resultados das entrevistas revelaram categorias relacionadas aos fatores que
facilitavam ou dificultavam as praticas de AC entre os pacientes e cuidadores. O
material resultante das entrevistas, das observacdes e anotacGes resultou em quatro
categorias: Cultura e Conhecimento sobre a IC, Estado emocional, Suporte Social e

Fatores Econémicos.

Cultura e Conhecimento sobre a IC:
Durante as entrevistas pacientes e cuidadores foram questionados sobre o que
significava a IC e como acreditavam que essa doenca se manifestava (funcionava).

Praticamente todos os pacientes relataram ter o coragéo grande, fraco e acreditavam ter
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desenvolvido este problema por terem trabalhado demais e em atividades que exigiam
esforco. Em alguns relatos os pacientes atribuiam a “culpa” de terem essa condi¢do a
habitos ndo saudaveis como fumar, ingerir alcool em excesso e ao estresse. Na visao
dos cuidadores significava algo muito grave e com o qual deveriam estar sempre
atentos. Além disso, os cuidadores demonstraram grande preocupagdo em manter 0s
pacientes livres de preocupacg0es e situacdes que envolvessem estresse. O conhecimento
sobre os sintomas foi demonstrado por todos os participantes. No entanto, poucos

conseguiram explicar com mais detalhes como era a repercusséo da IC.

“Eu penso que trabalhei demais, sabe assim, eu cansei de tanto
trabalhar. Trabalhava na lavoura, plantava fumo. Eu e meu marido
trabalhamos muito. Meu coragéo ficou fraco de tanto forcejar” (P3).

“Trabalhava pesado desde crianga. Entdo penso que eu cansei € 0
coragdo fico grande e cansado” (P1)

“Ah, eu penso assim, que eu ndo me cuidava na alimentacéo,
trabalhei demais, me incomodava, né”? “Acho que foi tudo isso”. (P8).

“Eu ficava nervosa, bastante nervosa. Eu acho que foi disso que
veio, de todo meu estresse” (P13).

“Bom, eu bebia e fumava muito. Pegava servico pesado. Dai s6
podia dar nisso”. (P2).

“Talvez porque ingeri bebida, essas coisas. Tomei muito vinho,
mistura de tipo assim caipira. Dai comegou a fazer mal, o coragdo ficou
grande. Hoje nem posso ver bebida de alcool” (P 15).

“O que causou foi minha falta de competéncia comigo, a minha falta
de cuidado. Por 10 anos eu fumei e me alimentei mal” (P6).

“Pra mim significa que tem que ter muitos cuidados. Ela ndo pode
se estressar, ndo pode se incomodar com nada” (C13).

(Fonte: entrevistas pacientes/cuidadores out-dez 2017)

Suporte Social:

O suporte social foi considerado extremamente importante para pacientes e
cuidadores. Contar com o apoio de familiares ou amigos préximos pode facilitar as
praticas de AC, como por exemplo, procurar auxilio quando ndo estdo se sentindo bem.
Este apoio que pode ser solicitado quando necessario, permite que 0s pacientes se

sintam mais seguros no seu dia-a-dia.

“Todo mundo me cuida até o mecanico da rua. Esses dias ouvi os gritos dele
e fui ver o que era. Fazia dois dias que eu ndo abria a porta da frente e ele
achou que eu estava morto [risos]” (P1).

“A minha esposa esta sempre do meu lado, sempre grudada em mim. Quando
eu ndo estou bem ela passa a noite toda acordada. Ela se preocupa muito com
o0s barulhos que eu fago quando estou dormindo” (P3).

“Quando me aperto chamo os vizinhos porque os filhos nem sempre estéo
em casa” (P5).

“Eu tenho um filho que trabalha na secretaria de salude. Aquele ali se eu ndo
arrumar ninguém eu mando ligar para ele. Ele larga o servigo e vai l4, me
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pega, me leva pro hospital. Na hora! N&o tem o que esperar, a doenca nédo
pode esperar” (P6).
“Ah, eu recorro aos meus amigos, meus vizinhos, mas primeiro peco ajuda
para minha filha, pois é ela quem me acompanha sempre nas consultas, no
hospital” (P8).
“Meu Deus, minha familia é tudo na minha vida. Para mim essa
consideragdo, esse querer bem. E isso ai ndo se encontra facil ndo:
sinceridade, honestidade, amizade. E isso existe muito entre nés 1 em casa”
(P10).
“Quando o pai ficou doente eu ¢ meus irméos nos dividimos muito. Ele mora
la em casa, mas todos ajudam da forma que podem. Visitam, ajudam com
dinheiro para os remédios” (C5).
“Temos uma estrutura boa ali, de amigos, de pessoas que a gente conhece”.
Ligo para um amigo que trabalha na SAMU também quando preciso trazer o
pai no hospital. “Se eu ndo tivesse esse suporte, eu acho que seria realmente
muito complicado” (C8).
“Al, gragas a Deus eu tenho bastante amigos, assim, tenho compadres. Entao
é bastante gente que consegue me ajudar” (C10)

(Fonte: entrevistas pacientes/cuidadores out-dez 2017)

Ainda dentro da categoria de suporte social, um tema interessante que emergiu
das entrevistas foi de que alguns pacientes relataram ter perdido as relacGes de apoio ao
longo do tempo. Muitos pontuaram ndo ter com quem contar ou que podiam contar
apenas com um Unico membro da familia (cuidador). Para os cuidadores o fato de nédo
ter com quem dividir a responsabilidade sobre o cuidado também foi colocado como
uma barreira. Muitos cuidadores relataram terem sofrido mudancas no seu estilo de vida

ao assumirem o papel de cuidador.

“Olha o que eu vou te dizer, eu descobri ao longo da vida que ndo tenho
amigos, eu tive conhecidos. Hoje meus amigos sdo quase zero. Eles existem,
mas ndo me procuram e vale 0 mesmo para 0s parentes” (P2).

“Eu néo gosto muito de incomodar minha familia. Meus filhos tem a vida
deles, o trabalho deles. J& fazem muito em me deixar morar com eles”(P4).
“Nao posso contar com ninguém que nio seja minha filha e meu genro. Esses
estdo ai para tudo. Agora o resto...” (P11)

“E como eu te disse, pra chamar eles eu tenho que estar bem mal mesmo’
(P13).

“Eu acho que os meus filhos sentem tanta seguranca na minha esposa
(madrasta) que pensam. Ah ela ta cuidando do pai entdo a gente ndo precisa
se envolver”. (P15).

“Ninguém procura pegar o telefone pra ligar, perguntar se precisa de alguma
coisa. E se é pra trazer problema melhor nem ligar mesmo” (C2).

“Na doenga que a gente descobre quem sdo as pessoas que pode contar. Pra
comer churrasco quando ele tava bem, dai todo mundo aparecia. Agora
somos nos dois e Deus” (C4).

“N&o. Eles (enteados) ndo ajudam. Eles acham assim - Ah, tu t& com o0 nosso
pai? Entdo tem que fazer tudo né? Acham que é obrigagcdo minha cuidar do
pai deles” (C15).

“Tive que parar de trabalhar para cuidar do v6. Minha vida parou, pois vivo
em funcédo de consulta, de hospital” (C14).

“Acaba sobrando s6 pra mim enfermeira. E triste, mas realmente nio tenho com
qguem contar. Quando preciso trazer ela pro hospital chamo taxi ou se ela

B
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ndo esta tdo mal, pegamos dnibus. Sdo dois Onibus la de casa até aqui!”
(C13).
(Fonte: entrevistas pacientes/cuidadores out-dez 2017)

Fatores Econémicos:

Pacientes e cuidadores relataram que as dificuldades financeiras tinham impacto
negativo e dificultavam o cuidado. O tema que emergiu das entrevistas de forma mais
frequente foi relacionado a compra ou dificuldade em adquirir os medicamentos no
posto de salde. Desta forma, a condi¢do econémica foi apontada como um fator que

dificulta o AC e contribuicdo dos cuidadores para o AC.

“Eu estou parado né, me sentindo meio chato até. Porque sO ela (esposa)
trabalha e eu tenho filhos com ela. Eu ndo estou podendo trabalhar, entdo
para mim estd sendo muito doloroso. Aguentar essa barra, de ver ela acordar
cedo todos os dias e ver que as vezes falta coisa para as criancas” (P15).
“O que atrapalha ¢ isso. Semana passada ndo tinha os remédios no posto e eu
n&o tinha dinheiro para comprar” (P14).
“Ia melhorar se eu conseguisse o auxilio doenga, esse beneficio ia ajudar
muito a gente”. “Até agora as duas pericias que eu fiz foram negadas, mas eu
ndo tenho mesmo como trabalhar” (P12).
“Depender da ajuda dos filhos ¢ o que me mata. Eles tém a familia deles para
sustentar, mas ndo deixam faltar nada pra mim. Entdo me sinto assim, um
peso na vida deles” (P4)
“Dificulta muito, né? Porque a gente tem problemas financeiros. E muita
gente dependendo s6 da minha renda” (C15).
“E dificil, porque as vezes eu preciso comprar os remédios pra ela. Nem
sempre tem tudo no posto. E na ultima consulta receitaram dois que ndo tem
no postinho, entdo esses sempre tem que comprar” (C1).
“Quando falta (dinheiro) para comprar os remédios eu pe¢o paras as gurias la
do meu trabalho. E complicado depender da ajuda das pessoas, mas o
importante é ndo faltar os remédios dele” (C2).
“A gente mora longe, entdo sdo 2 ou 3 Onibus pra chegar aqui no hospital. As
vezes ele tem muitas consultas no més e eu nem sempre tenho dinheiro pra
passagem” (C7).

(Fonte: entrevistas pacientes/cuidadores out-dez 2017)

Estado Emocional:

A maior parte dos pacientes relatou sentirem-se tristes ou deprimidos em algum
momento. Estes sentimentos muitas vezes estavam relacionados as limita¢fes causadas
pela doenca, a dependéncia de outras pessoas e a forma com que isso interferia nas suas
atividades diarias. Os cuidadores referiram ansiedade, tristeza e atribuiam esses
sentimentos a preocupacao e responsabilidade de cuidar de alguém com uma doenca
grave. Houve poucos relatos de depressdo dos cuidadores. Emergiram das falas fatores
relacionados a morte, a0 medo de morrer tanto nos relatos dos pacientes quanto dos
cuidadores. Embora os relatos de tristeza, depressdo ou ansiedade fossem frequentes,

muitos pacientes demonstraram estratégias proprias para superarem esses sentimentos.
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Os cuidadores demonstraram pelas falas que muitas vezes o paciente ndo valoriza seu
empenho diario, principalmente aqueles que deixaram de trabalhar, ou de se dedicar as

suas préprias atividades, em prol da dedicacéo exigida diariamente como cuidador.

“Choro. Os dias que estou assim choro fico triste, mas depois eu penso - ndo
adianta ficar assim”. “Penso na minha familia e melhoro” (P3).
“As vezes me sinto muito deprimida. Muita coisa na cabega, muita
preocupacéo. Essa semana que passou eu estava meio pra baixo. Mas ao
mesmo tempo tento me levantar, né? N&do quero demonstrar pra eles o que eu
estou sentindo, que estou sendo fraco” (P4).
“Olha, ja teve uma época, ha uns trés, quatro meses que comegou a me dar
esse tipo de depressdo sabe”. Eu ndo queria comer direito, ndo queria sair de
dentro de casa, fiquei travado em casa. Minha esposa ficou preocupada. Dai
eu falei assim pra ela “Néo te preocupa que isso da e passa”. “Eu ja passei
por isso antes” (P9).
“Me sinto triste porque esse problema do coracdo ¢ bem grave, né? Nao
posso fazer muitas coisas que eu fazia antes. Se antes eu podia levantar 15kg,
agora ndo consigo nem 5Kg. Entdo essa doenca limitou muito na parte da
atividade fisica, do trabalho. E consequentemente isso me afeta
psicologicamente, me da uma sensacdo de inutilidade que é uma coisa que
nunca fui” (P10)
“Eu me sinto muito ansiosa”. “Acabo descontando tudo na comida” (CS8)
“Pela condigdo dele a gente fica preocupada”. E eu também tenho as minhas
coisas. Eu sou muito nervosa e estressada. “Eu sempre digo que vou acabar
ficando neurdtica” (C15).
“Olha, logo que o pai foi morar comigo foi bem tenso. “Foi bem complicado
porque eu ficava preocupada com tudo, remédio, consulta, exames”. E ele
também néo aceita depender dos outros, € muito estressado” (C12).
“Eu fico triste porque ele ndo reconhece e ainda fica bravo. Eu digo pra ele
que ndo adianta ficar bravo. Poxa estou aqui te cuidando, deixando de
trabalhar, faltando servigo pra ficar contigo e tu ndo ajuda” (C7).
“Agora eu tenho que tomar remédio pra depressdo, sabe?” “Sdo anos em
fungdo dessa doenca, trazendo pro hospital, achando que a pessoa vai morrer
a qualquer hora” (C6).

(Fonte: entrevistas pacientes/cuidadores out-dez 2017)

Resultados integrados

A integracdo dos resultados é apresentada nos Quadros 1 a 4. Os Quadros 1 e 2
demonstram os escores quantitativos iguais ou superiores a 70 pontos para as versoes
brasileiras da SCHFI e da CC-SCHFI dos pacientes e cuidadores respectivamente, e 0S
dados qualitativos que ilustram suas percepcdes sobre as praticas de AC.

A anélise integrada dos resultados revelou inferéncias sobre os comportamentos
de AC em cada uma das etapas (manutengdo, manejo e confianca) de pacientes e as
contribuigdes dos cuidadores:

a) Observa-se que pacientes com escores adequados na escala de manutencdo do
AC monitoram-se diariamente para a identificacdo de sinais de piora da IC (edema,
mais cansaco, falta de ar e aumento de peso). Adicionalmente, também se preocupam

em manter uma alimentagcdo com menos sal (evitando, por exemplo alimentos
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industrializados). Foi evidenciado também a partir das falas dos pacientes, que eles
procuram seguir as orientacGes para préatica de atividade fisica e adesdo regular ao uso
dos medicamentos.

De forma semelhante, nesta escala (manutencdo do AC) os cuidadores
demonstram atencdo didria em buscar nos pacientes sinais e sintomas de piora da IC
(inchaco dos pés, cansaco, falta de ar e aumento de peso). A partir das falas dos
cuidadores, é possivel inferir que essas atitudes ocorrem de forma colaborativa em
alguns casos. Contudo, para pacientes com mais dificuldades (ndo saber ler ou mais
limitados funcionalmente) o cuidador assume mais ativamente a responsabilidade da
implementacdo do AC (administra os medicamentos, cozinha para o paciente e 0 pesa
diariamente);

b) Na escala de manejo do AC, nenhum paciente apresentou escores adequados.
A partir das falas é possivel inferir que existe percepcdo da piora dos sinais e sintomas
pelos pacientes, no entanto, a tomada de decisao se limita em procurar atendimento de
emergéncia. Essa atitude se da de forma semelhante para os cuidadores. Esta integracédo
dos dados permite inferir que os pacientes, assim como os cuidadores tém dificuldades
em implementar estratégias de tratamento que podem ser efetivas (aumento de
diurético, restricdo de liquidos e ou sal) e até evitar visitas a emergéncia. As falas de
ambos sugerem reconhecimento dos sinais de piora, no entanto, o manejo dos sintomas
carece de reforcos da equipe de saude para que eles se sintam capazes de tomar decisdes
mais efetivas.

c) Com relacdo a confiancga, os pacientes mostraram-se confiantes na equipe em
seguir o tratamento proposto, embora, o esperado fosse que se sentissem confiantes em
si mesmos e nas suas atitudes de AC. Por sua vez, os cuidadores demonstraram mais

confianga em reconhecer estados de progressdo da IC e efetividade do tratamento.



Quadro 1 — Citagdes dos
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pacientes relacionadas as escalas da SCHFI 6.2 v. brasileira que receberam escores > 70.

SCHFI 6.2 versao
brasileira

Variaveis

Resultados Resultados qualitativos
Quantitativos
Total amostra=72

Escala manutencéo do
Autocuidado

Monitorizacdo dos

sintomas, exercicio fisico,
alimentacdo, medicagdo

“Quando vou calcar os sapatos sempre olho para ver se as pernas estdo inchadas”.

“Me peso todos os dias depois que ganhei a balanca daquela pesquisa das enfermeiras”.
“Pra mim dificulta tudo esse aumento de peso..Combina no caso com esses
acontecimentos de falta de ar. Eu tenho que perder peso? Tenho!”.

“Caminho duas ou trés vezes na semana”.

“E, eu saio para caminhar. E eu caminho muito durante o dia, nio paro em casa. Vou
pagar as contas, no supermercado. Eu prefiro sempre andar. Além disso, 2 vezes na
semana eu saio para caminhar uns 40 min mais ou menos”.

Escores >70

(n=31)

“A nossa alimentag@o é quase zero sal...1kg de sal dura sei 1a quanto tempo”.

“Nao uso tempero pronto, caldo de galinha, essas coisas ai. Nada de industrializado e
que tenha sédio. O que a gente controla ndo é o sal e 0 s4dio”.

“Sei meus remédios de cor. Bah, quase 15 anos tomando os mesmos, ndo tem como ndo
saber”.

“Eu fago assim, quando busco meus remédios todo dia 29 marco tudo nas caixinhas”
“Todas elas (medica¢des) eu coloco no estojinho. Separo as que eu tomo no café, no
almogo, de tarde e na janta”

“Nunca fico sem os remédios. Se eu ndo consigo no postinho, deixo de comprar
qualquer outra coisinha pra mim pra poder comprar os remédios”.

Escala manejo do
Autocuidado

Monitorizacao e

reconhecimento dos
sintomas, tomada de
decisdo e melhora dos
sintomas

“E como eu te falei, os sintomas que me deixam assim em alerta sdo: falta de ar, inchago
e dor no peito”

“Desinchei total, ndo botava o sapato, meia, tudo era minha filha quem botava. Minha
barriga tava tdo grande...Agora tive que fazer mais 2 furos na cinta”

“Falta de ar, cansago para tomar banho, se eu lavava a cabeca tinha que parar...e as
vezes tinha que tomar banho sentado e pedir para alguém me ajudar a lavar algumas

>70%* ; - . —
Escores 270 partes e os pés. Hoje ndo, tomo meu banho bem tranquilo e sozinho

“Quando ataca demais a falta de ar eu venho pra emergéncia”

“Se eu ndo tenho consulta logo e fico pior venho no hospital. Porque eles me avisaram
né? O se tem falta de ar, se inchar os pés, aumentar o peso dai tu nos procura”.

“Se eu notar edema nos tornozelos é porque tem acumulo de liquidos. Entéo ja comego a
reduzir os liquidos num geral e tomo mais uma furosemida”.

“Eu penso que tenho que vir (para a emergéncia), né? Porque se eu ndo vier vai piorar
para mim.”

(n=0)
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Escala confianga no

Autocuidado

Prevencéo dos sintomas,
seguir recomendacdes

tratamento, reconhecer

alteracOes de saude, fazer
algo que alivie o0s
sintomas

Escores >70

(n=40)

“Me sinto confiante em prevenir os sintomas. Vivo com essa doenca ha 5 anos”.
“Acho o tratamento facil de seguir. E s6 fazer o que os médicos e as enfermeiras falam.
Se eu ndo fizer volta tudo de novo”.

“E pra eu seguir o que os médicos falam. Me policiar quanto ao esforco fisico, seja

caminhando, seja fazendo alguma coisa em casa, eu tenho que me cuidar. Me senti um
pouquinho diferente ja paro tudo, descanso e, se ndo melhorar, vou pra emergéncia”.
“Olha, quando eu esquego de tomar alguma das medicacgdes eu ja acabo me sentindo
ruim, sentindo que a respiragao ja tA meio ofegante. Dai eu penso: tenho que tomar o
remédio. Depois que eu tomo ja me sinto melhor”.

*Nenhum dos pacientes atingiu escore >70 na Escala manejo do Autocuidado

Quadro 2 — CitagOes dos cuidadores relacionadas as escalas da CC-SCHFI v. brasileira que receberam escores > 70 .

CC-SCHFI versao
brasileira

Variaveis

Resultados
Quantitativos
Total amostra

n=72

Resultados qualitativos

Contribuicédo do

Cuidador na Manutengéo
do Autocuidado

Monitorizacdo dos

sintomas, exercicio fisico,
alimentacdo, medicagéo

Escores >70

(n=26)

“Logo de manha eu observo ele, dou uma olhada na respiracédo, se ndo t4 com falta de ar.
Olho os pés pra ver se ndo tao inchados”.

“Ele sente muito cansago né, falta de ar. De noite as vezes dorme quase sentado. E com
a funcdo do rim também né, ndo consegue perder peso e desinchar”

“Sempre digo para ele que tem que fazer exercicio, que ele teria que fazer caminhadas”
“Convido ele pra caminhar pelo menos 3 vezes na semana. As vezes eu acelero, mas
tenho que retroceder porque eu sinto que ele quer me acompanhar, mas com aquela
dificuldade”

“Digo que ela pode pelo menos arrumar a cama, lavar uma louga pra ndo se sentir indtil,

né?..”

“Eu fago a comida sempre com pouco sal”

“A gente diminuiu o sal, temperos prontos ndo existe. Nossa comida € sempre muito
natural”

“Eu procuro que ele ndo beba muito liquido. Ele toma muita agua, sente muita sede”
“Me preocupo que ele tem que tomar os remédios. Ai eu dou os remédios porque ele
espera que eu dé”

“Eu que separo e dou a medicagdo pra ele, porque ele ¢ uma pessoa que nao aprendeu a
ler. Conhece s6 0s nimeros”

“Eu arrumo tudo (as medicagdes) dentro de umas caixinhas, as que ele toma de manhé e




| as que ele toma & noite.”.
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“As medicacdes eu decoro algumas, as que eu ndo sei, anoto num caderno caso eu
esqueca. Porque dai qualquer coisa eu s6 vejo no caderno ou colo na geladeira”

Contribuicéo do

Cuidador no Manejo do
Autocuidado

Monitorizacao e
reconhecimento dos
sintomas, tomada de

decisdo e melhora dos
sintomas

Escores >70

(n=25)

“Se ele aumenta de peso, fica mais cansado eu ja digo para diminuir os liquidos, ndo
tomar chimarrdo e o sal também tem que cuidar”

“Quando ele td muito inchado eu levo pro médico, que nem eu ja levei outras vezes. Se
ele fica muito ofegante assim, eu sempre tenho um troquinho pro carro pra gente levar

ele, a gente nunca sabe”
“Se as medicagdes ndo estdo melhorando, ai tem que trazer para o hospital para ver o

que houve”

“Encontrei ele caido, mal conseguia respirar. Liguei para a SAMU e trouxe pra
emergéncia”

“Quando ele faz tudo direitinho assim, com os remédios, a alimentacdo, cuida dos
liquidos, ele fica bastante tempo sem precisar vir na emergéncia”.

Confianca para
Contribuicéo do
autocuidado

Prevencéo dos sintomas,
seguir recomendacdes

tratamento, reconhecer

alteracOes de saude, fazer
algo que alivie os
sintomas

Escores >70

(n=33)

“No inicio ndo, mas agora eu me sinto tranquilo, assim, em relacdo a ele ter alguma
coisa e eu conseguir agir rapido, ter mais clareza de saber o que fazer”

“Hoje eu consigo ver que a doenga ta piorando, porque sé esse ano ele internou 4
vezes”

“Hoje eu vejo ele mais disposto. Ele ja teve fases piores. Entdo acho que estamos no

caminho certo”

“Tu comega a ver os resultados, né? Tu vé que ela realmente ta melhorando, que os
remédios téo funcionando”

“Eu sei que fiz a coisa certa porque em casa a gente ndo tem recurso, entdo aqui (no
hospital) eles vao ver o que aconteceu”
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Os Quadros 3 e 4 apresentam o0s resultados para pacientes e cuidadores com
escores inferiores a 70 pontos para as versdes brasileiras da SCHFI e da CC-SCHFI
atribuidos pelos pacientes e cuidadores respectivamente, sob as mesmas perspectivas de
analises.

a) E possivel inferir que na escala de manutencdo do AC os pacientes que estdo
abaixo do escore adequado justificam sua falta de adesdo as medidas recomendas pela
equipe como cuidados “impossiveis” de serem alcangados ou mantidos por conta de:
limitacdo fisica, falta de recursos ou motivacdo para tal. Os cuidadores que também
apresentaram escores insatisfatorios, indicaram pelas falas que sua ndo contribuigdo
para a manutencdo do AC, é devido aos pacientes parecerem mais engajados no seu
préprio AC, ndo demandando dos mesmos atitudes proativas.

b) As falas dos pacientes e dos cuidadores quanto ao manejo do AC evidenciam
que ha uma resisténcia em procurar a emergéncia quando estdo piores, atribuindo
majoritariamente essa atitude a superlotacdo e demora no atendimento. Esse
comportamento de ambos resultou em escores abaixo do ponto de corte adequado.

c) A pouca confianca tanto dos pacientes quanto dos cuidadores em prevenir e
fazer algo que alivie os sintomas ou reconhecer alteragdes do estado de saide se deve a
consciéncia de que a IC é uma doenca complexa, com a qual eles ndo se sentem capazes
de lidar. Nas falas é possivel perceber claramente que a confianca ¢ atribuida a equipe

de salde e a instituicdo de vinculo.
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Quadro 3 — CitagOes dos pacientes relacionadas as escalas da SCHFI 6.2 v. brasileira que receberam escores 70.

SCHFI 6.2 versao
brasileira

Variaveis

Resultados
Quantitativos

Resultados qualitativos

Escala manutengéo
do Autocuidado

Monitoriza¢do dos sintomas, exercicio fisico,
alimentacdo, medicagdo

Escores 70

“Eu sinto um cansago, dor nas pernas, mas acho que é coisa da idade mesmo
minha filha”

“Néo. Me peso s6 quando venho nas consultas”

“S6 me peso quando venho aqui”. “Moro no meio de duas lombas, fica dificil
sair de casa pra me pesar”

“Meus filhos, meus netos ndo me deixam fazer nada em casa, nem lavar uma
loucinha”.

“Eu tinha que fazer umas caminhadinhas, mas nao posso porque me doi as
pernas e outra coisa, com essa friagem toda as vezes nem dé pra sair de casa”
“As vezes ndo da pra vir porque é muita consulta. As vezes 3 na mesma semana.
Se ndo tem Van da prefeitura entdo, dai ndo tem jeito”.

“Eu fiz a vacina da gripe e a primeira vez me deu um baita grip&o. Depois nunca
mais tomei”

“A gente viu ha uns dias na TV o que ndo pode comer. Tem muita coisa aqui
que eu como, embutido por exemplo”

“O que eu fago de errado é comer lanche. Tenho uma barraca de cachorro
quente. Entdo volta e meia a janta é isso”

“Acho que agua a gente tem que tomar bastante né? Todo mundo diz que agua é
importante tomar”

“Eu levanto e a primeira coisa que eu fago é tomar meu chimarrdo. Tomo uma
térmica sozinho as vezes”.

“Olha, eu as vezes esquego de tomar os remédios”. Sdo muitos, na base de uns
10 tipos”

“Se venho pro hospital ou tenho que ir no centro ndo tomo o diurético”

“O problema ¢ que essa semana mesmo tava faltando os remédios no posto.
Entdo teve alguns que ndo tomei”

“Eu to meio atrapalhado ainda. Botaram tudo (os remédios) pra tomar as 8h.
Bah, mas dai eu pensei, se eu tomar tudo junto vai me dar um treco, baixar a
presséo”

Escala manejo do
Autocuidado

Monitorizacéo e reconhecimento dos sintomas,
tomada de decisdo e melhora dos sintomas

Escores 70

“Hoje é uma falta de ar sabe, as vezes me da um cansaco, conforme a época.
N&o sei te dizer o que acarreta isso”

“Quando me ataca assim a fata de ar fico parado, me acalmo até passar”
“Ah, as vezes o peso muda muito de uma semana pra outra, mas penso que ¢
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porque como demais “Preciso emagrecer”

“O problema de vir na emergéncia é que t& sempre lotada. As vezes a gente
vem, fica 2, 3 dias e nos mandam pra casa”. “Entdo se eu tenho consulta, espero
pra vir na consulta que se precisar eles me baixam direto”

“Eu s6 venho pro hospital quando eu to muito descaida assim, dai peco pro meu
marido me trazer”

“Nédo tomo nenhum remédio a mais, além do que t4 na receita. A minha filha as
vezes quer me dar aquele diurético, mas eu penso que tenho que tomar s6 o que
ta ali, aquela dose”

“Eu ndo diminuo os liquidos porque ndo tem como. Ja tomo muito pouca agua”

Escala confianga no
Autocuidado

Prevencéo dos sintomas, seguir recomendacdes
tratamento, reconhecer alteracdes de salde, fazer
algo que alivie os sintomas

Escores 70

“Eu nao sei se to cuidando bem ou mal [risos]. Eu ainda nao sei”

“Eu fago os que os médicos mandam. Sigo direitinho as receitas, tudo”

“Eu tenho tanta doenga, que as vezes fica dificil saber se é o coracéo, o pulmao,
agota...”

“Eu me vejo impotente nessa situacdo, sabe? ‘“Penso, s6 um coragdo novo
mesmo pra dar jeito nisso. E isso ndo depende de mim”

“Eu faco tudo que vocés dizem, mas continuo piorando...Entdo nio sei se faco a
coisa certa”
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Quadro 4 — CitagGes dos cuidadores relacionadas as escalas da CC-SCHFI v. brasileira que receberam escores 70
CC-SCHFI versao Variaveis Resultados Resultados qualitativos
brasileira Quantitativos

“Eu noto assim que ele fica com as pernas inchadas, mas acho que é
porque ele fica muito tempo sentado”

“E dificil saber quando ele tem algum sintoma porque ele ndo é de
reclamar de nada”

“ Eu nao deixo ela fazer nada em casa. Nao pode forcejar, se cansar.
Tem quem faca por ela”

“Nao preciso dizer para ele caminhar. Ele caminha todos os dias”

“ Como a gente trabalha vendendo lanches, nossa alimentagdo ndo é das

Contribuigdo do Cuidador melhores. Acabamos comendo muita bobagem porque chegamos em

na Manutenco do Monitorizacdo dos sintomas, exercicio fisico, Escores 70 | casa tarde do trabalho

alimentag8o, medicagéo (n=46) “ Como eu trabalho fora ¢ ele quem cozinha. E carrega no sal”

“E dificil ele faltar alguma consulta. Tem tudo organizado nas pastinhas,
exames, papel de retorno, tudo. Entdo nem me preocupo com isso”

“Ele ¢ muito independente com os remédios. Nao costumo olhar pra ver
se ele esta tomando certo”

“Eu ja cansei de falar. Acordo, separo os remédios, quando vou ver, ja é
meio dia e ele ndo tomou nem os do café da manha”

“Ah, administrar toda essa medicagdo, saber o que ¢ meio, o que é
inteiro. Pra mim é muito dificil. Até porque ta sempre mudando os
remédios, as doses”. Se eu me perco, imagina ele coitado [risos]”

Autocuidado

“ Ele é muito teimoso, entdo desisti de dizer que tem com controlar o
peso pra ver se t4 ficando inchado e dai diminuir os liquidos, o sal” No
fundo ele sabe o0 que tem que fazer, mas nao faz”

“Eu nunca precisei dizer para ela procurar a emergéncia. S6 fico sabendo
Contribui¢do do Cuidador Monitorizacdo e reconhecimento dos sintomas, Escores 70 | quando ela ja té internada”

no Manejo do Autocuidado tomada de decisdo e melhora dos sintomas (n=47) “ As vezes ele ta muito ruim, ruim mesmo. Falta de ar, mal levanta da
cama, mas dai eu penso. Levar pra emergéncia pra ele ficar la dias
esperando um leito, quando tem”

“Geralmente ele mesmo que percebe quando ta pior, quando ganha muito
peso e por conta ja controla os liquidos”

Confianca para Prevencao dos sintomas, seguir recomendacdes “Eu ndo sei se consigo reconhecer quando ele ta pior, pois ele ndo tem
Escores 70

(n=39)

Contribuicéo do tratamento, reconhecer alteracdes de sade, fazer falta de ar. Nao interna ha anos”

autocuidado algo que alivie os sintomas “ Eu mal aprendi a ler e escrever. Entdo pra mim ¢ muito dificil cuidar de
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alguém com essa doenca que é tdo grave. Nao me sinto preparada”

“ Quando ele fica ruim tento tanto medo que ele morra, que fico sem
saber o que fazer” Fico apavorada, saio pedindo ajuda para as filhas”

“ Eu tenho confianga nos médicos, nas enfermeiras. Eles estudaram pra
isso. Entdo me sinto confiante quando ele ta internado, dai sei que véo
fazer o melhor por ele”
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DISCUSSAO

Este artigo apresenta resultados sobre os fatores que influenciam o AC de pacientes
com IC e a contribuicio dos seus cuidadores. E considerado o primeiro estudo a produzir
resultados inéditos no contexto de AC em IC e contribuicdo de cuidadores com a abordagem
de métodos mistos.

Os resultados das médias dos escores da SCHFI 6.2 v brasileira demonstrou que o AC
dos pacientes foi abaixo do ponto de corte considerado adequado em todas as escalas
(Manutencdo, Manejo e Confianca). Esses resultados sdo semelhantes aos encontrados em

estudo prévio realizado no Brasil que avaliou o AC de pacientes com IC por meio do mesmo

[14]

instrumento™ . Desde que esta escala foi desenvolvida diversos estudos internacionais

também apontam que 0s pacientes apresentam escores inadequados de AC especialmente na

escala de Manejo do AC[16'18'19].

Os resultados da contribuicdo dos cuidadores por meio da CC-SCHFI v brasileira
indicaram escores baixos para as escalas de Manutencdo e Manejo e escores adequados para a
escala de Confianca. Este é o primeiro estudo a avaliar a contribuicdo dos cuidadores por

meio da CC-SCHFI no Brasil. Esta escala é pouco utilizada, pois ainda ndo foi validada em

[15]

outros paises com excecao da Italia e Estados Unidos™ . Os resultados do estudo italiano que

validou o instrumento também mostraram escores abaixo do ponto de corte para todas as

escalas com excecdo da Escala de Confianca em que os cuidadores obtiveram escores

adequados[lsl.

Quando os dados foram analisados para o percentual dos pacientes e cuidadores acima
e abaixo do ponto de corte para o AC adequado, os resultados indicam que 0s pacientes
sentiam-se mais confiantes no AC. Dados de outro estudo deste mesmo grupo de
pesquisadores italianos que buscou descrever a contribuicdo dos cuidadores para AC de
pacientes com IC indicam que os cuidadores ndo contribuiam significativamente para o AC

dos pacientes com IC e que a confianca dos cuidadores estava relacionada diretamente aos

[20]

resultados de AC dos pacientess ~. No presente estudo ndo foram exploradas anélises

quantitativas da influéncia dos comportamentos do cuidador no AC dos pacientes, mas
acredita-se ser extremante relevante essa avaliacdo utilizando modelos de anélises como o de
interdependéncia ator—parceiro (Actor-Partner Interdepedence Model), que permite avaliar
como as caracteristicas do paciente/cuidador podem influenciar o comportamento um do

outrotzo.2u,
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Os resultados apresentados no presente estudo, e a confrontagdo com os dados da
literatura indicam que o AC ainda carece de estratégias e intervengdes inovadoras de
educacdo, como por exemplo em ambientes de simulacdo realistica. E mandatorio que a
equipe busque outras alternativas para auxiliar os pacientes e seus cuidadores a sentirem-se
mais seguros e confiantes em tomar decisfes imediatas (por exemplo, ajuste de diurético,
quando flutuagbes para mais de peso possam estar relacionadas a congestdo). De forma
semelhante, embora os cuidadores tenham se sentindo mais confiantes em auxiliar o paciente
na realizacdo ou orientacdo para o AC, ainda € deficiente ou longe do comportamento
adequado e mais proativo que se espera para manter 0s pacientes estaveis e livres de

descompensacdo. A despeito de todas as evidéncias produzidas em grandes ensaios clinicos

[

. . [22-241 ,, . .
em ambientes controlados de pesquisa ] h& mais de duas décadas, e que elevaram ao

mesmo patamar do tratamento farmacoldgico, 0 manejo ndo farmacoldgico, os resultados
alcancados ainda ndo sdo mantidos no ambiente clinico real. Como enfermeira e com mais de
10 anos de experiéncia no seguimento destes pacientes entendo que ndo devemos mais testar
estratégias que s6 demonstraram algum efeito em ambiente de pesquisa, mas sim repensar
nosso papel de maneira critica e reconhecer que, 0 comportamento dos pacientes e cuidadores
pode ser reflexo da forma com a qual buscamos “ensina-los” a gerenciar a IC. Na prética,
muitas vezes a autonomia de pacientes e cuidadores ndo € incentivada (por exemplo, aumentar
o diurético). O encorajamento dos pacientes e cuidadores com retornos de suas decisdes a
equipe pode auxiliar nessa mudanca de comportamento.

Os dados disponiveis na literatura resultaram de estudos que avaliaram os fatores que
influenciam o AC de maneira isolada. Desta forma as evidencias sdo oriundas de estudos que
incluiram somente pacientes, ou somente cuidadores ou que avaliaram esses aspectos
incluindo paciente-cuidador, mas utilizando uma Unica abordagem de pesquisa (quantitativa
ou qualitativa). Portanto pela primeira vez nés com um estudo de métodos mistos avaliamos
os fatores que influenciam esse comportamento e as relagdes de cuidado contemplando ndo sé
0s pacientes, mas também seus cuidadores.

A conducdo deste estudo com métodos mistos possibilitou explorar e aprofundar como
0S pacientes, assim como o0s cuidadores que apresentaram escores adequados de AC, e
também aqueles com escores inferiores desempenhavam este comportamento diariamente.
Fatores como cultura e conhecimento sobre a IC, estado emocional, suporte social e fatores
econdbmicos se destacaram e emergiram como categorias durante a fase qualitativa deste

estudo.
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A IC é popularmente conhecida como a doenca do “coragdo grande” no Brasil e isso
foi evidenciado na fala de quase todos os pacientes incluidos no estudo. Além disso, grande
parte dos pacientes atribuia o desenvolvimento da IC ao fato de terem trabalhado demais e em
atividades que exigiam esforco fisico e ao estresse. Esse entendimento, muitas vezes impedem
que os pacientes, amparados pelos seus cuidadores, possam seguir as orientacOes para a

pratica do AC. De fato, as crencas culturais contribuem para equivocos sobre as causas da IC

N . . . 25
e por consequéncia fazem com que os pacientes tenham dificuldade em manejar a doenga[ ].

Outros fatores que também foram identificados como impeditivos para a pratica do AC
estdo relacionados a preocupacdo e responsabilidade de cuidar de alguém com uma doenca
. ~ , . [26-
grave como a IC. Esses fatores também se dédo de forma semelhantes em outros cenarlos[

28 . . . . N L
]. Muitos cuidadores relataram que precisaram realizar alteracbes em sua rotina diaria para

contemplar o cuidado do seu familiar com IC. Nestes casos, tanto para 0s pacientes, como
para os cuidadores, o sentimento de frustracdo estava relacionado a atividades que
costumavam fazer, especialmente relacionadas ao trabalho, que ndo puderam mais realizar de
forma plena interfere negativamente na pratica e motivacdo para o AC. Esses dados foram
demonstrados em um estudo anterior que avaliou as perspectivas dos parceiros e de pacientes

com |C[28].

O suporte social foi considerado importante para pacientes e cuidadores. Ambos
relataram que contar com a familia ou amigos proximos facilita 0 AC. Nessa perspectiva
alguns estudos tém buscado entender o impacto das relacGes de apoio no AC dos pacientes.

No entanto, os dados disponiveis também sdo resultados de pesquisas que utilizaram uma

- : .. [29,30
Unica abordagem de mvestlgagao[ ].

Um estudo com métodos mistos que buscou explorar fatores como conhecimento e a
funcdo cognitiva dos pacientes afeta o AC demonstrou que embora os pacientes tivessem
conhecimento adequado sobre a IC eles tinham pouco entendimento do porqué pesar-se

diariamente e o que significavam as alteracbes de peso. Contudo, este estudo ndo avaliou a
o . 16 .
contribuicdo do cmdador[ ]. Neste sentido, os resultados semelhantes encontrados no presente

estudo reforcam que mesmo reconhecendo os sintomas de piora, a interpretacdo destes sintomas
ndo é adequada, fazendo com que os pacientes e cuidadores demorem a maneja-los. Como a
tomada de decisdo dos pacientes é muitas vezes compartilhada este estudo agrega conhecimento,

uma vez que identificou este comportamento também nos cuidadores.

L . . . [31
Finalizando, uma revisao S|stemat|ca[ ]

resultados das intervencdes de AC entre paciente-cuidador deixou como lacuna a necessidade

que avaliou de forma quantitativa o0s
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de explorar esses componentes com métodos mistos de pesquisa. Esta lacuna foi preenchida
no presente estudo por meio de um estudo com métodos mistos no qual respondemos que
embora, pacientes com IC acompanhados em clinicas especializadas, com equipe
multidisciplinar, que por sua vez possam contar com 0 apoio de seus familiares para o AC
diario, a manutencdo, o manejo e a confianca ainda carecem de abordagens educativas
motivacionais, encorajadoras, quica por meio de oficinas praticas com simulacdo. Essa
abordagem deve ser centrada nos pacientes e nos cuidadores buscando que 0S mesmos se
engajem de forma colaborativa no AC, com refor¢os permanentes e frequentes pela equipe
multidisciplinar. A progressdo da IC deve ser observada e acompanhada para que ajustes
possam ser realizados visando ndo comprometer a pratica do AC, tanto pelo paciente como

por seu cuidador.

LimitacGes

A amostra final de cuidadores foi predominantemente do sexo feminino e eram
cbnjuges dos pacientes. Consideramos esta uma limitacdo uma vez que ndo foi possivel
equilibrar tanto na etapa quantitativa quanto na etapa qualitativa as outras relacbes de
parentesco e cuidado.

Os resultados qualitativos indicam que o suporte social influencia fortemente 0 AC e a
contribuicdo dos cuidadores, no entanto ndo foi avaliado de maneira quantitativa no presente
estudo. Existem instrumentos que avaliam os tipos de suporte social (suporte emocional,
suporte instrumental e etc.) acreditamos que avaliar de forma mais especifica os tipos de
suporte social quantitativamente poderia contribuir com entendimento mais amplo deste

aspecto.

Conclustes

Os resultados deste estudo com métodos mistos nos permitem concluir que o AC dos
pacientes, bem como a contribuicdo dos cuidadores para o AC foi abaixo do adequado. A
cultura e conhecimento sobre a IC, a falta de relacbes de apoio e os fatores econémicos
parecem dificultar o desempenho do AC para ambos. A integracdo dos resultados nos
permitiu inferir que os pacientes e cuidadores conseguem reconhecer os sinais e sintomas de
descompensacdo da IC, mas ndo sdo capazes de tomar decisdes e implementar estratégias de

tratamento diante da piora destes sintomas.
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Pesquisas futuras precisam envolver solucdes inovadoras para aumentar e sustentar a

mudanca de comportamento e 0 uso de métodos mistos € necessario para capturar um quadro

mais holistico dos efeitos dessas intervencdes na pratica clinica.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A partir do desenvolvimento deste estudo foi possivel disponibilizar um instrumento
valido para avaliar a contribuicdo do cuidador no AC de pacientes com IC. Os escores de AC
dos pacientes bem como da contribuicdo dos cuidadores foram abaixo do adequado. A cultura
e conhecimento sobre a IC, a falta de relagdes de apoio e os fatores econdmicos dificultam o
desempenho do AC tanto para os pacientes quanto para os cuidadores. A integracdo dos
resultados nos permitiu inferir que os pacientes e cuidadores com escores de manutencdo do
AC adequados demonstraram reconhecimento dos sinais e sintomas de exacerbagdo da IC.
Quanto ao manejo do AC, de forma semelhante, pacientes e cuidadores apresentaram
dificuldades em tomar decisdes diante da piora dos sintomas. Percebe-se que pacientes e
cuidadores com escores abaixo do ponto de corte consideram que as praticas de AC sdo
impossiveis de serem alcancadas, mantidas e manejadas. Pacientes e cuidadores destacam
confianga na equipe e instituicdo de vinculo. A compreensdo dos fatores que influenciam o
AC por meio de um estudo com métodos mistos e do maior entendimento da contribuigdo dos
cuidadores nesse processo nos da evidéncias mais fortes de que devemos pensar em novas
estratégias de seguimento direcionadas ndo s6 aos pacientes, mas também aos cuidadores com

foco na melhora do AC.

Como implicacGes para a prética clinica, ensino e pesquisa destacam-se:

A possibilidade de triar pacientes e cuidadores por meio de dois instrumentos
validados tanto em cenério, ambulatorial quanto durante internagéo para

oficinas de treinamento em ambientes de simulacéo;

Estratégias em que situacdes de mundo real trazidas pelos préprios
pacientes/cuidadores nas quais 0s mesmos identifiquem quais suas dificuldades
em desempenhar o0 AC podem ser mais efetivas. Isto pode permitir que eles se
sintam mais confiantes em tomar decisfes assertivas, rapidas e com mais

autonomia em resposta a piora dos sintomas da IC;

O ensino tradicional, que inclui transferencia de conhecimento tedrico oriundo
de estudos controlados debe ser questionado. A transposicao de resultados de
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pesquisa para a pratica clinica em ambiente real deve ser ponderada no
contexto de salde a ser aplicado;

Aprofundar o estudo das relac6es de cuidado entre pacientes com IC e seus

cuidadores por meio de estudos com analises de ator-parceiro;

A partir dos resultados desse estudo, implementar estratégias em ambiente de

simulacdo com pacientes e cuidadores sobre a pratica do AC.
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APENDICE A - QUESTIONARIO CLINICO E SOCIODEMOGRAFICO PARA O
PACIENTE

Data de aplicacdo: Nome:

Telefones:

Interesse em participar da etapa qualitativa 1. o Sim o Néo

1. Sexo: 1. o0 Masculino o0 Feminino 2. 2. Data de nascimento:
3. Estado civil: 1. o Solteiro o0 2. Casado 3. o Divorciado 4. o0 Viavo
4. Qual € o seu nivel de educacédo (anos de estudo) ?

5. Onde vocé mora atualmente?

6. Qual é o seu trabalho atual?

1. o Empregado 2. Auténomo 3. o Aposentado 4. o Outros (especifique)

7. O que vocé acha sobre o seu salario? 1 o insuficiente 2 o0 Bom

8. Qual é a sua relagdo com seu cuidador 1. o cénjuge o 2. filho / filha 3. 0 o irmédo / irma 4.

o Outros (Especifique)

9. Vocé vive com o seu cuidador? 1. Sim o 2. Nao o
11. Como vocé e seu familiar veem as consultas? 1. 0 énibus 0 2. Carro proprio 3. o Carona
4. o Taxi 5. 0 outros

12. Etiologia da IC : 1. o isquémica o 2. hipertensiva 3. 0 alcodlica 4. o Idiopatica 5. o outras

13. Tempo de Diagnostico da IC meses
14. Tempo de acompanhamento na Clinica de IC meses
15.Classe funcional NYHA nodiadaconsulta 1.0lo2.113.clll 4. olV

16.MedicacGes em uso:
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APENDICE B - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO PARA O CUIDADOR

Data de aplicacdo: Nome: Telefones:

Interesse em participar da etapa qualitativa 1. o Sim o Nao

1. Sexo: 1. 0 Masculino o0 Feminino 2. 2. Data de nascimento:

3. Estado civil: 1. o Solteiro o 2. Casado 3. o Divorciado 4. o Viuvo
4. Qual é o seu nivel de educagdo (anos de estudo) ?

5. Onde vocé mora atualmente?

6. Qual ¢ o seu trabalho atual? 1. o Empregado 2. Auténomo 3. o Aposentado 4. o Outros
(especifique)

7. O que vocé acha sobre o seu salario? 1 o insuficiente 2 0 Bom

8. Qual ¢ a sua relacdo com seu paciente 1. 0 conjuge O 2. filho / filha 3. 0 o irmdo / irma 4.
0 Outros (Especifique)

9. Vocé vive com o seu paciente? 1. Sim 0 2. Nao O

10. Quantas horas por dia vocé cuida do seu paciente? _ horas

11. Como vocé e seu familiar veem as consultas?

1. 0 6nibus o 2. Carro proprio 3. o Carona 4. o Taxi 5. O outros
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ANEXO A - SELF-CARE OF HEART FAILURE INDEX 6.2 V BRASILEIRA

Pense em como vocé tem se sentido no Gltimo més ou desde a Gltima vez em
que conversamos ao completar esses itens.

SECAO A: Seguem 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

\océ se pesa? 1 2 3 4
Verifica se 0s seus tornozelos estao 1 2 3 4
inchados?

Tenta evitar ficar doente (por 1 2 3 4
exemplo: vacinar-se contra a gripe,

evitar contato com pessoas

doentes)?

Realiza alguma atividade fisica? 1 2 3 4
E assiduo nas consultas com médico 1 2 3 4
ou enfermeiro?

Ingere uma dieta com pouco sal? 1 2 3 4
Exercita-se por 30 minutos? 1 2 3 4
Esquece-se ou deixa de tomar 1 2 3 4
algum de seus medicamentos?

Solicita alimentos com pouco sal 1 2 3 4
guando come fora ou visita alguém?

Usa um sistema (caixa de 1 2 3 4

comprimido, 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.
Néo
Sim
Se teve problemas para respirar ou tornozelos inchados no ultimo més...
(circule um namero)

Nao tive | Nao Demorei  Demorei  Reconheci Reconheci
tais |reconheci| muito um pouco rapidamente imediatamente

sintomas para para

reconhecer reconhecer

Com que rapidez
VOCé 0S
reconheceu como

) N/A 0 1 2 3 4
um sintoma de

insuficiéncia
cardiaca?
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Abaixo estdo os recursos que sao utilizados por pessoas com insuficiéncia cardiaca. Se vocé
tem dificuldade para respirar ou inchago nos tornozelos, qual a probabilidade de vocé tentar
um destes recursos?

(circule um nGmero para cada um dos recursos)

Improvavel Pouco Provavel  Muito
provavel provavel
Reduzir o sal na sua dieta 1 2 3 4
Reduzir a ingestdo de liquidos 1 2 3 4
Ingerir um diurético a mais 1 2 3 4
Contatar seu medico ou enfermeiro para 1 2 3 4

orientagédo

Pense em um dos recursos acima que voceé tentou na ultima vez em que teve dificuldade para
respirar ou tornozelos inchados,
(circule um namero)

Eu ndo N&o Tenho Tenho Tenho
tentei nada| tenho pouca certeza absoluta
certeza certeza certeza
Vocé tem certeza de que este 0 1 9 3 4
recurso o ajudou?

SECAO C:
De maneira geral, vocé esta confiante sobre:
Nao Um Muito  Extremamente
confiante pouco  confiante confiante
confiante

Estar livre dos sintomas de
NP . 1 2 3 4
insuficiéncia cardiaca?
Seguir o tratamento recomendado? 1 2 3 4
Avallar a importancia de seus 1 2 3 4
sintomas?
Reconhecer alteracdes na saude, caso

1 2 3 4
elas ocorram?
Fazer algo que possa aliviar seus 1 2 3 4

sintomas?

Avaliar se um medicamento funciona? 1 2 3 4
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ANEXO B — ESCALA DE CONTRUBUICAO DO CUIDADOR PARA O
AUTOCUIDADO DE PACIENTES COM INSUFICIENCIA CARDIACA

Com que frequéncia vocé recomenda que a pessoa de quem vocé cuida faca as
seguintes atividades:

Nuncaou As Frequentemente Sempre ou

raramente vezes diariamente
Pesar-se diariamente 1 2 3 4
Verificar se os tornozelos estao 1 2 3 4
inchados
Tentar evitar ficar doente (por 1 2 3 4
exemplo, vacinar-se contra a gripe,
evitar contato com pessoas doentes)
Realizar alguma atividade fisica 1 2 3 4
Comparecer a consultas com o 1 2 3 4
médico ou enfermeiro
Ingerir uma dieta com pouco sal 1 2 3 4
Exercitar-se por 30 minutos 1 2 3 4
Lembrar-se de tomar as medicagdes 1 2 3 4
Solicitar alimentos com pouco sal 1 2 3 4

quando come fora ou visita alguém

Usar um sistema (caixa de 1 2 3 4
comprimidos, lembretes) que o/a

ajude a lembrar-se dos

medicamentos

Se a pessoa de quem vocé cuida apresentou dificuldade para respirar ou inchacgo
nos tornozelos (circule um ndmero)

N&o teve Nao Demorei  Demorei  Reconheci Reconheci
esses |reconheci para um pouco rapidamente imediatamente
sintomas reconhecer para
reconhecer
Com que
rapidez vocé
reconheceu
ISSO como um N/A 0 1 2 3 4
sintoma de
insuficiéncia
cardiaca?

Se a pessoa de quem vocé cuida tiver dificuldade para respirar ou inchago nos tornozelos,
qual a probabilidade de vocé recomendar (ou empregar) uma das seguintes medidas

Improvavel Um pouco Provavel Muito
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 1 2 3 4
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enfermeiro para solicitar orientagéo

Pense em uma medida que vocé tentou na Gltima vez em que a pessoa de quem vocé
cuida teve dificuldade para respirar ou inchago nos tornozelos...
(circule um namero)

Eu ndo Nenhuma Umpouco Certeza Muita
tentei certeza de certeza certeza

Quanto vocé teve de
certeza de que essa medida 0 1 2 3 4
ajudou?

Em se tratando da pessoa de quem vocé cuida, qual é o seu grau de confianca de que
voCcé pode:

Nenhuma Um pouco Muita Extrema
confianca  de confianca confianca  confianca

Prevenir sintomas de

P . 1 2 3 4
insuficiéncia cardiaca?
Seguir as recomendacdes de
tratamento? ! 2 3 4
Avaliar a importancia dos
sintomas de I1C? . 2 3 4
Reconhecer as alteracdes na
salide da pessoa de quem vocé 1 2 3 4
cuida?
Fazer algo que alivie os sintomas
de IC? . 2 3 4
Avaliar o quanto uma medida

1 2 3 4

funciona?
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ANEXO C - GUIA ENTREVISTA: PACIENTE

Topico

Pergunta

Acompanhamento

Questdes
gerais sobre 0
tratamento

Fale-me sobre a sua Insuficiéncia Cardiaca
(doenca do coracéo)

O que a insuficiéncia cardiaca significa (doenca
do coracéo para vocé?

Como vocé descobriu que vocé tem
insuficiéncia cardiaca (doenca do coracéo)?
Quais os sintomas de insuficiéncia cardiaca
(doenca do coracdo) que vocé tem?

Cultura

O que a insuficiéncia cardiaca (doenca do
coracdo) significa pra vocé?

O que vocé acha que causou o problema?

O que vocé acha insuficiéncia cardiaca (doenca

do coracéo) faz? Como ela funciona?

Quado grave é o problema no seu coragdo? Vocé
acha que essa doenga tem cura ou e pra sempre?
Que tipo de tratamento que vocé acha que vocé

deve receber?

Quais séo os principais problemas que a doenca
tem causado?

O que te faz ter mais medo sobre a doenca?

Conte-me sobre um dia tipico para vocé

Como vocé comega o seu dia?

Qual foi 0 seu peso (esta manhd)?

O que o peso significa para vocé? (diferencgas de
peso, por exemplo)

O que o medico diz sobre (peso, alimentagéo,
diurético extra)?

Humor

Como vocé esta se sentindo hoje

Vocé se sente sonolento?

Quando vocé se sente sonolento?

O que vocé faz quando vocé se sente sonolento?
Vocé ja se sentiu triste ou deprimido?

Vocé perdeu o interesse ou prazer em atividades
que antes vocé gostava?

Diga-me mais sobre esses sentimentos.

Manejo
autocuidado

Diga-me como vocé cuida dos seus
sintomas de insuficiéncia cardiaca(doenca
do coracéo) .

Vocé é capaz de cuidar bem dos seus
sintomas de insuficiéncia cardiaca (doenca
do coracdo) ?

O que vocé esta fazendo para cuidar dos seus
sintomas ?

O que vocé faz quando vocé tem sintomas?
Como vocé reconhece o0s sintomas?

Manutencéo
Autocuidado

Fale-me sobre sua alimentacéo

O que vocé comeu ontem?
(porces, método de cozimento)
Quiais sdo suas comidas favoritas?

O que vocé faz para evitar sintoma?
Conte-me sobre os seus medicamentos.
Vocé acha complicado seu tratamento?
E fécil de seguir?

O que torna mais facil / dificil?

Conte-me sobre a sua medicacdo (criar lista)
Que outras coisas que vocé faz diariamente para
se manter saudavel / fora de problemas /
prevenir os sintomas (insuficiéncia cardiaca)

Quéo bem vocé e capaz para prevenir 0s
seus sintomas de insuficiéncia
cardiaca(doenca do coragdo) ?

Como isso se compara ha cerca de um (ano /
seis meses)?

Vocé foi hospitalizado nos Gltimos seis meses?
(nimero de admissdes)
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O que é diferente de 14 para ca?

Manejo
Autocuidado

Fale-me sobre sua capacidade de decidir o
que fazer para um sintoma em particular
melhorar?

Conte-me o que vocé faz quando tem algum
sintoma (como falta de ar por ex.)

O que influencia no que vocé vai fazer

Existem valores pessoais ou crencas que o
influenciam no que vocé faz quando tem
sintomas?

Como vocé sabe se sua decisao foi certa?

No dia-a-dia, como vocé sabe se esta se
saindo bem?

Suporte social

Conte-me sobre sua familia (amigos)
Quem sdo seus recursos para ajuda e
apoio?

Quem ajuda vocé com (a preparacao da
refeicdo, medicamentos, etc.)

Qudo confortavel vocé esta em falar com a
familia / amigos sobre o apoio que vocé
precisa?

Qudo satisfeito vocé esta com sua
capacidade de obter a ajuda / apoio que
Voceé precisa?

Quanto apoio que vocé normalmente
recebe da familia, amigos, vizinhos,
profissionais? Isso é suficiente?

O que voceé faz quando vocé precisa de
ajuda? E a ajuda que vocé precisa que esta
disponivel para vocé?

Qual o papel que eles desempenham no seu
autocuidado

Conte-me sobre um momento que o suporte foi
atil.

Conte-me sobre um momento que vocé poderia
ter usado mais apoio.

Que recursos adicionais iria ajuda-lo a cuidar
melhor sua insuficiéncia cardiaca (doenga do
coragéo)
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ANEXO D - GUIA ENTREVISTA: CUIDADOR

Topico

Questdes gerais sobre Pergunta Resgate
IC e autocuidado

Fale-me sobre a Insuficiéncia cardiaca (doenca do coracéo)
Cultura/Conhecimento (doenga do coragdo) do seu familiar?
Vocé consegue descrever os sintomas?

O que significa para vocé cuidar de
alguém com essa doenca no coracéo?

Contribuicéo do ? do coracdo)?
cuidador para o
Autocuidado
do coracéo)?

Contribuicdo do Pense num dia comum, o que vocé faz
cuidador para a para cuidar do seu familiar?
manutencgdo do Vocé prepara as refeicdes? Que tipo de
autocuidado Fale-me sobre a alimentacdo do seu alimentos vocé escolhe? Como vocé o0s
familiar tempera?

Fale-me sobre as medicacdes que seu

familiar toma
O que faz o tratamento ser simples ou
Como vocé avalia o tratamento do complicado?
problema do coragéo que seu familiar esta
seguindo?

do coracéo)

O que vocé faz para que seu familiar ndo
tenha sintomas da 1C do coracdo)?

O que vocé faz diz para o seu familiar em
relacdo as atividades do dia a dia (arrumar
a cama, lavar louca, estender roupas,
limpar o pétio, ir a pé na padaria etc.)?

O que vocé faz para ajudar o seu familiar
a cuidar da IC (doenca do coragédo)?

Fale-me como vocé lida com os sintomas | O que vocé faz para controlar os
de IC do seu familiar sintomas?

O que vocé faz quando ocorrem 0s
sintomas?

Vocé consegue reconhecer 0s sintomas
que indicam a doenga esta piorando?

Que outras coisas que vocé faz todos os
dias para manter seu familiar saudavel e
prevenir os sintomas de IC (doenca do
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coracéo)?

Como vocé decide o que fazer para
melhorar um sintoma em particular?

Fale-me sobre o que fazer quando o
paciente tem falta de ar, inchago no
tornozelo e aumentando de peso?

Depois de ter feito algo para os sintomas
de seu familiar, como vocé sabe se vocé
fez a coisa certa?

Vocé acha que alguns sintomas séo
devido a insuficiéncia cardiaca?

No geral, o que faz vocé pensar que esta
cuidando bem do seu familiar com IC
(doenca do coracéo)?

Quem te ensinou como a cuidar da doenca
de seu familiar?

Contribuicéo do
cuidador para confianga
no autocuidado

Conte-me sobre como vocé se sente
quando seu familiar tem sintomas e vocé
precisa lidar com isso

Conte-me sobre como vocé se sente em
relacdo ao tratamento que vocé diz para o
seu familiar seguir (dieta, atividade fisica,
a adesdo ao tratamento)

Vocé se sente confiante para reconhecer
e prevenir os sintomas de IC (doenga do
coragdo)do seu familiar?

Vocé se sente confiante em ajudar o
paciente a seguir o tratamento para
IC(doenga do coragéo) ?

Outras questdes gerais:
A autoeficécia, fatores
que facilitam/dificultam
0AC

Qual é o maior problema que o impede de
cuidar de seu familiar?

Como vocé lida com esses problemas?

O que faz vocé pensar que voceé esta
cuidando bem ou mal do seu familiar com
IC(doenca do coragdo) ?

Existe algo mais que vocé poderia ou
gostaria de fazer para cuidar melhor do
seu familiar?

Que fatores vocé acha que estdo lhe
ajudando a cuidar bem do seu familiar?

Conte-me sobre um episédio em que
VOCé conseguiu cuidar bem do seu
familiar com I1C?

Como vocé entendeu o que fazer neste
caso?

Que fatores vocé acha que estdo
impedindo vocé a cuidar bem do seu
familiar com insuficiéncia cardiaca?

Fale-me sobre um episodio em que vocé
administrou mal

Como vocé entendeu que vocé
administrou mal esse episédio? Como
vocé poderia fazer as coisas de forma
diferente?

O que voceé aprendeu dessa situagdo?

Vocé acha que vocé é capaz de cuidar do
seu familiar com insuficiéncia cardiaca?

Comparando com o passado, vocé acha
que vocé esta cuidando melhor do seu
familiar?

Que diferenga vocé nota entre o
presente e o0 passado no cuidado do seu
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familiar?

Suporte Social

Vocé poderia me dizer algo sobre o apoio
que recebe de seus familiares, amigos,
vizinhos?

Humor

Como é o seu humor?

? Tente explicar

Fechamento

O que mais vocé gostaria de falar sobre a
experiéncia que vocé estd vivendo com
seu familiar com IC?

O que significa para vocé cuidar do seu
familiar com IC?
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ANEXO F - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) senhor (a) estd sendo convidado para participar da pesquisa “Barreiras e
facilitadores para o autocuidado em pacientes com insuficiéncia cardiaca e seus
cuidadores: um estudo de método misto”, que procura avaliar o autocuidado de pacientes
com insuficiéncia cardiaca e a contribui¢do do cuidador nesse processo.

E importante para a equipe que cuida de pacientes com essa doenca, saber se o
cuidador tem o conhecimento dessas habilidades ou n&o. Para isso estamos desenvolvendo um
estudo que utiliza um questionario que avalia essas habilidades. No entanto esse questionario
ndo esta disponivel na nossa lingua e, por isso, ainda nao é utilizado no nosso pais.

Primeiramente esse questionario foi traduzido do inglés para o portugués e apos
retraduzido do portugués para inglés novamente por profissionais devidamente qualificados.
A finalidade desta etapa foi deixar o questionario o mais parecido com o original e evitar erros
de interpretacdo. Com a versdo preliminar ja disponivel, os cuidadores/ familiares de
pacientes do ambulatério estdo sendo convidados a participar do estudo. Na primeira etapa
desta pesquisa precisamos testar se esse questionario se aplica a nossa realidade para
posteriormente poder utiliza-lo para avaliar a contribuicdo dos cuidadores no autocuidado dos
pacientes com insuficiéncia cardiaca.

Caso concorde em participar o (a) senhor (a) serd orientado a responder a esse
questionario, o que levara aproximadamente dez minutos. Ndo sdo conhecidos riscos a sua
salde.

Vocé podera ter todas as informacdes que quiser e podera ndo aceitar em participar ou
retirar seu consentimento a qualquer momento, sem prejuizo no atendimento do seu familiar.
A sua participacdo no estudo ndo lhe trara beneficios diretos, mas contribuira com outros
pacientes que apresentem o mesmo problema de salde e também seus cuidadores (familiares),
com a elaboracdo de intervenc6es a fim de melhorar as habilidades para o autocuidado.

Eu , li e/ ou ouvi 0 esclarecimento e

compreendi 0s propositos dessa pesquisa. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e
beneficios do estudo. Entendi que sou livre para interromper minha participacdo a qualquer
momento, sem justificar minha decisdo e que isso ndo afetard o tratamento do meu familiar.
Sei que meu nome néo sera divulgado, que ndo esta previsto nenhum tipo de pagamento pela
participacdo no estudo e que também ndo terei nenhum custo com o0s procedimentos

envolvidos. Eu concordo em participar do estudo.
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A assinatura desse termo serd realizada em duas vias, ficando uma com o participante
e a outra com a pesquisadora.

Sobre o projeto de pesquisa e a forma como serd conduzido, em caso de ddvida ou
novas perguntas, entrar em contato com Enf.2 Christiane Wahast Avila (pesquisadora) ou com
a Prof.2 Eneida Rejane Rabelo da Silva (pesquisadora e responsavel), no Servico de
Enfermagem Cardiovascular - Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA): sala 535, 5°
andar — Bairro Rio Branco ou através do telefone (51)33598017 das 8h As 17 de segunda a
sexta.

Se houver dvidas quanto questdes éticas, entrar em contato com Comité de Etica em
Pesquisa, no 2° andar do HCPA, sala 227 ou através do telefone (51) 33597640 das 8h as 17h
de segunda a sexta.

Nome do participante: Assinatura:

Nome da pesquisadora: Assinatura:

Porto Alegre, de de20 .
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ANEXO G - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) senhor (a) estd sendo convidado para participar da pesquisa “Barreiras e
facilitadores para o autocuidado em pacientes com insuficiéncia cardiaca e seus
cuidadores: um estudo de método misto”, que procura avaliar o autocuidado de pacientes
com insuficiéncia cardiaca e a contribuicdo do seu cuidador nesse processo.

E importante para a equipe que cuida de pacientes com essa doenca, saber se o
paciente e seu cuidador (familiar) tem o conhecimento dessas habilidades ou ndo. Para isso
estamos desenvolvendo um estudo que utiliza um questionario que avalia essas habilidades.

Caso concorde em participar o (a) senhor (a) serd orientado a responder a esse
questionario, o que levard aproximadamente dez minutos. Ndo sdo conhecidos riscos a sua
salde.

Vocé podera ter todas as informacdes que quiser e podera ndo aceitar em participar ou
retirar seu consentimento a qualquer momento, sem prejuizo no seu atendimento do. A sua
participacdo no estudo ndo lhe trara beneficios diretos, mas contribuira com outros pacientes
que apresentem o mesmo problema de salde e também seus cuidadores (familiares), com a
elaboragéo de intervencdes a fim de melhorar as habilidades para o autocuidado.

Eu , li e/ ou ouvi o esclarecimento e

compreendi 0s propositos dessa pesquisa. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e
beneficios do estudo. Entendi que sou livre para interromper minha participacdo a qualquer
momento, sem justificar minha decisdo e que isso ndo afetara 0 meu tratamento. Sei que meu
nome ndo serd divulgado, que ndo esta previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo
no estudo e que também ndo terei nenhum custo com os procedimentos envolvidos. Eu
concordo em participar do estudo.

A assinatura desse termo serd realizada em duas vias, ficando uma com o participante
e a outra com a pesquisadora.

Sobre o projeto de pesquisa e a forma como serd conduzido, em caso de duvida ou
novas perguntas, entrar em contato com Enf.2 Christiane Wahast Avila (pesquisadora) ou com
a Prof? Eneida Rejane Rabelo da Silva (pesquisadora e responsavel), no Servico de
Enfermagem Cardiovascular - Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA): sala 535, 5°
andar — Bairro Rio Branco ou através do telefone (51)33598017 das 8h As 17 de segunda a

sexta.
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Se houver dividas quanto questdes éticas, entrar em contato com Comité de Etica em
Pesquisa, no 2° andar do HCPA, sala 227 ou através do telefone (51) 33597640 das 8h as 17h
de segunda a sexta.

Nome do participante: Assinatura:

Nome da pesquisadora: Assinatura:

Porto Alegre, de de20 .
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ANEXO H - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) senhor (a) ja foi convidado a participar da pesquisa “Barreiras e facilitadores
para o autocuidado em pacientes com insuficiéncia cardiaca e seus cuidadores: um
estudo de método misto”, que procurou avaliar o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca e a contribuicdo do cuidador nesse processo.

E importante para a equipe que cuida de pacientes com essa doenca, saber se o
cuidador tem o conhecimento dessas habilidades ou ndo. Para isso estamos desenvolvendo um
estudo que utiliza um questionario que avalia essas habilidades. No entanto esse questionario
ndo esta disponivel na nossa lingua e, por isso, ainda nao é utilizado no nosso pais.

Agora o senhor esta sendo convidado a participar da segunda fase dessa pesquisa que
busca avaliar os fatores que facilitam ou dificultam o senhor (a) a auxiliar o seu familiar a
realizar o autocuidado. Nessa fase sera realizada uma entrevista que levara aproximadamente
30 minutos. A entrevista serd realizada individualmente e em uma sala reservada e sera
gravada.

Caso concorde em participar o (a) senhor (a) serd orientado a responder a esse
questionario, o que levard aproximadamente dez minutos. Ndo sdo conhecidos riscos a sua
salde.

Vocé podera ter todas as informacgdes que quiser e poderd ndo aceitar em participar ou
retirar seu consentimento a qualgquer momento, sem prejuizo no atendimento do seu familiar.
A sua participagdo no estudo ndo lhe trara beneficios diretos, mas contribuird com outros
pacientes que apresentem o mesmo problema de salde e também seus cuidadores (familiares),
com a elaboracdo de intervencdes a fim de melhorar as habilidades para o autocuidado.

Eu , li e/ ou ouvi o esclarecimento e

compreendi 0s propositos dessa pesquisa. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e
beneficios do estudo. Entendi que sou livre para interromper minha participacdo a qualquer
momento, sem justificar minha decisdo e que isso ndo afetara o tratamento do meu familiar.
Sei que meu nome ndo sera divulgado, que ndo esta previsto nenhum tipo de pagamento pela
participacdo no estudo e que também ndo terei nenhum custo com os procedimentos
envolvidos. Eu concordo em participar do estudo.

A assinatura desse termo sera realizada em duas vias, ficando uma com o participante

e a outra com a pesquisadora.
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Sobre o projeto de pesquisa e a forma como serd conduzido, em caso de davida ou
novas perguntas, entrar em contato com Enf.2 Christiane Wahast Avila (pesquisadora) ou com
a Prof? Eneida Rejane Rabelo da Silva (pesquisadora e responsavel), no Servico de
Enfermagem Cardiovascular - Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA): sala 535, 5°
andar — Bairro Rio Branco ou através do telefone (51)33598017 das 8h As 17 de segunda a
sexta.

Se houver dividas quanto questdes éticas, entrar em contato com Comité de Etica em
Pesquisa, no 2° andar do HCPA, sala 227 ou através do telefone (51) 33597640 das 8h as 17h
de segunda a sexta.

Nome do participante: Assinatura:

Nome da pesquisadora: Assinatura:

Porto Alegre, de de20 .
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ANEXO | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) senhor (a) ja foi convidado a participar da pesquisa “Barreiras e facilitadores
para o autocuidado em pacientes com insuficiéncia cardiaca e seus cuidadores: um
estudo de método misto”, que procurou avaliar o autocuidado de pacientes com insuficiéncia
cardiaca e a contribuicdo do cuidador nesse processo.

E importante para a equipe que cuida de pacientes com essa doenca, saber se 0
cuidador tem o conhecimento dessas habilidades ou ndo. Para isso estamos desenvolvendo um
estudo que utiliza um questionario que avalia essas habilidades. No entanto esse questionario
ndo esta disponivel na nossa lingua e, por isso, ainda ndo é utilizado no nosso pais.

Agora o senhor estd sendo convidado a participar da segunda fase dessa pesquisa que
busca avaliar os fatores que facilitam ou dificultam o senhor (a) a realizar o seu autocuidado.
Nessa fase sera realizada uma entrevista que levard aproximadamente 30 minutos. A
entrevista sera realizada individualmente e em uma sala reservada e sera gravada.

Caso concorde em participar o (a) senhor (a) serd orientado a responder a esse
questionario, o que levard aproximadamente dez minutos. Ndo sdo conhecidos riscos a sua
salde.

Vocé podera ter todas as informacdes que quiser e podera ndo aceitar em participar ou
retirar seu consentimento a qualquer momento, sem prejuizo no atendimento do seu familiar.
A sua participacdo no estudo ndo lhe trara beneficios diretos, mas contribuira com outros
pacientes que apresentem o mesmo problema de salde e também seus cuidadores (familiares),
com a elaboracdo de intervengdes a fim de melhorar as habilidades para o autocuidado.

Eu , li e/ ou ouvi o esclarecimento e

compreendi 0s propositos dessa pesquisa. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e
beneficios do estudo. Entendi que sou livre para interromper minha participacdo a qualquer
momento, sem justificar minha decisdo e que isso ndo afetard 0 meu tratamento. Sei que meu
nome ndo serd divulgado, que ndo estd previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo
no estudo e que também ndo terei nenhum custo com os procedimentos envolvidos. Eu
concordo em participar do estudo.

A assinatura desse termo ser realizada em duas vias, ficando uma com o participante
e a outra com a pesquisadora.

Sobre o projeto de pesquisa e a forma como serd conduzido, em caso de duvida ou
novas perguntas, entrar em contato com Enf.2 Christiane Wahast Avila (pesquisadora) ou com
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a Prof.2 Eneida Rejane Rabelo da Silva (pesquisadora e responsavel), no Servico de
Enfermagem Cardiovascular - Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA): sala 535, 5°
andar — Bairro Rio Branco ou através do telefone (51)33598017 das 8h As 17 de segunda a
sexta.

Se houver dividas quanto questdes éticas, entrar em contato com Comité de Etica em
Pesquisa, no 2° andar do HCPA, sala 227 ou através do telefone (51) 33597640 das 8h as 17h
de segunda a sexta.

Nome do participante: Assinatura:

Nome da pesquisadora: Assinatura:

Porto Alegre, de de20 .




