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INTRODUCCION

DEFINICION, CLASIFICACION, FACTORES DE RIESGO EN LA
INSUFICIENCIA CARDIACA

Las recientes guias del American College of Cardiology y de la
American Heart Association (ACC/AHA) definen la Insuficiencia
Cardiaca como «un sindrome complejo que puede deberse a cualquier
trastorno estructural o del funcionalismo cardiaco que afecte a la
capacidad del ventriculo para llenarse o vaciarse de sangre» (Smith
et al., 2006). Definen las manifestaciones principales del sindrome,
como la fatiga o la disnea y la retencién hidrica, que puede conducir a
congestiéon pulmonar y edema periférico (Dussaillant et al., 2001).
Por tanto, queda claro que, como es un sindrome, hay una enorme
variedad de enfermedades que pueden conducir a su aparicion. Su
diagndstico presenta mayor variabilidad entre centros y profesionales
que las enfermedades y, por otra, a efectos de asignar las causas de
la mortalidad o la morbilidad a partir de la informacidén obtenida de
las estadisticas oficiales, se solapa con otras enfermedades, ya que la

insuficiencia cardiaca es con frecuencia el estadio final de éstas.

ESTADIOS DE LA ENFERMEDAD

Tradicionalmente, la insuficiencia cardiaca se clasifica en
funcidn de la gravedad de los sintomas y la incapacidad funcional que
ocasiona (NYHA, I-IV). Esta clasificacion se ha utilizado en multitud
de estudios, incluidos ensayos clinicos, en los que delimitaba los
criterios de inclusion o los subgrupos de analisis. Fue propuesta en
1928 y revisada en varias ocasiones, la ultima en 1994. Designa 4
clases (I, II, III y IV) basandose en las limitaciones en la actividad

fisica del paciente ocasionadas por los sintomas cardiacos.
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CLASIFICACION FUNCIONAL NYHA

Clase I No limitacion de la actividad fisica. La actividad ordinaria no ocasiona
excesiva fatiga, palpitaciones, disnea o dolor anginoso.

Clase IT | Ligera limitacion de la actividad fisica. Confortables en reposo. La actividad
ordinaria ocasiona fatiga, palpitaciones, disnea o dolor anginoso.

Clase ITI | Marcada limitacion de la actividad fisica. Confortables en reposo. Actividad fisica
menor que a ordinaria ocasiona fatiga, palpitaciones, disnea o dolor anginoso.

Clase IV | Incapacidad para llevar a cabo cualquier actividad fisica sin disconfort. Los
sintomas de insuficiencia cardiaca o de sindrome anginoso pueden estar presentes
incluso &n reposo. Si se realiza cualquier actividad fisica, el disconfort aumenta.

Tabla 1. Criterios NYHA para la valoracion funcional en la IC.

Debido a que se trata de un sindrome, esta clasificacién tiene
evidentes ventajas practicas que han popularizado su uso, pero
también notables inconvenientes. Entre estos Ultimos, ademas de
problemas de estandarizacién, estan las frecuentes fluctuaciones de
la severidad de los sintomas que experimentan los pacientes sin que
haya habido cambios importantes en la dieta o el tratamiento. En
otras ocasiones, las mejorias se asocian con cambios en el
tratamiento que deben mantenerse para siempre pese a las
variaciones en la capacidad funcional (Goldman, Hashimoto, Cook, &
Loscalzo, 1981).

Las guias del ACC/AHA proponen un nuevo esquema de clasificaciéon o
estadiaje de la enfermedad con 4 categorias (A, B, C y D) basado en
el caracter progresivo de esta condicion, y hacen pivotar sus
recomendaciones alrededor de éste. Este nuevo esquema tiene la
ventaja de que refuerza el caracter prevenible de la insuficiencia
cardiaca aunque, de hecho, dos de los estadios no corresponden a la
insuficiencia cardiaca, sino que son estadios previos que, como
limitacion de este abordaje, no conducen inexorablemente a

insuficiencia cardiaca.
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Los estadios a los que nos referimos son:

» Estadio A: pacientes con factores de riesgo que predisponen
claramente al desarrollo de una insuficiencia cardiaca (p. e€j.,
cardiopatia isquémica, hipertension o diabetes) pero sin alteracion
de la funcién del ventriculo izquierdo ni hipertrofia o deformacion

de éste.

» Estadio B: pacientes asintomaticos pero con hipertrofia del

ventriculo izquierdo y/o disfuncion ventricular demostrada.

» Estadio C: pacientes con sintomas actuales o pasados de
insuficiencia cardiaca asociados con enfermedad estructural

cardiaca.

» Estadio D: pacientes con insuficiencia cardiaca verdaderamente

refractaria.

Los grupos A y B no corresponden a la insuficiencia cardiaca. El
objetivo que se persigue al incluirlos en la estadificacion es reforzar la
necesidad de actuar en estos grupos antes de que el sindrome
aparezca. En el grupo C se encuentran incluidos la inmensa mayoria
de los pacientes con insuficiencia cardiaca, mientras que en el D se
incluye a un subgrupo de pacientes en los que podria estar indicado
aplicar tratamientos mas innovadores y agresivos en funcion de sus

caracteristicas individuales (McMurray et al., 2012).
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ACCIAHA HYHA
Pacientes asintomaticos con
alto riesgo de desarrallar Pacientes sin limitacidn
Estadio &  insuficiencia cardiaca, sin Clase | de la actividad fisica
anomalia estructural o funcional narmal.

identificada.

Pacientes asintomaticos con

enfermedad cardiaca Facientes con ligera
Estadio B = estructural claramente Clase Il limitacian de la actividad

relacionada con insuficiencia fisica.

cardiaca.

. . . . Facientes con acusada
FPacientes con insuficiencia o - o

. A . ) limitacidn de la actividad
cardiaca sintomatica asociada

Estadio C Clase Il fisica; cualguier actividad
a enfermedad estructural .. _
fisica provoca la aparician

subyacente. )
de los sintomas.

Facientes con enfermedad

cardiaca estructural avanzada vy . .
. Facientes con sintomas
sintomas acusados de

Estadio D . . . . Clase I de insuficiencia cardiaca
insuficiencia cardiaca en
EN reposo.

reposo a pesar de tratamiento
medico maximaoa.

Tabla 2. Clasificacion de la IC segun la gravedad (ACC/AHA, NYHA).

CAUSAS Y FACTORES DE RIESGO

La causa mas comun de insuficiencia cardiaca es la arteriopatia
coronaria, el estrechamiento de los pequefios vasos sanguineos que
suministran la sangre y oxigeno al corazén. La hipertension arterial
gue no esté bien controlada también puede llevar a que se presente

insuficiencia cardiaca.

Otros problemas del corazén que pueden causar insuficiencia cardiaca

son:

= Cardiopatia congénita, ataque cardiaco, valvulopatia cardiaca (esto
puede ocurrir a partir de valvulas permeables o estrechas),
infeccion que debilita el miocardio, algunos tipos de ritmos

cardiacos anormales (arritmias).
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= Otras enfermedades que pueden causar o contribuir a Ila
insuficiencia cardiaca son: Amiloidosis, enfisema, hipertiroidismo,
sarcoidosis, anemia grave, sobrecarga de hierro en sangre,

hipotiroidismo.

Los factores que aumentan la probabilidad de que aparezca este
sindrome, pueden ser, aparte de la edad, sexo y genética, el
tabaquismo, hipercolesteremia, hipertensién, diabetes, obesidad,

sedentarismo (Dickstein et al., 2008).

EPIDEMIOLOGIA Y SITUACION ACTUAL DE LA INSUFICIENCIA
CARDIACA

Actualmente, la insuficiencia cardiaca (IC) es uno de los problemas de
salud mas serios a los que se enfrentan los servicios de salud en la
actualidad, esto supone en Espana que unas 200.000 personas entre
40 y 60 afios, y mas de 500.000 mayores de 60 afos, requieren

atencion sanitaria por IC (Mosterd & Hoes, 2007).

Aproximadamente un 1-2% de la poblacion adulta de los paises
desarrollados tiene IC, pero la prevalencia aumenta hasta mas del
10% entre las personas de 70 o mas afos. La prevalencia en nuestro
pais se sitla en torno al 7-8%, con similar distribucién entre sexos,
aunqgue en edades superiores a los 74 afnos alcanza cifras del 16%. La
incidencia de IC aumenta con la edad y suele superar el 1% anual en

la poblacion mayor de 65 anos (Rodriguez-Artalejo, 2006).
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Grafico 1. Prevalencia en nuestro pais de insuficiencia cardiaca en funcion de la edad.
Modificada de(Cortina et al., 2001).
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Grafico 2. Incidencia de insuficiencia cardiaca, mortalidad hospitalaria y al afo de los pacientes con
insuficiencia cardiaca postinfarto en el Worcester Heart Attack Study (1975-1995). Modificada de
(Spencer et al., 1999).

La IC es un trastorno progresivo y letal que, aun con tratamiento
adecuado, es la primera causa de hospitalizacion en la poblacion
mayor de 65 afios y causa 74.000 hospitalizaciones al afio en Espafia
(Rodriguez-Artalejo et al., 2006a).
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Fig. 1. Niumero de altas hospitalarias por insuficiencia cardiaca. B: porcentaje de altas hospitalarias por
Insuficiencia cardiaca sobre el total de altas hospitalarias en Espafia (1989-1999). Rubrica 228 de la

CIE-9 para todo el periodo de estudio.(Rodriguez-Artalejo, Banegas Banegas, & Guallar-Castillon, 2004).

Un estudio multicéntrico realizado en 32 hospitales de nuestro pais, a
partir de los datos del CMBD, mostré como un 9,7% de las altas
correspondian a IC, con una mortalidad intrahospitalaria del 11,1% vy
variaciones estacionales en los ingresos (San Roman Teran et al.,
2008).

La supervivencia es del 50% a los 5 afios del diagndstico, por lo que
no es mejor que la de muchos canceres. En nuestro pais, la IC es la
tercera causa de mortalidad cardiovascular (suponiendo el 15% de
todas las muertes cardiovasculares). La hipertensidén arterial explica
cerca de la mitad de los casos de IC, y la enfermedad isquémica del
corazdn una cuarta parte de éstos. A pesar de estos datos tan
llamativos, el conocimiento de la IC y sus determinantes por parte de
la poblacion es escaso (Parnicka, Wizner, Fedyk-tukasik, Windak, &
Grodzicki, 2013).
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Fig. 2. Proporcion de muertes por insuficiencia cardiaca respecto al total de muertes cardiovasculares

en Espafa, en el afio 2003, por grupo de edad.(Mufiiz Garcia, 2004).

Todo esto hace que la IC adquiera caracter epidémico v,
probablemente, siga aumentando por el envejecimiento de la
poblacién y la mejora inducida por los tratamientos en |la
supervivencia de la enfermedad isquémica cardiaca (Rodriguez-
Artalejo et al., 2006a).

COSTES DIRECTOS E INDIRECTOS. GRD INSUFICIENCIA
CARDIACA.

La insuficiencia cardiaca es una condicion comun, costosa,
incapacitante y potencialmente mortal. En los paises desarrollados,
alrededor del 2% de los adultos sufren de insuficiencia cardiaca, pero
aumenta en los mayores de 65 afios a 6-10%. Como se ha visto, es
la principal causa de hospitalizacién en personas mayores de 65 afos
(74.000 hospitalizaciones/afio) estimandose que consume cerca del
3,1% del presupuesto sanitario. Se ha estimado que en nuestro pais

la sufren mas de medio milldn de personas, siendo la tercera causa
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de mortalidad cardiovascular tras la cardiopatia isquémica vy

enfermedad cerebrovascular.

Se trata de una patologia crénica, con un porcentaje de reingresos de
pacientes hospitalizados por IC en torno al 25% en un periodo de
tiempo de 30 dias, con unos elevados costes de tratamiento,
estimados entre el 1-2% del gasto sanitario total (de la Fuente Cid,
Hermida Ameijeiras, Pazo Nufez, & Lado Lado, 2007) , siendo
atribuibles el 65% de los costes de la IC a la hospitalizaciéon (7.000
millones de euros) y con una elevada mortalidad, estimada en torno
al 50% a los 4-5 afios del diagndstico (Cabo, Herreros, & Trainini,
2011). Aunque algunas personas sobreviven durante muchos afos, la
progresién de la enfermedad se asocia con una tasa de mortalidad

general anual del 10% (Rodriguez-Artalejo et al., 2008).

En definitiva, la IC esta relacionada con una elevada mortalidad,
hospitalizaciones frecuentes y muy importantes costes sanitarios. En
nuestro entorno europeo, en Francia, cerca de 500.000 personas
sufren IC, con casi 120.000 nuevos casos registrados cada ano,
suponiendo un coste para el sistema sanitario nacional francés de
entre 109-218 millones de euros anuales, previéndose que la
incidencia de la IC se duplicara cada 10 afios. En Alemania, entre 1,3-
1,5 millones de personas sufren IC, con 200.000 nuevos casos
registrados cada ano, lo que supone un gasto para el sistema
sanitario nacional aleman de alrededor de 286 millones de euros cada
aho. En Italia, cada afno se registran 170.000 nuevos casos,
produciéndose 500 hospitalizaciones diarias como consecuencia de la
IC, sufriendo en los ultimos 5 afios el nimero de hospitalizaciones a
causa de la IC un incremento del 40%.

En el Reino Unido cada afio se registran 63.500 nuevos casos de IC,

estimandose que hay mas de 892.000 personas mayores de 45 afos

28



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacion del proceso en pacientes con

Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

que sufren de IC, lo que en términos generales supone un coste
médico directo de aproximadamente 625 millones de libra. Un
elevado niumero de pacientes presenta una baja calidad de vida y una
elevada tasa de mortalidad, no respondiendo satisfactoriamente a
pesar de estos tratamientos (Ware & Sherbourne, 1992), (Alonso J,
Prieto L, Anto JM., 1995) (Vilagut, G. Ferrer, M. Rajmil, L., 2005).

En estos casos y en presencia de IC avanzada, que corresponde al
estadio D de la IC, segun la Ultima clasificacién propuesta por el
American College of Cardiology (ACC)/American Heart Association
(AHA), se trata de pacientes con cardiopatia estructural avanzada y
signos graves de IC en reposo que serian candidatos, en ausencia de
contraindicaciones, a otras alternativas terapéuticas e intervenciones
especializadas, como la administracion de farmacos inotrépicos
endovenosos, continua para paliar los sintomas, y/o necesidad de
cuidados de atencidén continuada cuando se encuentran en la fase
terminal, implantacion de  desfibriladores implantables vy
resincronizadores, cirugia de remodelado ventricular, asistencia
mecanica circulatoria, y trasplante cardiaco, todos ellos
procedimientos terapéuticos de muy elevado coste y de consumo de

recursos sanitarios.

Con el fin de medir los costes que suponen algunas enfermedades, o
la atencion a los pacientes por parte de los sistemas sanitarios, se
utilizan sistemas de clasificacidén. El sistema GRD es un sistema de
clasificaciéon de pacientes, o mejor dicho de episodios hospitalarios,
con definiciones clinicamente reconocibles y en la que los pacientes
de cada clase se esperan que consuman una cantidad similar de

recursos como resultado de unos cuidados hospitalarios parecidos.
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Para realizar la agrupacion se utiliza el conjunto minimo basico de
datos (CMBD) que es un conjunto de variables obtenidas en el
momento del ingreso y del alta que proporcionan datos del paciente,
su entorno y su proceso asistencial. Algunas variables son
administrativas (procedencia, edad, sexo, residencia, fecha de
ingreso y de alta, servicio de ingreso, numero de historia clinica) vy
otros de interés clinico (diagndstico principal, diagndstico secundario,
procedimientos, fecha de intervencién) (“Economia de la salud.

Sistemas de Informacion, costes, GRD.,” 2009).

Para agruparlos en un determinado GRD se utilizan los siguientes
datos: Edad, Sexo, Circunstancia al alta, Diagndstico principal,
Intervenciones y procedimientos realizados durante el ingreso,
Diagndstico secundario que coexisten con el principal durante el

episodio de ingreso.

A partir de los datos del CMBD, los distintos pacientes dados de alta
se clasifican segun el diagndstico principal en una de las categorias
diagnosticadas mayores (CDM). Luego se dividen en médicos vy
quirdrgicos y en funcién de otros parametros (edad, sexo,
comorbilidades, complicaciones), se asigna a un GRD concreto. El
registro administrativo del conjunto minimo basico de datos de
Andalucia (CMBD Andalucia), identifica a la insuficiencia Cardiaca al
GRD (Grupos Relacionados por el Diagndstico) 127, que agrupa a
pacientes ingresados por insuficiencia cardiaca, shock, cardiopatia
hipertensiva con fallo congestivo o enfermedad hipertensiva

cardiorrenal con fallo congestivo y renal.
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Fig.3: Informacion sobre resultados para casos ingresados que han sido alta después de tratar su
proceso de Insuficiencia Cardiaca a nivel nacional de 2000 a 2010 (Nieves C. Aranzazu P, Josefina A
Oviedo, 2012).

Este problema de salud o cronicidad, se une al de una poblacién cada
vez mas envejecida. Respecto a las cifras de la hospitalizacion en la
red de centros del Sistema Nacional de Salud (SNS) en el afo 2010,
la edad media de los pacientes, de 53,9 afos, se ha incrementado en
casi cuatro afos respecto al afio 2000, reflejando un claro
envejecimiento de la poblacién hospitalizada. El 42% de las altas
correspondieron a personas de 65 y mas afnos. Respecto a la tipologia
de casos atendidos, clasificados a partir de los diagnosticos
principales de alta correspondientes a las llamadas Categorias
Diagnésticas Mayores, las enfermedades del aparato circulatorio
acumulan el 12,1% de altas (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e Igualdad, 2012). Atendiendo a la distribucién del numero y
porcentaje de altas por capitulos de enfermedades de la Clasificacion
Internacional de enfermedades (CIEOMC), las enfermedades del

sistema circulatorio suponen el 14,1%. La frecuencia media de
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ingresos por agudizacidén de procesos crénicos es superior a la media
europea en el caso de insuficiencia cardiaca congestiva (Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2012).

El uso de recursos hospitalarios es mayor y de mayor intensidad en la
poblacién de mas edad, como muestran los indicadores de estancia
media y duracién media del ultimo ingreso. En el afio 2010, casi un
53% de las estancias hospitalarias (personas/camas/dias) fueron
registradas en mayores de 64 anos. La estancia media de las
personas de 65 y mas anos alcanzé la cifra de los 9,09 dias para el
ano 2010, superando en casi 2 dias a la obtenida por el conjunto de
altas del SNS (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
Instituto de informaciéon sanitaria 2010). Aunque los factores
demograficos tienen importancia, no parece que sea el motor del
aumento del gasto sanitario publico ni presionan excesivamente al
alza el mismo. A pesar de un consumo relativo mas alto en las
personas mayores, respecto a la utilizacién de servicios sanitarios y al
consumo de medicamentos, los aspectos demograficos sélo explican
una parte muy reducida del incremento del gasto sanitario publico.
Existe consenso en sefalar, como principales motores del crecimiento
del gasto sanitario, a los cambios tecnoldgicos y la prestacidén real
media por paciente (Jaume Puig-Junoy, 2006). Para abordar este
problema de salud, actualmente se ha desarrollado, a través del
principio “Salud en Todas las Politicas”, el objetivo de Promover la
Innovacion en el proceso de evaluacion, planificacion y provisién de
servicios con el fin de garantizar la equidad, eficiencia y sostenibilidad
de la atencidon a los pacientes con condiciones de salud cronicas. El
objetivo consiste en fomentar la evaluacién econdmica (coste-
efectividad, coste-utilidad, coste-beneficio) de las acciones

emprendidas en el contexto del Abordaje de la Cronicidad en el SNS.

32



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacion del proceso en pacientes con

Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

La Insuficiencia Cardiaca se asocia con una significativa reduccion de
la actividad fisica y mental, resultando en una calidad de vida
notablemente disminuida; con la excepcion de la Insuficiencia
Cardiaca causada por condiciones reversibles el trastorno, por lo
general, empeora con el paso del tiempo. La aparicién y progresion
de la Insuficiencia Cardiaca implica una importante reduccion de la
calidad de vida, con un deterioro funcional progresivo, que conduce a
un aumento de la complejidad del proceso, con multiples reingresos,
polimedicacidon, comorbilidades y un elevado consumo de recursos

sociosanitarios (Rodriguez-Artalejo et al., 2008).

Aunque en si, la calidad de vida es un resultado importante de salud,
este estado de salud percibida del paciente es también un factor de
riesgo independiente de otros resultados de salud, como la
mortalidad. Esta variable se encuentra en la literatura como un factor
de riesgo de los pacientes, y aparece como posibles implicaciones con
respecto al riesgo de ajuste y orientacion de los recursos sanitarios.
Vemos como un elevado nimero de pacientes presenta una baja
calidad de vida y una elevada tasa de mortalidad, no respondiendo
satisfactoriamente a pesar del tratamiento (Ware & Sherbourne,
1992), (Alonso J, Prieto L, Anto JM., 1995) (Vilagut, G. Ferrer, M.
Rajmil, L., 2005).
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Concepto de calidad de vida relacionada con la salud

La aparicion del concepto como tal y la preocupacion por la
evaluacion sistematica y cientifica del mismo es relativamente
reciente. La idea comienza a popularizarse en la década de los 60
hasta convertirse hoy en un concepto utilizado en ambitos muy
diversos, como son la salud, la salud mental, la educacién, la
economia, la politica y el mundo de los servicios en general (Gomez-
Vela, Maria; Sabeh, Eliana N., n.d.).

En un primer momento, la expresién Calidad de Vida aparece en los
debates publicos en torno al medio ambiente y al deterioro de las
condiciones de vida urbana. Durante la década de los 50 y a
comienzos de los 60, el creciente interés por conocer el bienestar
humano vy la preocupacién por las consecuencias de |la
industrializacién de la sociedad hacen surgir la necesidad de medir
esta realidad a través de datos objetivos, y desde las Ciencias
Sociales se inicia el desarrollo de los indicadores sociales, estadisticos
que permiten medir datos y hechos vinculados al bienestar social de
una poblacién. Estos indicadores tuvieron su propia evolucién siendo
en un primer momento referencia de las condiciones objetivas, de
tipo econdmico y social, para en un segundo momento contemplar

elementos subjetivos (Ardstegui, 1998).

A mediados de los 70 y comienzos de los 80, la expresidn comienza a
definirse como concepto integrador que comprende todas las areas de
la vida (caracter multidimensional) y hace referencia tanto a

condiciones objetivas como a componentes subjetivos.

Transcurridos 20 afos, aun existe una falta de consenso sobre la

definicidén del constructo y su evaluacion.
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Asi, aunque historicamente han existido dos aproximaciones basicas:
aquella que lo concibe como una entidad unitaria, y la que lo
considera un constructo compuesto por una serie de dominios,
todavia en 1995, Felce y Perry encontraron diversos modelos
conceptuales de Calidad de Vida (Felce & Perry, 1995). A las tres
conceptualizaciones que ya habia propuesto Borthwick-Duffy en
1992, afladieron una cuarta. Segun éstas, la Calidad de Vida ha sido
definida como la calidad de las condiciones de vida de una persona
(a), como la satisfacciéon experimentada por la persona con dichas
condiciones vitales (b), como la combinacién de componentes
objetivos y subjetivos, es decir, Calidad de Vida definida como la
calidad de las condiciones de vida de una persona junto a la
satisfaccion que ésta experimenta (c) y, por Uultimo, como la
combinacién de las condiciones de vida y la satisfaccién personal
ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y expectativas
personales (d).

La evaluacion del concepto presenta una situacidon parecida. Para
Dennis, Williams, Giangreco y Cloninger (1993), los enfoques de
investigacion de este concepto son variados, pero podrian englobarse
en dos tipos: Enfoques cuantitativos, cuyo propdsito es
operacionalizar la Calidad de Vida. Para ello, han estudiado diferentes
indicadores: Sociales (se refieren a condiciones externas relacionadas
con el entorno como la salud, el bienestar social, la amistad, el
estandar de vida, la educacion, la seguridad publica, el ocio, el
vecindario, la vivienda, etc.), Psicolégicos (miden las reacciones
subjetivas del individuo a la presencia o ausencia de determinadas
experiencias vitales), Ecoldgicos (miden el ajuste entre los recursos

del sujeto y las demandas del ambiente).
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Y Enfoques cualitativos que adoptan una postura de escucha a la
persona mientras relata sus experiencias, desafios y problemas y
como los servicios sociales pueden apoyarles eficazmente (Dennis,
Williams, Giangreco, & Cloninger, 1993). A pesar de esta aparente
falta de acuerdo entre los investigadores sobre la definiciéon de
calidad de vida y la metodologia utilizada para su estudio, el concepto
ha tenido un impacto significativo en la evaluacion y planificacién de
servicios durante los Uultimos afios. En los Ultimos 10 afios las
investigaciones sobre Calidad de Vida han ido aumentando
progresivamente en diferentes ambitos del quehacer profesional vy

cientifico.

Entre las ciencias de la salud, los avances de la medicina han
posibilitado prolongar notablemente la vida, generando un
incremento importante de las enfermedades crénicas. Ello ha llevado
a poner especial acento en un término nuevo: Calidad de Vida
Relacionada con la Salud. Numerosos trabajos de investigacion
cientifica emplean hoy el concepto, como un modo de referirse a la
percepcion que tiene el paciente de los efectos de una
enfermedad determinada o de Ila aplicacion de cierto
tratamiento en diversos ambitos de su vida, especialmente de
las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico,

emocional y social.

Las tradicionales medidas mortalidad/morbilidad estdn dando paso a
esta nueva manera de valorar los resultados de las intervenciones,
comparando unas con otras, y en esta linea, la meta de la atencién
en salud se estda orientando no sdélo a la eliminacion de la
enfermedad, sino fundamentalmente a la mejora de la Calidad de

Vida del paciente.
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Actualmente hay importantes trabajos realizados sobre
intervenciones en personas con cancer, sida, asma y esclerosis
multiple, entre otras. Desde la Psiquiatria y la Psicologia se realizan
evaluaciones de Calidad de Vida con el fin de medir los resultados de
programas y terapias para enfermos cronicos, en especial personas
con esquizofrenia y con depresién mayor. Ha tenido una importante
atencion la reflexién sobre los efectos de la desinstitucionalizacién
tanto sobre los sujetos como sobre las familias a partir de la conocida
reforma psiquidtrica. También se han estudiado las repercusiones del
grado de apoyo social, el funcionamiento personal y el nivel de

autonomia en la Calidad de Vida.

A partir de la década de los 80 se adoptd también el concepto en el
mundo del retraso mental y otras deficiencias relacionadas, dado que
captaba una vision nueva y cambiante sobre las personas con
discapacidad. En la medida que la satisfaccion con la vida se
considerd muy ligada a las posibilidades de tomar decisiones y elegir
entre opciones diversas, se abrieron oportunidades a las personas
con discapacidad para expresar sus gustos, deseos, metas,
aspiraciones, y a tener mayor participacion en las decisiones que les

afectan. Por ello ha sido y es un concepto guia.

La mejora de la Calidad de Vida es actualmente una meta compartida
por muchos programas de desinstitucionalizacién y acceso al empleo
normalizado por parte de las personas con discapacidad. Estos
programas ponen el acento en la planificacién centrada en el
individuo, la autodeterminacion, el modelo de apoyos, y las técnicas
de mejora de la Calidad (Schalock, 1997). Se ha constituido, por lo
tanto, en un lenguaje comun de quienes pretenden evaluar

resultados.
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Medicion de estados de salud percibida o calidad de vida. Patient
Reported Outcomes (PROs)

Para la medicion del estado de salud percibida por el paciente, se
utilizan instrumentos de evaluacién respondidos por ellos mismos, a
estas evaluaciones se les denomina Patient Reported Outcomes o
PROs.

El desarrollo de estos instrumentos constituye una estrategia
creciente en los ultimos anos, sobre todo en el campo de la atencién
a las enfermedades croénicas. Los PROs son autoinformes del estado
de la salud de los pacientes sin mediacién de ningun profesional para
capturar conceptos relacionados con sus experiencias, cdmo sienten o
funcionan en relacidon con su enfermedad o tratamiento y van mas
alld de la clasica evaluacidn de la supervivencia, la eficacia clinica

tradicional o los eventos adversos (Lasch et al., 2010).

Su uso creciente en los estudios experimentales esta proliferando
especialmente en los ensayos clinicos con medicamentos, siendo la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) uno de los mas
extendidos (Arostegui, Nufez-Antén, & Quintana, 2012) aunque
también puede aplicarse a otras esferas como el autocuidado, la

autoeficacia, etc.

La tendencia actual es intentar conseguir su evaluacién de forma
masiva y rutinaria en la practica clinica en Atencidén Primaria, sobre
todo en pacientes crénicos, para tratar de obtener un nuevo enfoque
en el seguimiento longitudinal de estos pacientes (Peters, Crocker,
Jenkinson, Doll, & Fitzpatrick, 2014).
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Calidad de vida de los pacientes con Insuficiencia Cardiaca

Numerosos estudios han demostrado que las medidas del estado de
salud del paciente, son fuertes predictores independientes de
mortalidad posterior. Este es el caso, tanto en medidas generales del
estado de salud como en medidas especificas de la enfermedad del

estado de salud.

Asi podemos ver como, las puntuaciones en el cuestionario de salud
SF-36 son un factor predictivo independiente de mortalidad tras
cirugia de revascularizacién coronaria, en el sindrome coronario
agudo y la mortalidad y en otras poblaciones de pacientes
cardidépatas con Insuficiencia Cardiaca (Ware & Sherbourne, 1992),
(Alonso ], Prieto L, Anto JM., 1995), (Vilagut, G. Ferrer, M. Rajmil, L.,
2005).

Significado de las puntuaciones de 0 2100

Dimensidn N2 de flems «Penrs puntuacion {0) sMejor= puntuacian (100)
Funcidn fisica 10 Muy limitado para levar a cabo lodas las aclividades fisicas, Lleva a cabo todo tipo de aclividades fisicas incluidas |as mas
incluido bafiarse o ducharse, debido a la salud vigorosas sin ninguna limitacion debido a |a salud
Ral fisico 4 Problemas con el trabajo u oras aclividades diarias debide  Ningdn problema con el trabajo u otras actividades diarias
a la salud fisica debido a la salud fisica
Dalor corporal 2 Dolor muy inlenso y extremadamente limitanle Ningun dolor ni limitaciones debidas a é
Salud general 5 Evala como mala la propia salud v cree posible que empeore Evalia la propia salud como excelente
Vitalidad i Se siente cansado y exhausto todo e tiempo Sa sienta muy dindmica y lleno de energia todo
¢l tiempa
Funcidn social 2 Inerferencia extrema y muy frecuente con las actividades  Lleva a cabo actividades sociales normales sin ninguna
sociales normales, debido a problemas fisicos interferencia debido a problemas fisicos o emocionales
0 Emocionales
Ral emacional 3 Prablemas con el frabajo y olras actividades diarias debido  Ningdn problema con el Irabajo y ofras actividades diarias
a problemas emocionales debido a problemas emocionales
Salud mental 5 Sentimiento de angustia y depresian durante todo el tiempo  Sentimiento de felicidad, tranquilidad ¥ calma durante toda
&l tiempa
itern de Transicidn de salud 1 Cree que su salud es mucho pear ahora que hace 1 afio Cree que su salud general es mucho mejor ahora que hace
1aho

Tabla 3. Puntuaciones SF-36 por dimensiones.

Existen otros cuestionarios como el cuestionario de Cardiomiopatia de
Kansas City (KCCQ) que son predictivos de la mortalidad vy
hospitalizacion. Los resultados de este cuestionario indican que cada

descenso de cinco puntos se relaciona con un aumento del 12 por
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ciento en el riesgo de muerte cardiovascular u hospitalizacion.
Puntuaciones KCCQ también son predictivos del uso de recursos y los
costes entre los pacientes con Insuficiencia Cardiaca (Green, Porter,
Bresnahan, & Spertus, 2000).

A pesar de esto hay una escasez de investigacion que examine la
asociacion entre el estado de salud del paciente o calidad de vida
relacionada con la salud y los costes de la atencién en las poblaciones
cardiovasculares, lo que supone un area de interés para la

investigacion futura.

Hay que tener en cuenta que el estado de salud del paciente es un
factor predictivo de otros resultados de salud, como la mortalidad,
pero después del ajuste de una amplia variedad de variables
demograficas, la historia clinica del paciente, el estado fisioldgico, y
las variables de gravedad de la enfermedad. La magnitud de la
asociacion entre el estado de salud de los pacientes y la mortalidad
varia en funcion de un estado de salud especifico; pero en muchos
estudios, los pacientes con estatus social inferior, tienen por lo menos
dos veces el riesgo de resultados adversos posteriores, por encima y

mas alla de sus caracteristicas clinicas.

Para medir bien el estado de salud de un paciente es necesario
realizar evaluaciones longitudinales para identificar a los pacientes
con cambios en su estado de salud que pueden ser Utiles para una
monitorizacién clinica. Por ejemplo, los pacientes con insuficiencia
cardiaca con un estado de salud estable en el tiempo pueden
necesitar menos consultas para prescripcion de los farmacos o
pruebas adicionales.

Sin embargo, los pacientes con una disminucién significativa en el

estado de salud presentarian un alto riesgo de resultado adverso vy
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deberian ser monitorizados con mas frecuencia por el aumento de la
carga de sintomas o deterioro del estado funcional o la CVRS

(Kurtali¢, Barakovié, Mosorovi¢, & Bosnji¢, 2013).

En cuanto a un uso clinico de las evaluaciones del estado de salud, se
observa que evaluar el estado de salud del paciente como un
predictor independiente de resultados de salud, tiene implicaciones
potencialmente importantes para el ajuste de riesgo. Los modelos de
riesgos clinicos actuales y de medidas de calidad y resultados no
incluyen el estado de salud del paciente. La mayoria de los médicos
aprueban que las decisiones sobre la terapéutica clinica a menudo

solo se relacionen con el estado funcional del paciente.

Las impresiones clinicas sobre la capacidad funcional del paciente, la
fragilidad, y el "bienestar" a menudo contribuyen a la toma de
decisiones (Janssen, Schols, Wouters, & Spruit, 2013) sin embargo,
éstas son evaluaciones no estandarizadas y no se han cuantificado
con herramientas estandarizadas. A pesar de ello, los cuestionarios
sobre calidad de vida relacionada con la salud del paciente, son
indicadores estandarizados y predictivos de resultados posteriores.
Por tanto, puede ser un argumento de peso recoger informacién
sobre el estado de salud del paciente como parte del ajuste de riesgo,
no sblo para cuantificar este riesgo, sino para evaluar ademas la
calidad de la practica clinica y asi poder incorporar medidas de
mejora. Sin la incorporacién de estas mediciones, los médicos vy
gestores que trabajan con estos pacientes no pueden tener una
casuistica debidamente medida e torno a juicios de la calidad de la

atencidn a pacientes crénicos (Askari et al., 2011).

Ademas si el estado de salud del paciente es un marcador de riesgo

para un resultado adverso como es la mortalidad y morbilidad y de
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costes de asistencia sanitaria, puede ser Uutil también para la
selecciéon de los recursos sanitarios (Bekelman et al., 2013). Por
ejemplo, puede ser eficaz para orientar las intervenciones, tales como
la gestion de casos, manejo de enfermedades, rehabilitacion cardiaca,
salud en el hogar, o telesalud para pacientes con bajo nivel
socioecondmico o con empeoramiento de la salud (Lyngd, Fridlund,
Langius-EklI6f, & Bohm, 2013) (Evangelista et al., 2013).

Sin embargo la efectividad y el costo-efectividad de la focalizacién de
los recursos de atencidon sanitaria en base al estado de salud del
paciente, siguen estando sin probar. Se han desarrollado y utilizado
con éxito en ensayos clinicos y estudios observacionales, encuestas
del estado de salud del paciente cardiovascular estandarizados (Erceg
et al.,, 2013). Pero estas medidas validadas permanecen
infrautilizados como medidas de la salud cardiovascular en entornos

de investigacion.

Medir la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes
cardiovasculares también puede ayudar en la toma de decisiones
clinicas, los recursos sanitarios de destino, es decir, medir el estado
de salud de las personas con bajo estatus o el empeoramiento de la
salud, y permitir la monitorizacién o vigilancia precisa de la carga de
morbilidad. Hasta la fecha, este potencial no ha sido utilizado, aunque
se recomiendan en las guias de practica clinica evitar juicios

subjetivos con respecto a calidad de vida.

El estado de salud de un paciente cardiovascular, incluye 3 dominios:
Sintomas, Estado funcional y Calidad de vida relacionada con la Salud
(CVRS) (Rumsfeld et al., 2013).
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El estado de salud del paciente coronario es un factor predictivo de
otros resultados de salud, como I|a mortalidad, eventos
cardiovasculares, la hospitalizacién y los costos de la atencion
(Zuluaga et al., 2010). Como tal, el estado de salud del paciente
Cardiovascular es importante tanto como factor de riesgo como
resultado de salud y es en este ultimo sentido en el que menos

exploracidn hay en la investigacion actual.

La evolucién longitudinal de la calidad de vida y los estados de salud
percibidos conforme la enfermedad cardiaca crénica avanza y se va
complejizando, suele estar analizada en seguimientos vinculados a
pacientes muy especificos sometidos a procedimientos o tratamientos
determinados como pueden ser las terapias de resincronizacién,
marcapasos, intervenciones invasivas, etc. (Mirabel et al., 2011) (Udo
et al., 2013). Pero, no se dispone de estudios con seguimientos a
medio y largo plazo que evallen como evoluciona la salud percibida a
medida que va tornandose mas compleja la atencién que sufre el
paciente con insuficiencia cardiaca y su entorno familiar cercano a su

vida diaria.

La espiral de reingresos, pruebas, proveedores, deterioro funcional y
amenazas permanentes a la salud fisica, psiquica y capacidad de
afrontamiento, constituyen un desgaste permanente y progresivo de
los sujetos que merece la pena ser estudiado como desenlace final,
analizando posibles precursores y factores que pudieran ser

modificables para enlentecer su progreso irremediable.
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MODELOS DE GESTION DE ENFERMEDADES
CRONICAS

Marco tedrico

A pesar de que en la actualidad hay una gran variedad de Modelos
Tedricos muy bien desarrollados, en los Ultimos afos se han
identificado intervenciones concretas de gran evidencia que han sido

adoptadas por sistemas Sanitarios de primer orden mundial.

Algunos de los modelos de gestién de enfermedades crénicas mas
conocidos, segun el Observatorio de Practicas Innovadoras en el
manejo de Enfermedades Crénicas Complejas (OPIMEC) que han sido
adaptados a nuestra poblacién y en los que se basan los modelos de

atencidn a pacientes con Insuficiencia Cardiaca son:

1. The Chronic Care Model (CCM) o Modelo de Atencién a

Cronicos.

Relne Sistemas que integran servicios en base al modelo de
cuidado crénico o Chronic Care Model (CCM) desarrollado por
Wagner y cols (Bodenheimer, Wagner, & Grumbach, 2002).
Este modelo creado hace mas de 20 afios se ha desarrollado en
un contexto sanitario, cultural y social radicalmente diferente al
europeo y sobre todo al espafol, lo que dificulta la traslacién de

esta experiencia de una manera global.

2. The Innovative Care for Chronic Conditions Framework
(ICCC), “Modelo de Atencién Innovadora para Condiciones

Cronicas”.
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La OMS adaptd este modelo aproximadamente en el ano 2002,
basicamente sigue el mismo esquema del anterior, sin embargo
incide de una forma mas importante en el enfoque de salud
poblacional y presta mas atencion a los temas relacionados con la

prevencion.

Asimismo, da mas importancia a la toma de decisiones basada en la
evidencia cientifica y en la calidad de la atencion, todo ello
condicionado a la necesidad de su instauracion en cualquier pais,

independientemente de las caracteristicas de su sistema de salud.

Sus principales estrategias de prevencién son:
» Identificacién de enfermedades

El método utilizado para identificar a los pacientes con enfermedades
complejas varia de un modelo a otro. El NHS tratd de adaptar el
modelo estadounidense Evercare pero debido a la falta de datos
disponibles, se tenia que identificar a los pacientes usando criterios
de seleccion. Otros, mas tarde, siguieron el modelo de prediccion,
mediante el uso de un amplio niUmero de métodos tales como el
Modelo Ajustado Clinico de Prediccién de Gruposel, Grupos de Costo
Diagnéstico (DCGs), Pacientes con Riesgo de Reingreso Hospitalario
(PARR 1y 2) y el Modelo de Prediccion Combinado (CPM).

» Estratificacion del riesgo
Mediante la estratificacion de riesgos, se realiza una clasificacion de

los individuos en categorias, de acuerdo con la probabilidad de que

sufran un deterioro de su salud.
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Utiliza una amplia mezcla de estrategias dirigidas a la atencién

continuada, enfocada en los servicios integrados.

= Coordinacion Sanitaria

Estrategia basada principalmente en una visién integral del paciente y
comunicaciéon entre atencion primaria y especializada mediante

plataformas comunes.

Los esquemas mas extendidos para llevar a cabo una gestién de
enfermedades crénicas, son adaptaciones de las siguientes
experiencias (Observatorio de practicas Innovadoras en el manejo de

enfermedades créonicas complejas, n.d.):

» Enfoque Kaiser: esquema de atencion a pacientes cronicos.
» Enfoque Evercare y Pfizer: esquemas dirigidos a pacientes de

riesgo

Enfoque Kaiser. Basado en un modelo de Estratificacidén del riesgo y
gestidon de casos.

El sistema mas ampliamente utilizado para la estratificacion se
conoce como la Pirdmide de Kaiser (Figura 1), desarrollada por Kaiser
Permanente en los Estados Unidos, para clasificar a los pacientes en
tres categorias de niveles de intervencion, dependiendo de su nivel

de complejidad.
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1. En la base de la piramide, Kaiser ubica a los miembros sanos de
la poblacion para los que la prevencion y el diagndstico

temprano de la enfermedad son las prioridades.

2. En el segundo nivel, donde los pacientes tienen algun tipo de
enfermedad cronica, el interés se orienta al autocuidado, la
administracién apropiada de medicamentos y la educacion en

aspectos sanitarios.

3. En el tercer nivel, a los pacientes identificados como complejos
(del 3% al 5% del total) se les asignan planes de cuidados
guiados por proyectos de gestion de caso disenados para
reducir el uso inadecuado de servicios especialistas y evitar

ingresos hospitalarios.

Algunos sistemas sanitarios publicos europeos, entre los que destaca
el Servicio Sanitario Nacional (NHS) de Reino Unido han tratado de

aplicar el modelo Kaiser en sus contextos.

Cuidados
profesionales
A Pacientes alta complejidad (5%)
~ Gestion
> del caso

A i . .
uto cuidados Gestido de la Pacientes de alto riesgo (15%)

enfermedad

Pacientes cronicos (70-80%)
Soporte de la autogestion

L Promocion y prevencion J Poblacién general

Fig. 4. Pirdmide de Kaiser. Estratificacion del riesgo y gestién de casos.
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Enfoque Evercare. Basado en un modelo de predicciéon. Modelo

estadounidense dirigido sobre todo a pacientes de alto riesgo.

Su enfoque fundamental esta en la integracion de la atencidon social y
de salud, para satisfacer las necesidades de los pacientes. Este
esquema se asocia a mejoras en la calidad de vida y la reduccidn de
las admisiones en hospitales. Uno de los mas extendidos programas
de coordinacidn de atencién sanitaria de los Estados Unidos es el
Evercare, con mas de 100.000 individuos actualmente de alta a lo

largo de 35 estados (Fraser et al., 2005) .
Sus principios basicos son:

» El enfoque integral individual al cuidado geridtrico es esencial para
promover el mayor nivel de independencia, bienestar y calidad de
vida, asi como para evitar efectos secundarios de la medicacién

(con atencién a la medicacién multiple).

= El principal proveedor es el sistema de atencidn primaria. Los
profesionales mejor ubicados para poner en practica el plan son
las enfermeras con base en la comunidad que actian como
agentes clinicos, colaboradores, educadores de los pacientes,
coordinadores y consejeros. Solo un tercio del tiempo de trabajo

es dedicado al cuidado directo de los pacientes.

» Se facilita el cuidado sanitario del modo y en el contexto menos

invasivos.

» Las decisiones se apoyan en datos registrados mediante el uso de

plataformas.
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En el modelo Evercare, los profesionales de enfermeria dirigen y
proporcionan cuidado con especial atencién al bienestar psicosocial.
Los médicos que participan deben tener experiencia y conocimientos
de geriatria, particularmente en el cuidado de pacientes fragiles. Se
minimiza la transferencia de cuidado sanitario y aumenta la
proporcién de dicho cuidado recibido en residencias de mayores. Se
ponen en marcha la deteccion temprana y programas de seguimiento
con equipos que actlan como representantes del paciente, en un
intento de obtener el maximo beneficio en el cuidado por parte de su
seguro médico. Este enfoque se fundamenta en la asignacién de
enfermeras especializadas para apoyar individualmente a personas de

alto riesgo para intentar evitar su ingreso en el hospital.

Ademas la familia participa en el cuidado del paciente, existiendo una
comunicacién intensa y continua entre la familia, el equipo

profesional y el personal de enfermeria (Fraser et al., 2005).

Enfoque Pfizer (dirigido a pacientes de alto riesgo).

Utiliza sistemas de telefonia para monitorizar y controlar a las
personas de alto riesgo. Este enfoque usa guias clinicas basadas en la
evidencia cientifica para toma de decisiones, resalta la importancia de
la informacidon a los pacientes para ensefiarles como manejar la
enfermedad y hace hincapié en control y monitorizacion de los

pacientes.
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Evaluacion de Indicadores en la Atencion del paciente crénico

Uno de los enfoques comunes en la atencion del paciente crénico es
la calidad de la atencién (Luttik, Jaarsma, Lesman, Sanderman, &
Hagedoorn, 2009).

En el ano 2000, los investigadores de RAND Health lanzaron el primer
conjunto de medidas de calidad, desarrollado especificamente para la
persona vulnerable-anciana, los mas propensos a morir o convertirse
en discapacidad grave en los préximos dos afios (Gonzalez, Quintana,
Lacalle, Chic, & Maroto, 2009).

RAND Salud colaboro con Pfizer, Inc. para crear el primer sistema de
evaluacion de la calidad de atencion a las personas mayores,
(Developing Quality of Care Indications for the Vulnerable Elderly)
(“The ACOVE Project. Santa Modnica. Calif: RAND Corporation,” 2002).

La “Evaluacién de indicadores vulnerables de edad avanzada”
(ACOVE), refleja el examen mas completo jamas realizado sobre la
calidad de la atencidon médica proporcionada a los estadounidenses
mas vulnerables (Askari et al., 2011). Los objetivos del proyecto de la

Evaluacion de Cuidado de Ancianos Vulnerables (ACOVE) fueron:

1. Definir la poblacién de personas mayores vulnerables.

2. Identificar enfermedades importantes que afectan a este
grupo.

3. Desarrollar un conjunto de indicadores de la calidad de la
atencion a esta poblacién, basadas en la evidencia.

4. Diseflar una herramienta para evaluar la calidad de la

atencion en el nivel del sistema de salud.
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En nuestro pais, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad ha elaborado e iniciado la puesta en marcha de una
Estrategia para hacer frente a la cronicidad bajo su propio liderazgo
basada en estos modelos de atencion (Ministerio de Sanidad,

Servicios Sociales e Igualdad, 2012).

En Andalucia se cred el Plan Andaluz de Atencion Integrada a
Pacientes con Enfermedades Croénicas (PAAIPEC) (Plan andaluz de
Atencion Integrada a pacientes con enfermedades crdnicas, n.d.). En
las recomendaciones de la Declaracién de Sevilla del 2011 se
reflejaron las Intervenciones encaminadas a la Atencién del paciente
con enfermedad crénica (Conferencia Nacional para la Atencion al
Paciente con Enfermedades Crénicas. Declaracion de Sevilla, 2001).
Las intervenciones recomendadas estaban orientadas hacia los

aspectos claves en la atencién a la cronicidad y vulnerabilidad:

= Enfasis en la prevencion y promocion de la salud.

= Los pacientes no pueden ser receptores pasivos de la asistencia
y deben desempefiar un papel activo en el cuidado de su salud.

* Planificacién y gestion de la salud de la poblacién a partir de la
utilizacién de modelos de estratificacion y de prediccion.

= El papel de las enfermeras de primaria se puede ampliar con
una seleccion de colectivos vulnerables que pueden beneficiarse
de gestién de casos.

= Avance hacia los procesos integrados de atencién, que podrian
incluir una figura de referencia en especializada para los centros
de salud.

*» HCE compartida en todos los niveles de atencion.

» Incorporacién de innovaciones en el campo de la e-salud y la

teleasistencia.
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En resumen, podriamos decir que la complejidad del problema de la
IC junto con el impacto en términos Econdmicos y de Salud Publica
nos debe hacer pensar en la importancia de desarrollar, implantar y
evaluar las medidas de prevencién que nos permitan el abordaje
efectivo del proceso de la Insuficiencia Cardiaca (Caboral-Stevens,
2014)(Gupta, Ghimire, & Hage, 2014).

Este abordaje efectivo parece que deberia ser basicamente desde un
punto de vista de un paciente crénico (enfoque Kaisser) y de un
paciente anciano o fragil (modelo evercare), que estan funcionando
en poblaciones de pacientes con Insuficiencia Cardiaca (Nufo,
Coleman, Bengoa, & Sauto, 2012) (Pressler et al., 2013a) (Shahriari,
Ahmadi, Babaee, Mehrabi, & Sadeghi, 2013).

Cuando se habla de un abordaje efectivo, se considera por tanto un
abordaje que comienza en las fases mas tempranas de la
enfermedad, con una promocion de la salud en poblaciones de riesgo,
diagndsticos tempranos, intervenciones de educacidon sanitaria para
favorecer el autocuidado y un seguimiento que permitan una
reduccion de reingresos hospitalarios innecesarios por falta de
informacion o continuidad asistencial. Este abordaje en fases
tempranas se debe unir al de las fases mas avanzadas, para un
paciente mas complejo: acciones encaminadas al bienestar
psicosocial; proporcionar una calidad de vida o estados de salud
adecuados a la fase o estado de la enfermedad, evitar efectos
secundarios de la polimedicacion, favorecer un uso adecuado de los
servicios especializados y llevar a cabo intervenciones en contextos

menos invasivos.

Todo este abordaje global es practicamente imposible o muy dificil de

manejar (sobre todo en los estadios avanzados de la enfermedad) sin
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el soporte de un cuidador familiar, un familiar referente en el cuidado
del paciente que sirva de apoyo, tanto para el paciente en todas sus
fases como para los profesionales que le atenderan a lo largo de todo

el proceso.

Recomendaciones Internacionales en el manejo de

los pacientes con IC

A continuacién se expone informacion encontrada en las Guias de
Practica Clinicas actualizadas que hacen referencia a las
intervenciones desde un enfoque integral encaminadas a mejorar el

estado de salud de los pacientes con Insuficiencia cardiaca.

La Heart Failure Association ha publicado los estandares de cuidados
que los pacientes con IC deberian esperar, estos estandares
coinciden con las intervenciones mencionadas anteriormente
destinadas a pacientes cronicos, aportando informaciéon sobre la
evidencia de las intervenciones en la practica. El objetivo del manejo
de la IC, es ofrecer un sistema de cuidado «Unico» que abarca a la
comunidad y los hospitales, para garantizar que el manejo de todos
los pacientes sea O6ptimo desde el principio hasta el final de su
experiencia médica (Dickstein et al., 2008). Para alcanzar este
objetivo, otros servicios, como rehabilitacion cardiaca y cuidados
paliativos, deben estar integrados en la atencién general de los
pacientes con IC. Los programas de manejo multidisciplinarios son
fundamentales para ofrecer este paquete completo de cuidados,
disefados para mejorar los resultados mediante un seguimiento
estructurado con educacion del paciente, optimizacion del tratamiento

médico, apoyo psicosocial y mejoras en acceso al cuidado.
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La clave del éxito de estos programas es la coordinacién del cuidado
en el ambito de la IC y por toda la cadena de cuidados ofrecida por
los distintos servicios del sistema de atencion sanitaria. Esto requiere
la estrecha colaboraciéon entre los médicos de IC (cardidlogos y
enfermeras de IC) y expertos en profesiones sanitarias aliadas, como
farmacéuticos, dietistas, fisioterapeutas, psicélogos, médicos de

atencidn primaria y trabajadores sociales.

Aunque el contenido y la estructura de los programas de manejo de
la IC pueden variar entre paises y centros médicos, se recomiendan

las siguientes intervenciones:

» Programa de manejo de pacientes con Insuficiencia Cardiaca

Se debe emplear un abordaje multidisciplinario (cardidlogos, médicos de atencion

primaria, enfermeras, farmacéuticos, etc.)

Se debe dirigir a pacientes sintomaticos con alto riesgo

Debe incluir a personal competente y profesionalmente capacitado

Componentes Manejo médico y con dispositivos optimizado

Educacion adecuada para el paciente, con énfasis especial en la adherencia y el

autocuidado

Involucrar al paciente en el control de los sintomas y el uso flexible de diuréticos

Seguimiento después del alta hospitalaria (visitas en casa y/o clinicas regulares; posible

apoyo telefénico o monitorizacion a distancia)

Mayor acceso a la sanidad (a través de seguimiento en persona y por contacto

telefonico; posible monitorizacion a distancia)

Facil acceso a los cuidados durante los episodios de descompensacion

Evaluacion e intervenciéon adecuada en respuesta a un aumento del peso inexplicable,

estado nutricional, estado funcional, calidad de vida y hallazgos de laboratorio

Acceso a opciones de tratamiento avanzadas

Provision de apoyo psicosocial a pacientes, y familiares y cuidadores.

Tabla 4. Caracteristicas y componentes de los programas de manejo para pacientes con
Insuficiencia cardiaca con fraccién de eyeccién baja y conservada. Recomendacién clase I nivel de

evidencia A.
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e Monitorizacion a distancia mediante un dispositivo implantado

No se conoce el abordaje optimo de la monitorizacién no invasiva a
distancia, y los estudios aleatorizados y controlados llevados a cabo
hasta la fecha han aportado resultados contradictorios y todavia no

respaldan una recomendacién de las guias.
e Monitorizacion a distancia sin dispositivo implantado

No se conoce el abordaje optimo de la monitorizacién no invasiva a
distancia, y los estudios aleatorizados y controlados llevados a cabo
hasta la fecha han aportado resultados contradictorios y todavia no

respaldan una recomendacién de las guias.
e Asistencia telefénica estructurada

Aunque un metaanalisis de estudios aleatorizados y controlados
indica que la asistencia telefonica estructurada ademas del cuidado
convencional puede reducir el riesgo de hospitalizaciéon de los
pacientes con IC, pocos ensayos individuales han mostrado tal
beneficio y las pruebas no son los suficientemente sélidas para

respaldar una recomendacién de las guias.
e Control del paciente y cuidados paliativos

La IC es una enfermedad de curso impredecible y suele ser dificil
identificar en qué momento concreto pensar en cuidados paliativos.
En la consideracién del curso de la enfermedad, hay que centrarse en
mejorar la calidad de vida, controlar los sintomas, detectar y tratar
precozmente los episodios de deterioro y perseguir un abordaje
holistico para el cuidado del paciente, que abarque el bienestar fisico,

psicoldgico, social y espiritual.
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Se requiere la cooperacidon entre el servicio especializado en cuidados
paliativos y el equipo de IC o el médico de atencién primaria y un
método de atencién compartida, para abordar y coordinar de manera

optima el cuidado del paciente.

Pacientes para los que se debe considerar para cuidados paliativos

Hospitalizaciones frecuentes u otros episodios de descompensacion grave pese al

tratamiento optimizado

El trasplante cardiaco y el soporte circulatorio mecanico estan descartados

Mala calidad de vida cronicamente con sintomas de clase IV de la NYHA*

Caquexia cardiaca/albumina sérica baja

Dependencia para la mayoria de las actividades de la vida diaria

Pacientes considerados al final de la vida

*NYHA: New York Heart Association.

Componentes clave del servicio de cuidados paliativos

Evaluacion frecuente de las necesidades fisicas, psicoldgicas y espirituales del paciente

Centrado en aliviar completamente los sintomas de la IC y otras comorbilidades

Planificacion de cuidados avanzada, teniendo en cuenta las preferencias sobre el lugar de

muerte y reanimacion (puede incluir la desactivacion del DAI*)

*DAI: desfibrilador automatico implantable; IC: insuficiencia cardiaca.

La Sociedad Europea de Insuficiencia Cardiaca ha publicado
recomendaciones practicas detalladas sobre la atencién integral del
paciente (Tiny Jaarsma, Larsen, & Stromberg, 2013) (McMurray et
al., 2012) (Dickstein et al., 2008). De la mayoria de ellas no hay
evidencia y algunos de los abordajes mas habituales pueden no ser
beneficiosos, como recomendar restricciones de sodio vy

asesoramiento sobre el autocuidado.
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A estas intervenciones no se les ha otorgado una recomendacion con
un nivel de evidencia. Las excepciones son la implementacion de los

cuidados en un marco multidisciplinario y ejercicio fisico.

Una revision de la guias de practica clinica ACCF/AHA (Gupta et al.,
2014) describe un programa de manejo para pacientes con
Insuficiencia Cardiaca basado en recomendaciones para la

prescripcion de ejercicio fisico y manejo multidisciplinario:

» Se recomienda fomentar el ejercicio aerdbico regular en
pacientes con insuficiencia cardiaca para mejorar la capacidad

funcional y los sintomas (Recomendacion Clase I Nivel A)

= Se recomienda que los pacientes con insuficiencia cardiaca que
participen en un programa de manejo multidisciplinario para
reducir el riesgo de hospitalizacion por insuficiencia cardiaca

(Recomendacion Clase I Nivel A).

Una gran mayoria de estos modelos de atencidén a pacientes crdnicos
han mostrado un impacto beneficioso sobre la calidad de vida
relacionada con la salud (Ditewig, Blok, Havers, & van Veenendaal,
2010). Se han desarrollado multiples iniciativas y modelos de
intervencidn para intentar mejorar los resultados clinicos y de calidad
de vida de los pacientes crénicos que incluyen la gestién de
enfermedades, la gestion de casos, sistemas de telemonitorizacion vy
seguimiento domiciliario, entre otros (Clarke, Shah, & Sharma,
2011). En cuanto a las intervenciones, aunque resulta dificil citar
todas las que forman parte de las investigaciones (Morales-Asencio et
al., 2013) (Cuevas Fernandez-Gallego et al., 2012), las mas

habituales se muestran a continuacion:
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Intervenciones encaminadas a mejorar asistencia a pacientes

cronicos:

A

11
12

13.

Deteccién de poblaciones de riesgo.

Valoracion multidimensional de la persona.

Educacién para el autocuidado.

Entrega de material educativo como prevencion secundaria.
Regulacion de dosis de farmacos.

Seguimiento proactivo estructurado (apoyado o no en medios
tecnoldgicos).

Planificacion del alta hospitalaria.

. Visita domiciliaria precoz.
. Seguimiento domiciliario.
10.

Mejora del acceso a ayudas técnicas.

. Soporte a la familia y cuidadores.

. Consultoria con otros proveedores.

Desarrollo de vias clinicas interniveles e incorporacién de

recomendaciones basadas en la evidencia.
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Intervencion Evidencia | Efecto | Prioridad

Soporte telefonico Proactivo

por enfermeria Alta Positivo Alta

Visitas domiciliarias proactivas Alta Positivo Alta

Soporte en el autocuidado Positivo Alta
Autocontrol Media Positivo Media
Televigilancia/Telehealthcare Media Positivo Media

Proporcionar atencion basada en niveles de necesidad

basandose en procesos de segmentacion poblacional il BTN il

Usuarios servicios como coproveedores asistenciales Baja Positivo Media
Contacto telefénico en lugar de visitas Baja Positivo Media
Enfermeras especialistas en atencion primaria Baja Positivo Media
Partenariados con grupos comunitarios Baja Positivo Media
Integrar atencion social y sanitaria Baja Positivo Media

Formar profesionales en nuevos roles Baja Positivo Media
Médicos de familia con algun tipo de «referencia» Baja Mixto Baja
Soporte por Internet Baja Mixto Baja

Planes de cuidados escritos Media Mixto Baja

Registros mantenidos por pacientes Media Mixto Baja

Tabla 5. Evidencia modelos atencién a pacientes crénicos. Fuente: Services for Long Term conditions.

University Birmingham, 2009.
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Cada intervencidon recomendada por los modelos de gestién o las
Guias de practica clinicas pueden tener varias interpretaciones o
modalidades dependiendo tanto de las peculiaridades de los pacientes
créonicos que son atendidos y de la idiosincrasia de los sistemas de
salud en los que se pone en practica. Para evaluarlos como parte del
sistema es necesario primero definir bien en qué consisten cada una

de las intervenciones recomendadas.

Educacion sanitaria

Entre los modelos educativos mas representativos destacan:

1) Modelo basado en las creencias en la salud, en el cual
subyace el supuesto de que las creencias de las personas influyen de
manera significativa en la toma de decisiones que adoptan en
relacion con la salud, en la aceptacién de medidas preventivas
recomendadas por las autoridades sanitarias y en la cooperacidon con
los planes terapéuticos propuestos por el médico. Este modelo
contempla la necesidad de algun tipo de “estimulo a la accion” para
que la nueva conducta se ponga en marcha. Este estimulo seria la
informacion que proporcionarian las instituciones de salud
(Rosenstock, 1996).

2) Modelo basado en la comunicacidon persuasiva, mas conocido
por sus siglas en inglés KAP (conocimientos, actitudes y practicas).
Parte del supuesto de que las actitudes condicionarian los
comportamientos. Segun este modelo, bastaria con proporcionar a los
individuos, grupos vy colectividades una informacién veraz vy
comprensible con el objeto de cambiar los conocimientos, lo cual iria
acompafado del cambio de actitud, al que a su vez seguiria el cambio
de algun habito y la adopcién de uno nuevo (concepcién causal de la
actitud) (Herbert I. Abelson, Ph D 1995).
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3) Modelo PRECEDE, es considerado como un modelo para
planificar las intervenciones de salud, consiste en una guia para la
realizacion de un diagndstico epidemioldgico y social, tratando de
identificar las necesidades prioritarias de salud de una comunidad y
distinguir factores internos que predisponen al individuo
(percepciones, experiencias, conocimientos, actitudes y practicas),
factores que lo hacen posible (medio ambiente) y los factores de
refuerzo (recompensa o castigo) que influye en el comportamiento
que se pretende adquirir o incorporar (Godoy,J.F, 1999). Senala que
deben tenerse en cuenta los recursos de que se dispone para ello.
Este diagnodstico da lugar a una serie de objetivos educacionales que
en el supuesto de lograrse tienen impacto en los objetivos del

comportamiento.

Es conocido que en el segundo nivel de la piramide de Kaiser, donde
los pacientes tienen algun tipo de enfermedad cronica, el interés se

orienta a tres aspectos fundamentales:

e El autocuidado
e La administracion apropiada de medicamentos

e La educacion en aspectos sanitarios.

La educacion es también una de las intervenciones claves, segun Mc
Alister con el fin de mejorar el autocuidado y por tanto una de las
estrategias mas eficaces en el abordaje de la insuficiencia cardiaca. A
pesar de los datos tan llamativos de prevalencia e incidencia de la
Insuficiencia Cardiaca, el conocimiento de la IC y sus determinantes,

por parte de la poblacién, es escaso.
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Los objetivos de la educaciéon sanitaria son ensefiar, reforzar, mejorar
y evaluar constantemente la capacidad de autoayuda, esto incluye
conocer causas o factores de riesgo, la observacion de sefales y
sintomas de agravamiento de la enfermedad, el uso adecuado de
medicamentos, restricciones al consumo de sodio vy liquidos,
actividades fisicas que puede realizar, y la busqueda precoz de los

servicios médicos.

Los puntos principales para promover el mejor cumplimiento de la
terapia y evitar crisis de descompensacion serian entonces la
educacién para el manejo de la enfermedad y el desarrollo de la

capacidad de autoayuda.

Los aspectos esenciales que hay que se debe ensenar al paciente son
las habilidades y conductas de autocuidado (T Jaarsma, Strémberg,
Martensson, & Dracup, 2003).

En la Tabla IV se exponen los principales elementos que deben

formar parte de las intervenciones educativas para el autocuidado y

facilitar el empoderamiento de los pacientes con IC:
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Facultades y conductas del Autocuidado

Comprender la causa de la insuficiencia cardiaca y por qué ocurren los sintomas.

Prondstico

Comprender los factores prondsticos importantes y tomar decisiones realistas.

Control
de los
sintomas y
autocuidado

Controlar y reconocer los signos y sintomas.

Anotar el peso cada dia y reconocer un rapido aumento de peso.

Saber cdmo y cuando ponerse en contacto con los servicios sanitarios.

En caso de que aumenten disnea o edema o haya aumento de peso repentino e
inesperado > 2 kg en 3 dias, los pacientes pueden aumentar su dosis de diurético
y/o alertar a su equipo médico.

Utilizar terapia diurética flexible tras una educacién adecuada e instrucciones
detalladas.

Tratamiento
farmacoldgico

Comprender indicaciones, dosificacion, efectos de los farmacos y opciones de
tratamiento.

Reconocer los efectos secundarios comunes de cada uno de los farmacos
prescrito.

Adherencia

Comprender la importancia de seguir las recomendaciones terapéuticas y
mantener la motivacion para seguir el plan de tratamiento.

La restriccion de sodio puede ayudar a controlar los sintomas y signos de
congestion en pacientes con insuficiencia cardiaca sintomatica de clase I y 1V.

Dieta

Evitar el consumo excesivo de liquidos: se puede considerar la restriccion de
liquidos a 1,5-2 I/dia en pacientes con insuficiencia cardiaca grave para aliviar los
sintomas y la congestion. La restriccion de liquidos hipotonicos puede mejorar la
hiponatremia. La restriccion de liquidos en sistematicamente todos los pacientes
con sintomas leves-moderados probablemente no sea beneficiosa. La restriccion
de liquidos, basada en el peso (30 ml/kg peso corporal, 35 mi/kg si el peso
corporal es > 85 kg), puede causar menos sed.

Seguimiento y prevencidon de desnutricion. Seguir una dieta equilibrada u
mantener un peso saludable.

Alcohol

Consumo moderado de alcohol: se recomienda la abstinencia para pacientes con
miocardiopatia inducida por el alcohol. De lo contrario, se aplican las guias
habituales sobre consumo de alcohol (2 unidades por dia los varones o 1 unidad
por dia las mujeres). 1 unidad consiste en 10 ml de alcohol puro (p. €j., 1 copa de
vino, 1/2 pinta de cerveza, 1 medida de licor).

Tabaquismo

Dejar de fumar.

Ejercicio

Comprender los beneficios del ejercicio.
Practicar ejercicio fisico con regularidad. Sentirse seguro y cémodo con la
actividad fisica.

Viajes y ocio

Preparar actividades de viaje y ocio segun la capacidad fisica

Al viajar, llevar un informe escrito de la historia clinica y el régimen de
medicacién actual y llevar medicaciéon extra. Controlar y adaptar el consumo de
liquidos especialmente durante los vuelos y en climas calurosos. Tener cuidado
con las reacciones adversas a ciertos medicamentos (p. ej., amiodarona) con la
exposicion al sol.

Actividad
sexual

No tener inquietudes respecto a mantener relaciones sexuales y trasladar
cualquier problema a un profesional sanitario. Los pacientes estables pueden
llevar una actividad sexual normal que no origine sintomas en exceso.

Inmunizacion

Inmunizarse contra la gripe y la enfermedad neumocécica segun las directrices y
la practica locales.

Trastornos
del sueno y la
respiracion

Reconocer comportamientos preventivos tales como perder peso en pacientes con
obesidad, dejar de fumar y abstenerse de alcohol. Conocer las opciones de
tratamiento si corresponde.

Aspectos
psicosociales

Comprender que los sintomas depresivos y la disfuncién cognitiva son comunes
en pacientes con insuficiencia cardiaca y lo importante del apoyo social.

Tabla 6. Guia de practica clinica de la Sociedad Europea de cardiologia (ESC) sobre diagndstico y

tratamiento de la Insuficiencia Cardiaca Aguda y Croénica 2012.
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Promocion de autocuidado

El concepto basico desarrollado por Orem es que el autocuidado se
define como el conjunto de acciones intencionadas que realiza la
persona para controlar los factores internos o externos, que pueden
comprometer su vida y desarrollo posterior (Denyes, Orem, Bekel, &
SozWiss, 2001).

El autocuidado por tanto, es una conducta que realiza o deberia
realizar la persona para si misma. Uno de los supuestos que de aqui
se desprenden es que todos tenemos la capacidad para cuidarnos y
este autocuidado lo aprendemos a lo largo de nuestra vida;
principalmente mediante las comunicaciones que ocurren en las

relaciones interpersonales.

Un factor determinante para llevar a cabo las recomendaciones
terapéuticas en las personas con Insuficiencia Cardiaca es la
capacidad de autocuidado, segun Orem las capacidades de
autocuidado "se refieren a la capacidad humana de los individuos
para realizar acciones con el objeto de cuidar de si mismos y de

otros".

Para la persona que vive en situacién de cronicidad, resulta bastante
dificil la adopcion de un nuevo estilo de vida, desaprender conductas
introyectadas a lo largo de la existencia y cambiarlas por nuevos
habitos, puede resultar facil decirlo para el prestador de salud, pero

para el enfermo y su familia constituyen un elemento desafiante.
El estudio mas ilustrativo en relacion con auto-cuidado en la

Insuficiencia Cardiaca que fue llevado a cabo por Horowitz, Rein, y

Leventhal, en diversas entrevistas con pacientes de Insuficiencia
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Cardiaca, encontraron que comunmente esta se percibe como una
enfermedad aguda en lugar de una enfermedad crdénica, convencidos
de que la Insuficiencia Cardiaca, podia ser curada; cuando los
sintomas se habian ido, los pacientes consideraban que su salud se
habia restablecido. Por lo tanto, en forma sutil e insidiosa los
sintomas se iban exacerbando, sin que se haya reconocido el peligro.
Como consecuencia de ello, los pacientes con sintomas mal vigilados,
rara vez participan de un efectivo auto-cuidado (Horowitz, Rein, &
Leventhal, 2004).

La mayoria de los programas de atencién para la IC destacan que el
aumento en el autocuidado es clave para la obtencion de una mejoria
en la evolucién de los pacientes con Insuficiencia cardiaca respecto a

la calidad de vida relacionada con la salud.

El automanejo contempla la adquisicion de conocimientos
relacionados con la enfermedad y el desarrollo de nuevas habilidades
que facilitan la adherencia al tratamiento y un mejor control de la
enfermedad (T Jaarsma et al., 2003) (Torres Pérez LF, Morales
Asencio JM, 2013).

Seguimiento del paciente

La coordinacién asistencial es primordial en el manejo de las personas
con enfermedades cronicas. La descoordinaciéon asistencial tanto
intersectorial como entre proveedor y paciente/familia complica la
realidad diaria que viven estas personas, generando fragmentacion y

discontinuidad de cuidados.

Existen 3 niveles de continuidad segun que distingue, la

informacional, la de gestidn y la relacional.
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La percepcidn de continuidad es subjetiva, asi el paciente percibe
continuidad cuando los profesionales saben qué le ha ocurrido con
anterioridad y coinciden en los criterios y medidas terapéuticas.
Desde la perspectiva del profesional, la continuidad se percibe como
la sensacidén de tener la suficiente informacion para llevar a cabo un
plan terapéutico adecuado a la situacion del paciente (Parnicka et al.,
2013).

El seguimiento del paciente se sitia en el segundo nivel de la
piramide del Chronic Disease Management de Kaiser Permanente.
Los pacientes crénicos con Insuficiencia Cardiaca necesitan de un
programa que contenga un manejo proactivo y planificado de estos
pacientes, con el fin de evitar los riesgos de la hospitalizacién vy
reducir los costes (Feachem, Sekhri, & White, 2002). En este
programa, a la promociéon del autocuidado se le une, la atencién y

seguimiento de los pacientes del ingreso al alta.

Este seguimiento del paciente crénico con Insuficiencia Cardiaca

puede realizarse de varias formas:

1. Citas en hospital de dia desde atencién especializada.

2. Visitas precoces pos alta desde atencion primaria, bien
presencialmente con visitas a domicilio o telefénico.

3. Seguimiento mediante telemedicina o dispositivos que ayudan

al control de constantes o sintomas del paciente.

La introduccién de este perfil (equipo multidisciplinario y continuidad
asistencial) se asocia con una reduccién en un 25% de la estancia
media y una mejora de la calidad de la atencién (Ditewig et al.,
2010).
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Planificacion al alta

La planificacion del alta es el desarrollo de un plan de alta
individualizado para el paciente antes de su salida del hospital, con el
proposito de disminuir los costes y mejorar los resultados de los
pacientes. Esta intervencion es una caracteristica de rutina en los
sistemas de salud de muchos paises (Craig et al., 1999). Esta
planificacion garantizarda que los pacientes sean dados de alta del
hospital en el momento oportuno de su atencién y con el aviso previo

adecuado, y también organizar el suministro de otros servicios.

El objetivo de la planificacion del alta es reducir la duracién de la
estancia hospitalaria y los reingresos no planificados al hospital, y
mejorar la coordinacion de los servicios después del alta del hospital.
El plan de alta del paciente con Insuficiencia Cardiaca realizado por
los médicos y enfermeros consiste en dar instrucciones al alta,
recomendacion dietética, horarios de la medicacion y control del peso
al alta y todo ello asegurandose de que lo comprende. Se trata de
planificar los cuidados para que tenga un seguimiento en el
ambulatorio, sepa identificar la relacién entre comportamiento
saludable y enfermedad y reconocer las sefales y sintomas de la

descompensacion.

Un plan de alta estructurado adaptado al paciente individual
probablemente produce reducciones pequefias de la duracién de la
estancia hospitalaria y de las tasas de reingreso de personas de edad
avanzada ingresadas con un trastorno médico aunque sigue sin poder
precisarse la repercusion de la planificacién del alta en la mortalidad,
en las medidas de resultado de salud y en el coste (Shepperd et al.,
2010).
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Apoyo social, soporte a familia y cuidadores

Segun hemos observado en el modelo Evercare, la familia participa
en el cuidado del paciente, existiendo una comunicacién intensa vy
continua entre la familia, el equipo profesional y el personal de
enfermeria. Cuidar a personas con dependencia es una
responsabilidad que implica a los familiares mas directos. El cuidado
individualizado suele recaer en una persona a quien se identifica

como el cuidador principal.

Actualmente se realizan diversos programas e intervenciones,
individuales o grupales, para dar soporte a los cuidadores de
personas con dependencia. La gran mayoria de las publicaciones
analizadas, a pesar de que se describen los contenidos de programas
de intervencidén, no se muestra o no se ha realizado una valoracidn
cientifica de la eficacia de dichas intervenciones. A lo que hay que
anadir una escasa calidad metodoldgica-cientifica (Molloy, Johnston,
& Witham, 2005).

ASPECTOS PSICOSOCIALES DE LA INSUFICIENCIA
CARDIACA

La Asociacion Americana de Cardiologia (AHA/ ACC), hace referencia
a que la mayoria de la literatura disponible en la actualidad se esta
centrando en el estado de salud en las poblaciones cardiovasculares
y en la depresidn asociada (Smith et al., 2006) (Dickstein et al.,
2008). Multiples estudios han evaluado la depresidn y otros factores
como la ansiedad y el trastorno de estrés postraumatico en relacion
con los resultados del estado de salud del paciente en poblaciones
cardiovasculares (Rumsfeld et al., 2013), (Hasnain, Vieweg,
Lesnefsky, & Pandurangi, 2011).
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Depresion

Los sintomas depresivos son un fuerte predictor de la disminucién en
el estado de salud entre los pacientes cardidpatas. La depresion es
frecuente en poblaciones cardiovasculares; aproximadamente el 20%
de los pacientes con cardiopatias tienen sintomas de depresién de
moderada a severa. Los pacientes deprimidos tienen angina mas
frecuentes, mas limitaciones fisicas, menos satisfaccion con el
tratamiento, y peor calidad de vida que los pacientes no deprimidos.
Entre los pacientes con una carga similar de isquemia inducible, la
ansiedad actual y los sintomas depresivos se asocian con mayor
frecuencia a la Angina. Resultados similares estdn presentes en los
pacientes que han sufrido un sindrome Coronario Agudo (Bichara, V,
Estofan, L, De Rosa, R, n.d.) (Guallar-Castillon et al., 2006).

Entre los pacientes con insuficiencia cardiaca, la prevalencia de la
depresidn es incluso mayor del 30% a 35%. También se han
encontrado en pacientes con fibrilacidon auricular asociaciones entre la
depresidn y estado de salud del paciente (M. D. Sullivan, Levy,
Crane, Russo, & Spertus, 2004) (Jlinger et al., 2005) (Sherwood et
al., 2007).

Género

En general, las mujeres con enfermedad Cardiovascular tienen peor
estado de salud que los hombres, incluso después del ajuste por
diferencias en los factores de riesgo de referencia, tanto general
como especifica de la enfermedad (Rodriguez-Artalejo & Banegas
Banegas, 2004) (Anguita Sanchez et al., 2008).
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Se encuentran diferencias al mes después de un infarto agudo de
miocardio; en las mujeres tratadas con revascularizacién coronaria, y
a pesar de una recuperacion de manera similar a los hombres, han
presentado un estado de salud deteriorado en comparacién con los
hombres en los 6 y 12 meses después de la operacién. También se
han encontrado diferencias de sexo en el estado de salud en los
pacientes con insuficiencia cardiaca y cardiopatias congénitas. Los
determinantes del estado de salud también parecen diferir entre los

SEXOs.

El estrés psicoléogico y un bajo apoyo social son cofactores
particularmente importantes entre las mujeres. Las diferencias de
sexo en el estado de salud se mantienen a pesar del ajuste para los
factores de riesgo basales, depresion y apoyo social. “Los roles de
género y las percepciones de salud son un area fundamental para el

futuro”.

Nivel socioecondmico

Por otro lado, un bajo nivel socioecondmico se asocia con un peor
estado de salud, tal vez como un marcador de la disminucion de la
capacidad para comprender, acceder, pagar, y la comunicacién con el

sistema de salud (Banegas & Rodriguez Artalejo, 2004a).

En los pacientes cardidpatas que necesitaron cirugia y tuvieron
dificultades para recibir cuidados mostraron un peor estado de salud
a los 6 meses después de la intervencidon. Estos resultados fueron
encontrados en 2 cohortes de pacientes ambulatorios con

insuficiencia cardiaca.
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Las dificultades para obtener atencion de salud asequible se asociaron
con un peor estado de salud, al inicio del estudio y al afo de
seguimiento, en comparacién con aquellos que no encontraron tales

dificultades.

La diferencia del estado de salud del paciente encontrada segun la
raza, el sexo, la edad, la comorbilidad y la situacion socioecondémica
de los pacientes da relieve a los diversos factores que pueden influir
en la percepcién de su estado de salud (Banegas & Rodriguez
Artalejo, 2004b).

EL CUIDADO FAMILIAR

La importancia de la figura del cuidador familiar se ha visto en todos
los modelos de atencion de las enfermedades crénicas y la necesidad
a su vez de prestar soporte a estos cuidadores informales. Para la
prestacion de soporte a estos cuidadores, es necesario por parte de
los servicios sanitarios observar las variables que influyen en la

relacidon cuidador y paciente.

Existen muchas definiciones que se le otorgan al término cuidador
principal (Shahriari et al., 2013) (Giovannetti et al., 2013):

e Aquel individuo que dedica la mayor parte tiempo -medido en

numero de horas al dia- al cuidado de dicho enfermo.
e Aquel individuo procedente del sistema de apoyo informal del

enfermo, bien sea familiar o amigo, y que comprende las

siguientes caracteristicas:
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1) Asume las principales tareas de cuidado, con la responsabilidad

que ello acarrea.

2) El cuidador principal es percibido por los restantes miembros de la

familia como el responsable de asumir el cuidado del enfermo.

3) No es remunerado econdmicamente por la realizacion de dichas

tareas de cuidado.

4) Antes de seleccionar como cuidador a cualquier persona, ésta debe
haber realizado un minimo de 6 semanas a 3 meses en tareas de

cuidado.

Variables que influyen en el cuidado

Las variables estudiadas que pueden afectar en el cuidado se
encuentran sobre todo en el paciente con demencia y en el paciente
altamente discapacitado, de lo que existe amplia bibliografia. Algunas
de estas variables estdn siendo incluidas, cada vez mas en los
estudios con pacientes crénicos con el fin de observar cdmo afectan

al cuidado de estos pacientes.

Edad cuidador: Por una parte se considera que, el grupo de la
adultez tardia pudiese resultar especialmente vulnerable a la
sobrecarga de cuidado de su familiar. La explicacidon radicaria en las
expectativas de vida que tienen lugar en este periodo de edad
respecto a la liberacién de las responsabilidades familiares como, por

ejemplo, el cuidado de los hijos.

72



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacion del proceso en pacientes con

Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

Por tanto, la vivencia de la carga de cuidar a un enfermo, se podria
percibir como “fuera de su reloj vital” (Novak & Chappell, 1996). Por
otra parte, se considera que en la medida en que se va avanzando a
lo largo del ciclo vital, existe una mayor probabilidad de padecer
enfermedades, asi como una disminucidon de su capacidad fisica, que
posiblemente repercutiria negativamente en la experimentacion de la
sobrecarga de cuidado, por un lado los cuidadores en la adultez tardia
pueden experimentar mayor sobrecarga en relaciéon con otras etapas
y la sobrecarga puede ser mayor en el grupo muestral de la tercera
edad (Novak & Chappell, 1996).

Sexo del cuidador: Las actitudes respecto a sentir Ila
responsabilidad de cuidado de sus padres ancianos, deberian ser
iguales entre hombres y mujeres. Por lo que no deberian existir
diferencias estadisticamente significativas entre hombres y mujeres
con respecto a los niveles de sobrecarga (Finley, Roberts, & Banahan,
1988). Estudios recientes han mostrado que el género si tiene efectos
en la percepcion de la calidad de vida(Gemma Vilagut, Jose Maria
Valveras, Montserrat ferrer, Olatz Garin, Esther Lopez garcia, y Jordi
Alonso, 2008) (Peters, Jenkinson, Doll, Playford, & Fitzpatrick, 2013).

Estado civil del cuidador: Se considera el conflicto de roles en las
hijas adultas -tener que cuidar a sus padres, esposos, hijos- como
una posible explicacion de los elevados sintomas depresivos
manifestados por éstas. Por ello podria ser que aumentara la
sobrecarga en los cuidadores que tienen y/o conviven con sus
conyuges, por el conflicto de roles que se puede producir entre el rol
de esposo/a y el de cuidador de un miembro con demencia (Parveen,
Morrison, & Robinson, 2013).
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Nimero de hijos del cuidador: Esta variable se ha elegido en
diversos estudios al considerar que el hecho de tener un determinado
nimero de hijos podria influir en el nivel de sobrecarga
experimentado por el cuidador. Se considera que un menor numero
de hijos repercutiria en una mayor sobrecarga ya que aquellos
podrian servir como cuidadores auxiliares por lo que es posible que
varie la sobrecarga en los cuidadores en funcién del nimero de hijos
(Parveen et al., 2013).

Nivel de estudios del cuidador: A mayor nivel de estudios que
posea una persona se espera que exista una mayor probabilidad de
poseer un trabajo remunerado fuera del hogar. Por tanto, quiza el
grupo muestral con mayor nivel de estudios, al trabajar fuera del
hogar, le serd mas sobrecargante la dedicaciéon a su familiar enfermo
y que los niveles de sobrecarga variaran en funcidon de los niveles de

estudios de los cuidadores (Hosseinpoor, Bergen, & Chatterji, 2013).

Nivel econémico del cuidador: Se pensd que los cuidadores que
poseyesen un nivel econdmico elevado podrian optar por la
posibilidad de contratar a un asistente para que se ocupase del
cuidado de su familiar enfermo, por tanto, la sobrecarga del cuidador

|II

“principal” de dicha familia, asi como de toda la familia en su
conjunto, se veria disminuida. Se considera por tanto que aumentara
la sobrecarga en los cuidadores que poseen un bajo nivel econdmico
frente a los cuidadores con un nivel econdmico medio o elevado

(Hosseinpoor et al., 2013).

Vinculo entre cuidador y paciente: Basandose en trabajos de
pacientes con demencia, si el cuidador del enfermo es su cényuge,
éste experimentarda mayor sobrecarga en la medida en que dicho

cuidador asume varios roles - esposo/a, padre/madre,
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cuidador/cuidadora- resultandole dificil la separacién emocional entre
dichos roles por lo que el grado de sobrecarga en los cuidadores
conyuges podria ser sera mayor que el resto de cuidadores de con
otro tipo de vinculos (Wilz & Kalytta, 2012).

Tiempo de cuidado: En cuanto al tiempo que se dedica al cuidado,
no se sabe ciertamente si a mayor tiempo ejerciendo el rol mayor o
menor sobrecarga, hay teorias que defienden que a medida que pasa
el tiempo, el cuidador desarrolla mas habilidades de cuidado, va
obteniendo mas informacidn acerca del curso de la enfermedad y
utiliza mas todos los recursos sociales que tiene disponibles
(Williams, Zimmerman, & Williams, 2012) (Parveen et al., 2013).

La adaptacion o comodidad que presenta un cuidador familiar
durante los episodios de ingreso y La capacidad que presentan el
cuidador para continuar el cuidado familiar durante un largo periodo
parecen también aspectos a tener en cuenta para valorar los efectos
que pueden producir tanto en los pacientes como en los mismos
cuidadores (Williams et al., 2012).

Sobrecarga del cuidador: Al concepto de cuidador familiar hay que
unirle el de carga o sobrecarga, ya que un concepto clave en el
analisis de las repercusiones del cuidado de las personas mayores en
la familia. Desde su aparicion ha sido profusamente utilizada en la
investigacion gerontoldgica sobre el proceso de cuidar y sus efectos.
En lo referente al término “Sobrecarga” se considera como un “estado
psicolégico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion
emocional, restricciones sociales, asi como las demandas econémicas
que surgen al cuidar dicho enfermo” (Carod-Artal, Egido-Navarro,
Gonzalez-Gutiérrez, & Varela de Seijas, 1999). El término de

“Sobrecarga” es bastante heterogéneo. Segun lo muestran las
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diferentes investigaciones recogidas por Zarit y Teri, se refiere a la
evaluacion de los cuidadores acerca de las conductas que realizan, asi
como la percepcidon de la evolucion de la enfermedad de sus
familiares o la percepcién de los cuidadores al experimentar el
conflicto de roles posiblemente debido a su progresiva mayor
implicacion en la tarea de cuidado o la evaluacién que hace el mismo
cuidador de la posible influencia de las tareas de cuidado que realiza,
sobre su vida y bienestar personal (Zarit, Lee, Barrineau, Whitlatch, &
Femia, 2013) (Lawton, Shields, & Oltmanns, 2011).

Un estilo importante, claramente establecido en la literatura sobre el
concepto de carga, se refiere a las dimensiones de carga subjetiva
versus carga objetiva. Mientras que la carga subjetiva puede definirse
como las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de
cuidar; la carga objetiva puede definirse como el grado de
perturbaciones o cambios en diversos aspectos del ambito doméstico

y de la vida de los cuidadores.

Ademas de la diferenciacién entre carga objetiva y subjetiva, la
totalidad de los estudiosos del tema han considerado que bajo el
término de carga existen diferentes dimensiones o aspectos relativos
a la misma (costes econdmicos del cuidado, carga fisica asociada con
el cuidado, limitacion del tiempo del cuidador, impacto sobre las

relaciones interpersonales, etcétera) (K. M. Robinson, 1990).

La sobrecarga experimentada por el cuidador principal puede dividirse

en dos vertientes.
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1. La primera seria la sobrecarga objetiva del cuidador, que se
deberia inexorablemente al desempefio de las tareas de cuidado,
como por ejemplo, asear al enfermo todos los dias, darle de
comer, controlar que no coja utensilios con los que pueda

autolesionarse, etc.

2. La segunda seria la sobrecarga subjetiva del cuidador, y ésta se
referiria al plano de los sentimientos y emociones que le provocan
dicha labor de cuidado (K. M. Robinson, 1990).

En una investigacion de Bergman-Evans, la autora observd una
menor sobrecarga en el cuidador principal cuando éste recibia el
apoyo social de sus familiares allegados, vecinos, etc. mientras que
los que no recibian apoyo social eran mas propensos a padecer

depresidn y a sentir angustia.

Diversos autores observaron que el mejor predictor de la depresion
se daba cuando el cuidador evaluaba el nivel de deterioro del
enfermo. Por tanto, se refiere a la sobrecarga subjetiva
experimentada por el cuidador y no tanto a la objetividad de tal

declive (Bergman-Evans, 1994).

El sentimiento de carga del cuidador se ha revelado como un
importante factor, tanto en la utilizacion de servicios de larga
estancia como en la calidad de vida de los cuidadores. La sobrecarga
gue genera el cuidado continuado hace preciso que este cuidador
reciba un soporte de los profesionales del ambito sanitario y/o social

ademas del apoyo social (Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2008).
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La sobrecarga de los cuidadores familiares esta generalmente mas
asociada a la necesidad percibida de ayuda para las tareas diarias
que con parametros objetivos del estado de salud de los pacientes
que cuidaban, tales como sintomas o estado funcional, lo cual,
sugiere que la sobrecarga mas bien representa la capacidad de
adaptacion y afrontamiento de la persona cuidadora al desempefio de
ese rol (Garlo, O’Leary, Van Ness, & Fried, 2010) (Luttik, Jaarsma, et
al., 2009).

Las actividades cuidadoras mas dificiles de afrontar en el cuidado de
pacientes con IC, suelen ser aquellas relacionadas con los problemas
de conducta de los pacientes que, asociadas a problemas de salud del
propio cuidador familiar, son predictores de un deterioro de la calidad
de vida de éste, a medio plazo. La sobrecarga de cuidadores de
pacientes con IC explica en mas de un 60% las variaciones en la

percepcion de calidad de vida (Luttik, Jaarsma, et al., 2009).

Se sabe ya que el apoyo familiar, el funcionamiento del entorno
familiar y la sobrecarga de los cuidadores son elementos que inciden
directamente en la vivencia de la enfermedad y los resultados de
ésta. Por tanto, la disponibilidad de un cényuge u otro cuidador
familiar se muestra como un elemento clave para el manejo y
seguimiento de este complejo problema de salud, habiéndose
publicado algunos resultados que asocian este factor al prondstico de
la IC (Molloy et al., 2005). Pacientes con IC que viven solos o con
aislamiento social son mas vulnerables y tienen peor autocuidado
(Dunbar, Clark, Quinn, Gary, & Kaslow, 2008). Pero los mecanismos
por los cudles este apoyo familiar promueve la salud en pacientes con

IC permanecen aun muy difusos.
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En nuestro pais, la mayoria de cuidados en nuestro pais estan
dispensados por no profesionales. En un dato reciente, segun el
informe del IEA sobre Dependencia y Solidaridad en las Redes
Familiares, una tercera parte de los andaluces tiene algln pariente
con necesidad de ayuda y cuidados y algo mas de la mitad de ellos
presta, efectivamente, esa ayuda. De esta forma, son aquéllos que
tienen de 30 a 54 anos. Entre los 45-54 afos y entre los 55-64 es
cuando las personas asumen en mayor medida la tarea de este
cuidado, lo que supone que son hijas e hijos, en mayor medida que
nietas y nietos, quienes se encargan prioritariamente de sus

ascendientes directos.

El proceso de conversion del familiar en cuidador es progresivo,
puede durar afios y va minando la salud fisica y psicoldgica de quien
ejerce este papel (Buyck et al., 2013). Esta influencia del cuidado en
la persona mientras lleva a cabo esta funcidon, esta bastante
analizada en la literatura, aunque no siempre con disefios sdlidos vy

concluyentes.

El marco conceptual dominante en la actualidad sobre cuidadores,
muy fundamentado en los modelos de afrontamiento del estrés,
asume que el inicio y la progresion de la enfermedad crénica, el
deterioro de la funcionalidad, los problemas conductuales y cognitivos
de la persona cuidada, asi como la intensidad y tipo de cuidado:
numero de horas que dedican al cuidado, tipos de cuidados directos e
indirectos, todo ello son estresores tanto para el paciente, como para
el cuidador familiar, que estimulan respuestas fisioldgicas que pueden
aumentar el riesgo de morbi-mortalidad, modelados por factores
socioecondmicos, apoyo social y antecedentes de salud (Schulz &
Sherwood, 2008).
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De forma global, la depresién aparece como el factor mas
determinante de la salud fisica de los cuidadores, frente a la
poblacion general, acentuandose en cuidadores de pacientes con
demencia o trastornos de conducta; estudios longitudinales han
evidenciado el impacto en la salud fisica a largo plazo de la presencia
de sintomas depresivos recurrentes en cuidadores (Schulz &
Sherwood, 2008) vy una revisidn sistematica mostré como el riesgo
relativo de depresién en cuidadores a lo largo de distintos estudios
oscilaba de forma significativa entre 2.80-38.60 (Blom, Bosmans,
Cuijpers, Zarit, & Pot, 2013).

El clasico estudio de cohortes de Schulz mostré hace ya mas de dos
décadas, que en los conyuges de edad avanzada que actuaban como
cuidadores y experimentaban cansancio y sobrecarga en este rol se
incrementaba el riesgo de mortalidad, comportdandose como
marcador independiente (Schulz et al., 2008). En el caso de la IC, se
ha comprobado posteriormente como, tras la hospitalizacién de un
conyuge por este motivo, aumenta la mortalidad en el otro cényuge
de forma significativa (HR: 1,12, IC 95%: 1,07-1,96) (Christakis &
Allison, 2006). Ademas, conforme la enfermedad avanza, la toma de
decisiones va recayendo progresivamente sobre los cuidadores
familiares, que a veces, se ven sobrepasados por esta situacidon

(Sanford, Townsend-Rocchicciolli, Horigan, & Hall, 2011).

No obstante, también se han publicado algunos estudios interesantes
en los que se ha mostrado un efecto positivo de ejercer el rol de
cuidador, aunque se desconocen las causas que provocan estos
diferentes efectos (negativos o positivos) en cuidadores (O'Reilly,
Connolly, Rosato, & Patterson, 2008) (Brown et al., 2009).

El vinculo entre la enfermedad crénica y las relaciones con la familia

ha promovido el desarrollo de algunas intervenciones psicosociales
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encaminadas tanto a pacientes, como a cuidadores familiares. Un
reciente meta-anadlisis ha identificado que la implicacion familiar
mediante intervenciones de este tipo en pacientes con enfermedades
crénicas tienen efectos positivos en la salud de ambos, aunque los
estudios son de baja calidad (Hartmann, Bazner, Wild, Eisler, &
Herzog, 2010).

Diada cuidador-paciente

¢Hasta qué punto todos estos factores asociados al cuidador familiar
pueden afectar a la complejidad de la enfermedad en los pacientes?
Se ha comprobado que la falta de apoyo familiar en pacientes con IC
y un aumento del nimero de horas dedicadas al cuidado, se asocian
a mas reingresos hospitalarios (Saunders, 2008), asi como la
interaccion de estrés y depresiéon en los cuidadores (Schwarz &
Elman, 2003) aunque los estudios son con muestras pequenas y de

baja calidad metodoldgica.

Un estudio reciente tratd de identificar qué elementos de la relacidn
cuidador familiar-paciente aportaban soporte para el auto-cuidado del

paciente en su enfermedad (Sebern & Riegel, 2009).

Los procesos interpersonales de comunicacion, toma de decisiones y
reciprocidad, parecen ser los elementos implicados en este

intercambio de apoyo mutuo en la diada cuidador familiar-paciente.

La comunicacién del paciente y la reciprocidad estan relacionados con
la confianza en llevar a cabo conductas de auto-cuidado positivas, lo

que sugiere que el aumento de estos procesos puede ser un foco en
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la planificacion de cuidados que merece mayor atencién, por las
potenciales implicaciones que puede tener en la evolucion vy

prondstico de la enfermedad.

En la misma linea que ocurre con la evolucion longitudinal de la salud
percibida en los pacientes con IC, el desenlace a medio y largo plazo
de la salud percibida de las personas que han de cuidar a pacientes
en una constante pendiente ascendente de complejidad y utilizacién
de servicios de salud, permanece con muchas lagunas en el
conocimiento actual y suele ser evaluado de forma independiente de

la evolucion de la persona cuidada.
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JUSTIFICACION

Se ha comprobado que la falta de apoyo familiar en pacientes con IC
y un aumento del nimero de horas dedicadas al cuidado, se asocian
a mas reingresos hospitalarios (Saunders, 2008), asi como la
interaccion de estrés y depresion en los cuidadores (Schwarz &
Elman, 2003) aunque los estudios son con muestras pequenas y de

baja calidad metodoldgica.

Un estudio reciente tratd de identificar qué elementos de la relacion
cuidador familiar-paciente aportaban soporte para el auto-cuidado del
paciente en su enfermedad. Los procesos interpersonales de
comunicacién, toma de decisiones y reciprocidad, parecen ser los
implicados en este intercambio de apoyo mutuo en la diada cuidador
familiar-paciente. Asi, la comunicacién del paciente y la reciprocidad
estan relacionados con la confianza en llevar a cabo conductas de
auto-cuidado positivas, lo que sugiere que el aumento de estos
procesos puede ser un foco en la planificacion de cuidados que
merece mayor atencion, por las potenciales implicaciones que puede
tener en la evolucidon y prondstico de la enfermedad (Sebern & Riegel,
2009).

Por tanto, como se ha visto, la disponibilidad y caracteristicas del
cuidador familiar, asi como su nivel de desempefio y capacidad de
apoyo hacia su ser querido, ademas de su propia calidad de vida,
tienen una influencia mas que plausible en los resultados de la salud
de los pacientes con IC y en la utilizacién de servicios de salud por

parte de éstos.
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A su vez, el devenir del cuidado de personas con procesos tan
complejos, ejerce un efecto sobre la salud de los propios cuidadores
que, posiblemente influye en lo anteriormente descrito. Asi, se origina
un circulo vicioso que genera una espiral de la que se tiene
abundante informacion desde el lado de los pacientes, pero, mucho
menos y con métodos poco concluyentes, en lo que a cuidadores

concierne.

Conocer bien las caracteristicas de cuidadores familiares de pacientes
con IC, qué factores influyen en la CVRS de pacientes y cuidadores,
sobre todo los asociados a la complejidad de su proceso, se convierte
en un area de investigacién que puede ofrecer nuevas vias de
intervencién para hacer frente a uno de los problemas mas
importantes a los que nos enfrentamos en la actualidad en los
servicios de salud, desde el punto de vista de las enfermedades

crénicas (Pressler et al., 2013b).

Si se consiguen conocer elementos susceptibles de modificacién en
cuanto a la evolucion de la CVRS de pacientes y cuidadores,
utilizacién de servicios, nivel de conocimientos, etc, pueden ayudar a
desplegarse intervenciones especificas en los servicios de salud (tanto
en Atencién Hospitalaria, como Primaria) con caracter preventivo, no
s6lo encaminadas al tradicional enfoque educativo para el cuidado de
la persona, sino también con un enfoque promotor de la salud de
estas personas, que en la actualidad sostienen un importante peso de
la atencidn a pacientes con IC. Ademas, las intervenciones educativas
pueden beneficiarse de estos resultados en la medida en que pueden

orientarse y adaptarse a determinados tipos de perfiles.

84



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacion del proceso en pacientes con

Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

OBJETIVOS E HIPOTESIS

Primarios

Analizar la relacién longitudinal entre episodios de urgencias e

ingresos hospitalarios de pacientes con IC y salud percibida de

pacientes y cuidadores en un plazo de 5 anos.

La hipdtesis por tanto que se contrasta es:

a) Ho: No hay asociacidon entre el aumento de la complejidad o

complejizacién del proceso, desde el punto de vista de la
utilizacién de servicios hospitalarios, y la percepcién de salud
mental y fisica de pacientes con insuficiencia cardiaca, asi como

de sus cuidadores.

b) Hi: Existe una asociacién entre la complejizacién del proceso de

enfermedad, y desde el punto de vista de la utilizacion de
servicios hospitalarios, y la percepcion de salud mental y fisica

de pacientes con insuficiencia cardiaca, asi como de sus

cuidadores.
Secundarios

1. Identificar las caracteristicas de los pacientes con IC (edad,
sexo, CVRS, nivel de autocuidado, conocimientos de la
enfermedad, funcionalidad, comorbilidades), y su posible
asociacion al numero de ingresos hospitalarios.

2. Analizar las caracteristicas de los cuidadores familiares
(Factores socioecondmicos, sobrecarga, salud mental) y su
asociacion al numero de ingresos hospitalarios.

3. Analizar longitudinalmente la relacion entre la CVRS de

pacientes y la de los cuidadores.
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METODOLOGIA

Disefio

Estudio observacional longitudinal analitico de cohortes retrospectivo.
Se analiza retrospectivamente la relacion entre calidad de vida
relacionada con la salud actual (desenlace) e ingresos hospitalarios y
episodios de urgencias en los 5 afos anteriores (exposicién).
Adicionalmente, se realizdé un seguimiento prospectivo de cohortes en
las cuidadoras, para determinar la evolucién de su calidad de vida en
funcion de la calidad de vida de los pacientes, para explorar si a corto
plazo una peor calidad de vida de los pacientes podia tener alguna

influencia en la de sus cuidadores familiares.

Emplazamiento

Pacientes ingresados en Agencia Sanitaria Costa del Sol en la unidad
de hospitalizacién durante el afio 2012. Periodo comprendido entre
Febrero 2012 hasta febrero 2013.

El ambito territorial del Hospital Costa del Sol esta delimitado por los
municipios: Benahavis, Casares, Estepona, Fuengirola, Istan, Manilva,
Marbella, Mijas y QOjén. La poblacion del area de referencia del
Hospital Costa del Sol (HCS) asciende segun la ultima actualizacion
del padrén por el Instituto Nacional de Estadistica (1/1/2011) a
387.026 habitantes (+2,03% respecto al afio anterior).

La politica sanitaria que se desarrolla en la Agencia Sanitaria Costa
del Sol siguen las claves de la politica sanitaria autondmica. El perfil
de esta politica sanitaria, al igual que la del resto de los organismos
dependientes de la Consejeria de Salud en Andalucia viene definido
por: la Ley de Salud de Andalucia (2/98 del 15 de junio de 1998), el
III Plan Andaluz de Salud 2003-2008), el Plan de Calidad, etc.
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A través de todos ellos la Consejeria define los objetivos y estrategias
y principales compromisos que asume el Gobierno de Andalucia en

materia de salud y se centran en los siguientes aspectos:

e El ciudadano como eje del sistema sanitario.

e Los profesionales como centro de una nueva cultura organizativa,

basada en su implicacion y responsabilidad en la gestion.

e La coordinacién entre niveles asistenciales como garantia de una

asistencia integral y continuada.

e La formacidén y la investigacion como herramientas basicas para el

desarrollo y promocién de la salud.

e Los sistemas de informacién y telecomunicaciones como
instrumento imprescindible para la planificacion, gestién y evaluacion
sanitaria, como herramienta para facilitar el trabajo de los
profesionales y como vehiculo para la educacion y promocién de la

salud.

Existen lineas de investigacion relacionada con la Insuficiencia
Cardiaca. Actualmente desarrolla varios programas de innovacion de
tele-asistencia sanitaria (proyecto SARA, proyecto CRONOS) para la
atencion domiciliaria de enfermos con insuficiencia cardiaca y en

cuidados paliativos.
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Poblacion y muestra

Criterios de inclusion

v

Pacientes que ingresan en el HCS con el diagnostico de
insuficiencia cardiaca que tuviesen un cuidador familiar principal
identificado y que comprendiesen y firmasen el consentimiento

informado, tanto paciente como cuidador familiar.

Criterios de exclusion

v

Pacientes con mal prondstico que impidiese un seguimiento del
estudio.

Negativa del paciente o cuidador familiar a participar.

Dificultad idiomatica que impidiese una correcta interpretacion
de los cuestionarios que se emplearan en el estudio.

Pacientes sin cuidador familiar principal identificado o con
cuidado familiar a cargo de distintas personas de forma
fluctuante (se permitira la inclusién de pacientes con varios
cuidadores familiares, pero con uno principal que provee
fundamentalmente el maximo numero de horas de cuidado).
Pacientes con deterioro de nivel cognitivo por estadio avanzado

de la enfermedad.

Seleccion de la muestra

Los pacientes se seleccionaron a partir del ingreso en el Hospital con

diagnédstico de insuficiencia cardiaca al ingreso y se les evalud la

calidad de vida para determinar la presencia o no del desenlace “mala

percepcién de salud”.

88



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacion del proceso en pacientes con

Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

Tamano de la muestra

Para detectar un riesgo relativo de 2,5 en presentar una calidad de
vida por debajo de la media poblacional en sujetos con enfermedades
crénicas, asumiendo una proporcion de exposicion a reingresos del
35% (Rodriguez-Artalejo et al., 2004) (Erceg et al., 2013), con un
alfa de 0,05, se necesitaban en total 130 pacientes, distribuidos en
65 expuestos y 65 no expuestos. Esta muestra se sobreestimé en un

20% para cubrir posibles pérdidas.

Recogida de datos

El estudio se realizé sobre la recoleccién de una muestra consecutiva
de pacientes con IC que ingresaron en el Hospital a partir del inicio
del mismo. La informacion basal se obtuvo durante el ingreso indice
(primer ingreso que se presentd a partir del cual, se reclutd al

paciente y al cuidador familiar principal).

Se procedid a la entrevista al paciente y cuidador familiar principal
durante las primeras 48 horas del ingreso y revisién de la historia
clinica. Se recogié la informacién basal que incluyd las variables

principales de tipo sociodemografico y de caracterizacion.

Las exposiciones se obtuvieron retrospectivamente a partir de los
sistemas de informacién de la ASCS vy las historias clinicas de los
pacientes. Los desenlaces se calcularon a partir de los valores de SF-
12 inferiores a la media poblacional espafola de sujetos con
enfermedades crénicas (Schmidt S, Vilagut G, Garin O, Cunillera O,
Tresserras R, Brugulat P, Mompart A, Medina A, Ferrer M, Alonso J.,
2012).
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En el caso de las cuidadoras, se procedié a identificar los desenlaces
con el mismo criterio, pero, tomando el punto de corte de calidad de
vida de poblacion espanola femenina (Vilagut, G. Ferrer, M. Rajmil,
L., 2005).

Todas las variables fueron completadas por 4 enfermeras formadas
para la recogida de datos. Se considerd ingreso cualquier episodio de
hospitalizacion o episodio de urgencias en los 5 afios anteriores a la

captacion.

Todos los pacientes y sus cuidadores firmaron el consentimiento
informado para su participaciéon en el estudio, y sus datos fueron
registrados de forma andnima, siguiendo estrictamente las leyes y
normas de proteccién de datos en vigor (Ley Organica 15/1999 de 13
de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal, y la Ley
41/2002 de 14 de Noviembre de Autonomia del paciente).

Variables

Se incluyeron variables sociodemograficas y de caracterizaciéon de las
diadas cuidador-paciente: edad, sexo, tipo de convivencia, nivel de
estudios, n° de horas dedicadas al cuidado familiar, situacién
ocupacional del cuidador principal, n® de personas del entorno
familiar que apoyan el cuidado, existencia de algun tipo de cuidador
remunerado de apoyo, presencia de ayudas de la Ley de

Dependencia, el nimero de farmacos al alta del hospital (Tabla 7).

Se recogieron ademas variables de los pacientes para caracterizar su

situacion de enfermedad mediante las siguientes escalas:
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Indice de comorbilidad de Charlson. El indice de comorbilidad de
Charlson predice la mortalidad a un afio para un paciente que puede
tener un abanico de condiciones comodrbidas como enfermedad
cardiaca, sida o cancer (para un total de 22 condiciones) (O’Connell &
Lim, 2000). A cada condicidn se le asigna una puntuacion de 1, 2, 3 0
6 dependiendo del riesgo de fallecer asociado a esta condicion.
Después se suman las puntuaciones y se da una puntuacién total que
predice la mortalidad. La puntuacién oscila de 1 a 42 de mayor a
menor probabilidad de supervivencia; a mayor puntuacién mayor

riesgo de fallecer (D'Hoore, Sicotte, & Tilquin, 1993).

Clasificacion de la funcionalidad en Insuficiencia Cardiaca de
la New York Heart Association (NYHA). Este sistema de
puntuacion documenta la severidad de los sintomas en un paciente
cualquiera con insuficiencia cardiaca y puede ser usado para evaluar
la respuesta al tratamiento aplicado, de estar el paciente en una
etapa terapéutica. La NYHA define cuatro clases de IC, sobre la base
de la valoracion subjetiva que hace el médico durante el
interrogatorio clinico, fundamentado sobre la presencia y severidad
de la dificultad respiratoria. Los grados van de 1 a 4, de mayor a

menor nivel de funcionalidad (Nave-Leal et al., 2010).

Indice de Barthel. La escala de Barthel o indice de Barthel es una
escala ordinal para medir el desempefio de las actividades de la vida
diaria (AVD). Cada elemento tiene una clasificacién de rendimiento en
esta escala con un numero dado de puntos asignados a cada nivel o
clasificaciéon. Se utiliza diez variables que describen AVD vy la
movilidad. Un numero mas alto esta asociado con una mayor
probabilidad de ser capaz de vivir en su casa con un grado de
independencia después del alta hospitalaria. (MAHONEY & BARTHEL,
1965). El indice de Barthel ha demostrado una alta fiabilidad
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interrator (0,95) y la prueba de fiabilidad re-test (0,89), asi como
correlaciones altas (0,74-0,8) con otras medidas de discapacidad
fisica. El estado funcional del paciente medido por el indice de Barthel
obtiene una puntuaciéon que va de 20 a 100, identificando un grado
de mayor a menor dependencia; a mayor puntuacion mas
independencia (Salter, Teasell, Foley, & Jutai, 2007) (Sangha et al,
2005).

Calidad de Vida Relacionada con la Salud en pacientes vy
cuidadores (CVRS). Medical Outcomes Study Short-Form 12 (SF-12).
El SF-12 es una version reducida del Cuestionario de Salud SF-36
disefiada para usos en los que éste sea demasiado largo. El SF-12 se
contesta en una media de 2 min. Consta de 12 items provenientes de
las 8 dimensiones del SF-36 Funcién Fisica (2), Funciéon Social (1),
Rol fisico (2), Rol Emocional (2), Salud mental (2), Vitalidad (1),

Dolor corporal (1), Salud General (1).

Las opciones de respuesta forman escalas de tipo Likert que evallan
intensidad o frecuencia. El numero de opciones de respuesta oscila
entre tres y seis, dependiendo del item rango es de 0 (el peor estado

de salud para esa dimensién) hasta 100 (el mejor estado de salud).

Aunque existen escalas de calidad de vida relacionada con la salud,
especificas para IC, en este caso se empled SF-12 para poder
establecer comparaciones entre la CVRS de cuidadores y pacientes.
Este instrumento ha sido empleado ampliamente en este tipo de
pacientes (Hopman et al., 2009) (Wotton, Gramotnev, & Hailey,
2009) (Hirani et al., 2013).

La valoracién del estado de salud se hizo mediante la administracion
del Cuestionario de Salud SF-12v2 por entrevistadores previamente

entrenados. Con las 12 preguntas del cuestionario se construyeron
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ocho dimensiones (perfil de salud) de CVRS, y a partir de ellas dos
componentes sumarios: fisico (CSF) y mental (CSM). Las dimensiones
de calidad de vida miden los siguientes aspectos de la vida de la

persona:

1) Funcién fisica: grado en que la salud limita las actividades fisicas
de subir escaleras y andar mas de 1 h.

2) Rol fisico: grado en que la salud fisica interfiere en el trabajo y
otras actividades diarias, incluyendo el rendimiento menor que el
deseado, limitacion en el tipo de actividades realizadas o la dificultad
en la realizacion de actividades.

3) Dolor corporal: intensidad del dolor y su efecto en el trabajo
habitual, tanto fuera de casa como en el hogar.

4) Salud general: valoracién personal de la salud.

5) Vitalidad: sentimiento de vitalidad frente a sentimiento de
cansancio y agotamiento.

6) Funcion social: grado en que los problemas de salud fisica o
emocional interfieren en la vida habitual.

7) Rol emocional: grado en que los problemas emocionales interfieren
en el trabajo o las actividades cotidianas.

8) Salud mental: sentimiento de tranquilidad, desanimo o tristeza.

Para las comparaciones del SF-12 se tomaron las normas de
referencia publicadas en poblacion espafiola, en concreto, se tomé
como punto de corte para algunos analisis el valor medio para
personas con mas de 5 enfermedades crénicas (43,2 en el
componente sumario de salud fisica y 47 en el de salud mental)
(Schmidt S, Vilagut G, Garin O, Cunillera O, Tresserras R, Brugulat P,
Mompart A, Medina A, Ferrer M, Alonso J., 2012).
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Capacidad de autocuidado. European Heart Failure Self-Care
Behavior Scale. La puntuacién oscila entre 12 y 60 de mayor a menor
nivel de autonomia para su cuidado. (16). La escala consiste en un
cuestionario autoadministrado con 12 items que abordan diferente
aspectos del autocuidado de los pacientes. Cada item se puntua de 1
(estoy completamente de acuerdo/siempre) a 5 (estoy
completamente en desacuerdo/nunca). La puntuacion global puede
variar entonces, de 12 (mejor autocuidado) a 60 (peor autocuidado)
(T Jaarsma et al., 2003). La escala fue testada y validada en 442
pacientes en 6 centros europeos de Holanda, Suecia e Italia, vy

posteriormente fue traducida a varios idiomas.

Indice de esfuerzo del cuidador. Entrevista semiestructurada que
consta de 13 items con respuesta dicotdmica Verdadero - Falso. Cada
respuesta afirmativa punttda 1 (M. T. Sullivan, 2002). Una puntuacién
total de 7 o mas sugiere un nivel elevado de esfuerzo (B. C.
Robinson, 1983).

Presencia de sintomas depresivos en cuidadores. Patient Health
Question (PHQ-9) versidén espafiola. Valoracion de la clinica depresiva
gue clasifica el episodio con un rango de 0 a 27 en leve, moderado o grave.
Puntuacién: <4 La puntuacion indica que, probablemente, el paciente
no necesita tratamiento para la depresion.> 5 a 14 El médico debe
utilizar su juicio clinico sobre el tratamiento, tomando en
consideracion la duracion de los sintomas del paciente y su trastorno
funcional. >15 Se justifica el tratamiento de la depresién con

antidepresivos, psicoterapia o una combinacidon de tratamientos.

94



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacion del proceso en pacientes con

Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

“"Conocimiento: Manejo de Ia Insuficiencia cardiaca
congestiva” 1835.

Definicion: Grado de conocimiento transmitido sobre la Insuficiencia
Cardiaca Congestiva.

Para esta medicion se empled el criterio de resultado de la
Clasificacion de Resultados de Enfermeria (Nursing Outcomes
Classification, NOC.

La Nursing Outcomes Classification (NOC) (Moorhead S et al,
2009) consiste en una clasificacion de resultados sensibles a la
practica enfermera, evaluados mediante la medicion de indicadores
con escalas de Likert y que han mostrado alentadores resultados de

validacion clinimétrica en distintos campos (Keenan et al., 2003).

La NOC permite un uso extensivo de su propuesta inicial en la medida
en que refleja estados de la persona y tiene una correspondencia de
contenido muy elevada con muchos diagndsticos enfermeros. Ha sido
probada y validada en nuestro pais con indicadores adaptados a
pacientes crénicos, tanto en Atencidn Primaria, como en Urgencias
(Morilla Herrera JC, 2011) (Torres Pérez LF, 2013). Se compone de 5
indicadores. Cada indicador tiene un rango en Escala Likert de 1 a 5
que va en sentido ascendente de 1 a 5: 1: nunca, 2: raramente, 3:
en ocasiones, 4: con frecuencia, 5: siempre. El instrumento se utilizé
a modo de cuestionario, seleccionando un cuerpo de indicadores de
los que dispone la NOC 1835, mediante un panel de expertos
integrado por la investigadora principal y cuatro enfermeras expertas
en el cuidado de estos pacientes. Se eligieron indicadores
relacionados con los aspectos educativos recomendados en la Heart
Failure Guideline (Smith et al., 2006) agrupados en cinco aspectos

segun las conductas del autocuidado:
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183501 Causas y factores contribuyentes.

183505 Signos y sintomas de insuficiencia cardiaca congestiva.
183516 Tratamiento para mejorar la funcidn cardiaca.

183519 Estrategias para equilibrar actividad y reposo.

183526 Estrategias para estimular el seguimiento de la dieta.

La puntuacion total del conocimiento del paciente sobre el manejo de
la Insuficiencia Cardiaca Congestiva, la constituye la suma del
resultado de los cinco indicadores, que oscila de 5 a 25, y equivaldria

a un conocimiento total sobre el manejo de la Insuficiencia Cardiaca:

5: Ningun conocimiento,
6-10: Conocimiento escaso,
11-15: Conocimiento moderado,
16-20: Conocimiento sustancial,

20-25: Conocimiento extenso.

El cuestionario fue respondido mediante la entrevista de la enfermera
con el paciente y el cuidador y ésta reflejaba las respuestas dadas

por ellos en la hoja de evaluacién.

Ademas se elaboré una hoja o guia para la evaluacion del
conocimiento sobre el manejo de la Insuficiencia Cardiaca en base a
la informacidon recogida en la AHA, de manera que pudiese haber
hasta 5 repuestas correctas y cada respuesta acertada comparada,

puntla segun escala Likert de 1 a 5 (Anexo 8).
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“Adaptacion del cuidador al ingreso del paciente en un centro
sanitario”

Definicién: respuesta adaptativa del cuidado familiar cuando el
destinatario de los cuidados ingresa en un centro sanitario (NOC
2200) (Moorhead S et al, 2009).

Cuestionario elaborado por grupo de expertos, formados por la
investigadora principal y cuatro enfermeras expertas en el cuidado
de estos pacientes. Por consenso del grupo de expertos, se eligid un
indicador relacionado con las manifestaciones demostradas sobre
cambios en las funciones de cuidador familiar que se podian generar

con la evolucién del proceso.

Indicador:

220017 Expresa comodidad con la transicidn de roles.

1. Nunca demostrado 2. Raramente demostrado, 3. A veces
demostrado, 4. Frecuentemente demostrado, 5. Siempre

demostrado.

“Resistencia del papel de cuidador”

Definicién: Factores que fomentan la capacidad de continuacién del
cuidado familiar durante un largo periodo de tiempo (NOC
2210)(Moorhead S et al, 2009).

Cuestionario elaborado por grupo de experto, formados por
investigador principal y cuatro enfermeras expertas en el cuidado de
estos pacientes. Por consenso del grupo de expertos, se elige un

indicador relacionado con las manifestaciones demostradas sobre:
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Indicadores:

221002 Dominio de las actividades de los cuidados directos.
Actividades de la vida diaria (AVD) (0300).

221003 Dominio de las actividades de los cuidados indirectos.
Actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) (0306).

Indicador que oscila en escala Likert de 1 a 5:
1. Inadecuado, 2. Ligeramente adecuado, 3. Moderadamente
adecuado, 4. Sustancialmente adecuado, 5. Completamente

adecuado.

Numero de horas: NUmero de horas dedicadas a cuidados directos e

indirectos al paciente con Insuficiencia Cardiaca.

Cuidados directos: desempeno de las tareas de cuidado, como por
ejemplo, ayudar al aseo: vestirse/desvestirse, arreglo a higiene
personal, bafio/ducha, inodoro, ayuda en la alimentaciéon: ayuda para
comer, preparar y/o servir, ayuda en la movilizacidon: ayuda para
deambular, cambio de posicion traslado/transferencia, ayuda en la
eliminacion.

Cuidados indirectos: otros cuidados derivados como ayuda para
cuidado de la casa, tareas del hogar, reparar cosas, controlar dinero,
hacer la colada, acompanamiento, visita al médico, transporte, ayuda
para desplazamientos en vehiculo y vigilancia de tratamiento

prescrito o medicacidn.

Tiempo ejerciendo como cuidador: tiempo que llevaba el
cuidador ejerciendo el rol de cuidador familiar a partir del diagndstico
del paciente de cardiopatia con sintomas o soélo sintomatologia de

enfermedad que requiriera ingreso hospitalario.
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Sociodemograficas y de caracterizacion

Variable Tipo Valores Fuente/
instrumento
Cuantitativa o
Edad de pacientes . = Ha Clinica
continua
Cuantitativa )
Edad de cuidador familiar principal . = Entrevista
continua
Cualitativa 1. Hombre o
Sexo de pacientes L. . Inica
B dicotomica 2. Mujer
Cualitativa 1. Hombre Entrevist
i ili inci ntrevista
Sexo de cuidador familiar principal dicotémica 2. Mujer
Convivencia en el mismo domicilio de Cualitativa 1: Si )
. P entrevista
paciente y cuidador familiar principal dicotomica 0: No
1: Pareja
2: Hijo/a
3: Padre/madre
e 4: Hermano/a
Vincul i famili ualitativa 5 )
inculo entre cuidador amiliar o 5: Cufiado/a Entrevista
rincipal acientes policotomica
P palyp 6: Nuera/Yerno
7 Otro nivel de
consanguinidad
8: Amigo/a
1: Sin estudios
2: Alfabetizacion
minima/estudios
Cualitativa primarios .
Nivel de estudios de pacientes . . . Entrevista
policotdomica 3: Estudios secundarios
/ Bachiller / FP
4: Estudios
universitarios
1: Sin estudios
2:Alfabetizacion
minima/estudios
Nivel de estudios del cuidador familiar Cualitativa primarios )
i Entrevista
principal policotdmica 3:Estudios secundarios/
Bachiller / FP
4:Estudios
universitarios
1: Desempleo
2:Trabajo doméstico
o (no jubilado, ni en
Situacion ocupacional del cuidador Cualitativa . )
solicitud de demanda Entrevista

familiar principal

policotdmica

de empleo)
3:Trabajo remunerado

4: Jubilaciéon
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Variable Tipo Valores Fuente/
instrumento
No I famili
de personas del entorno familiar Cuantitativa N
ue apoyan el cuidador principal en las - ntrevista
q poy P P continua
tareas de cuidado
Exi i Igt i i ,
xistencia de algun tipo de cuidador Cualitativa 1: Si N
1 i L ntrevista
remunerado que apoya al cuidador dicotémica 0: No
familiar principal
¢Ti i | ,
éTiene concedida ayudas dentro de la Cualitativa 1: Si N
L de A | P L ntrevista
ey de Apoyo a las Personas con dicotémica 0: No
Problemas de Dependencia?
Indice de
comorbilidad de
Cuantitativa
Comorbilidad del paciente ) 0-37 Charlson
continua
(ANEXO 1)
N° de horas diarias dedicadas al Cuantitativa .
. = Entrevista
cuidado familiar continua
Clasificacion
1: Clase funcional I funcionalidad
Clase funcional NYHA Cualitativa 2: Clase funcional 11 insuficiencia

policotdmica

3: Clase funcional III

cardiaca. New

4: Clase funcional IV York Heart

Association

(ANEXO 2)

Estado funcional del paciente Cuantitativa 0-100 Escala de

continua Barthel
(ANEXO 3)
Cuantitativa
N° de farmacos al alta del hospital continua - Ha Clinica
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Desenlaces principales/Exposicion/Confusion/interaccion *
(Nota: Por el tipo de analisis bidireccional que se realizara en el estudio, algunas variables pueden actuar

simultdéneamente como desenlaces, o como factores de exposicion)

Reingreso en los 30 dias posteriores al Cualitativa 1:Si Sistema de informacion
alta por GRD 127 (Fallo cardiaco) dicotomica 0: No del Hospital
i ; . Cuantitativa Sistema de informacién
N° reingresos en el periodo de estudio =
continua del Hospital
Medical Outcomes
Calidad de vida relacionada con la salud Study Short-form 12
de los pacientes SF-12
(ANEXO 4)
Medical Outcomes
Calidad de vida relacionada con la salud
Study Short-form 12
de cuidadores
SF-12
Mortalidad durante el periodo de Cualitativa 1: Si ,
i Ha Clinica
estudio dicotomica 0: No

European Heart Failure

Capacidad de autocuidado de los Cuantitativa )
. . = Self-Care Behaviour
pacientes con IC continua
Scale. (ANEXO 5)
Conocimiento sobre enfermedad Cuantitativa
. . 1a5 NOC 1830 (ANEXO 7)
cardiaca continua
) Cuantitativa Indice de esfuerzo del
Sobrecarga de cuidadores
continua cuidador (ANEXO 6)
Adaptaciéon del cuidador principal al
Cuantitativa
ingreso del paciente en un centro 1a5 NOC 2200 (ANEXO 9)
. continua
sanitario
Patient Health
i Cuantitativa
Nivel de depresion de cuidadores . 0-27 Questionnaire (PHQ-9)
continua
(ANEXO 11)
Cuantitativa
Resistencia del papel de cuidador las NOC 2210 (ANEXO 10)

continua

Tabla 7. Variables del estudio sociodemograficas y de caracterizacion.
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Analisis

Mediante analisis exploratorio se realizd estadistica descriptiva de las
variables, obteniendo medidas de tendencia central y dispersidon o
porcentajes, segun la naturaleza de las mismas y se evalud la
normalidad de la distribucién de todas mediante test de Kolmogorov-
Smirnov, asi como la comprobacién de la asimetria, curtosis e

histogramas de las distribuciones.

Se realizd analisis bivariante mediante t de Student y chi cuadrado
segun las caracteristicas de las variables analizadas, cuando se
distribuian normalmente. En caso contrario, se emplearon pruebas no
paramétricas, como el test de Wilcoxon, U de Man-Whitney y prueba
de Kruskal-Wallis. También se llevaron a cabo analisis correlacidnales
mediante r de Pearson y rho de Spearman. Asi mismo, se empled
ANOVA para la relacién de variables cuantitativas y cualitativas en los
casos pertinentes, con medidas de robustez central en caso de no
homocedasticidad (que se comprobd con la prueba de Levene)
mediante prueba de Welch y Brown-Forsythe. Como descriptores se
calcularon las distribuciones conjuntas y marginales, con la media,
desviacion tipica y medidas de riesgo (odds ratio) e intervalos de

confianza al 95%.

Por ultimo, se realizé analisis multivariante mediante modelos de
regresion tomando el reingreso como variable dependiente y los
factores de los cuidadores y del paciente como predictores, ajustando
por edad, sexo y grado funcional de la IC (NYHA), valorando los
posibles efectos de interaccion y/o confusion con otras variables que
en el andlisis bivariante mostraron asociaciones significativas.
Igualmente, se realizé un analisis multivariante con la CVRS del

cuidador familiar principal como variable dependiente y el n© de
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reingresos, comorbilidad, clase funcional del paciente, grado de
autocuidado de la enfermedad, edad y factores sociodemograficos

como predictores.

Autorizaciones y aspectos éticos

El estudio fue autorizado por la Comisién de Etica e Investigacion
Sanitaria del Centro. Se mantuvieron en todo momento las normas
de buena practica clinica y los principios éticos establecidos para la
investigacion en seres humanos en la Declaracion de Helsinki y sus

revisiones posteriores (Anexo 14).

Los datos clinicos se mantuvieron segregados de los datos
identificativos y las bases de datos fueron encriptadas y custodiadas

en ordenadores especificos exclusivamente destinados al proyecto.

Todos los registros se realizaron respetando los preceptos
establecidos en la legislacion vigente en materia de proteccion de
datos de caracter personal recogidos en la Ley Organica 15/1999 de
13 de diciembre, asi como en seguridad de ficheros automatizados
que contengan datos de caracter personal, sobre todo en el acceso a
través de redes de comunicaciones (RD 994/1999 de 11 de junio) y
en acceso a datos confidenciales con fines cientificos, tal y como
dispone el Reglamento CE N°© 831/2002 de la Unidn Europea y la Ley
41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la de Autonomia
del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Informacion
y Documentacion Clinica. Antes de la participacidon en el estudio, cada
diada paciente-cuidador familiar principal era informada por escrito y
oralmente de los objetivos del proyecto y su metodologia.
Posteriormente, se les solicitd el consentimiento informado mediante

el formulario correspondiente para cada uno (Anexos 12 Y 13).
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RESULTADOS

Analisis Descriptivo Univariante

El nimero total de sujetos finalmente incluidos en el estudio fue de

160.

En la Fig. 5 se describe el flujograma secuencial del estudio.

| Reclutamiento |

Seguimiento y Analisis 5 afios

Diadas paciente-cuidador elegibles (n=160)

v

Excluidos (n=79)
No cumplen criterios (n=77)
Renuncian a participar (n=2)

No reciben la intervencidn asignada (n= 0)

Cumplen criterios de inclusion (n=160)

A 4

Expuestos
(Sujetos con ingresos HOSP)
(n=58)
(Sujetos con episodios por URG)
(n=82)

l

Analizados
(Sujetos con ingresos HOSP)
(n=58)
(Sujetos con episodios por URG)
(n=82)

Figura 5. Flujograma secuencial del estudio.

v
No expuestos

(Sujetos sin ingresos HOSP)
(n=102)
(Sujetos sin episodios por URG)
(n=78)

y
Analizados

(Sujetos sin ingresos HOSP)
(n=102)
(Sujetos sin episodios por URG)
(n=78)
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Analisis descriptivo de los pacientes

El perfil de pacientes encontrado es de una edad media de 75 a (DE
10,5) y una distribucién de sexos similar entre hombres (n= 77,5%)
y mujeres (n=83, 52%). El nivel de estudios predominante de los
pacientes fue de una alfabetizacion minima (n= 112, 70%) y sin
estudios (n=38, 24 %).

Sexo paciente Frecuencia Porcentaje valido
Hombre 77 48
Mujer 83 52
Total 160 100

Tabla 8. Distribucion de porcentajes por sexos de pacientes.

Nivel de estudios de

Frecuencia Porcentaje valido

pacientes
Sin estudios 38 23,8
Alfabetizacion 112 70,0
minima/estudios
primarios
Estudios 8 5,0
secundarios/Bachiller/FP
Estudios universitarios 2 1,3
Total 160 100,0

Tabla 9. Nivel de estudios de paciente.

La media Comorbilidad fue de 5 (DE 2). Las comorbilidades mas
frecuentes detectadas en los pacientes fueron Insuficiencia Cardiaca
(previa) (n=145, DE 91%), Enfermedad coronaria (n=107, 67%),
Hipertensién arterial (n=119, 74, Arritmias (n= 111, 70%), Diabetes
Mellitus (n=89, 55,5%), Enfermedad renal moderada-severa (n=40,
25%), EPOC (n=30, 19%).

105



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacién del proceso en pacientes con
Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

No presentaron anemia: Hb hombres 12,2 g/dl (DE 2), mujeres 11,4
g/dl (DE 2) y tomaban una media de 8 (DE 4) farmacos al alta.

indice de Comorbilidad de CHARLSON

] 1] ]
0% 10,0% 20,0% 30,0%

Porcentaje

Barras de error: 95% 1C

Grafico 3. Distribucién de comorbilidades segun el indice de Comorbilidad de Charlson.

El nivel funcional de los pacientes con insuficiencia Cardiaca del
estudio con buen prondstico y con cuidador principal identificado,
segun escala NYHA, situaba la mayoria de pacientes en nivel II (n=
75, 47,2%) y I1I (n= 61, 38,4%).

Los pacientes tenian un nivel funcional II / III nivel II (n= 75, 47,2%)
y III (n= 61, 38,4%). (DE 1), un nivel de dependencia moderada 77
(DE 26) y presentaron una media de nivel de autocuidado de 37,5
(DE 6,5).
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Desviacion

Pacientes N Minimo Maximo Media Estandar
Escala Europea de 160 15 60 37,46 6,430
Autocuidado EHFS

BARTHEL 160 0 100 76,61 25,868
NYHA para ICC 159 1 4 2,58 /732

10. Descriptivo de pacientes con Insuficiencia Cardiaca con buen prondstico y cuidador familiar.

media de nivel de autocuidado evaluada con la escala de

autocuidado (cuyo rango es 12 - 60) fue de 37,5 (DE 6,5). Las

acciones de autocuidado que se llevaban a cabo siempre o casi

siempre de mayor a menor medida se detallan en |la Tabla 11:

1
1
1

1.

on bl on B N

8.
9.

Reposar un rato durante el dia (n=140, 87,5%)

Parar y descansar si sentian ahogo (disnea) (n=130, 81,2%)
Tomarse la medicacién como le han dicho (n=128, 80%)

Vacunarse contra la gripe todos los afnos (n=90, 56,3%).

Realizar una dieta baja en sal (n=59, 37%)

Contactar con médico/enfermera si aumenta dificultad respiratoria
(n=51, 32%)

Hacer ejercicio regularmente (n=40, 25%)

Avisar al médico si se hinchan las piernas (n=17, 10,6%).

Limitar la cantidad de liquidos (1,5 o 2 litros diarios (n=18, 11,3%),
0.Avisar al médico si nota aumento de fatiga (cansancio) (n=15, 9,4%)
1.Pesarse todos los dias (n=10, 6,2%),

2.Avisar al médico si aumentan 2 kilos en una semana (n=6, 3,8%).

Tabla

11. Distribucién de frecuencias de las actividades de autocuidado en los pacientes.
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Acciones de autocuidado

Avisar siaumento de peso : 6%
Pesarse 6%

Avisar si cansancio === 9%

Limitar cantidad de liquidos
Avisar si edema MMII

Hacer ejercicio

Contactar si disnea
dietabaja en sal

VVacunarse 56%

Tomarse la medicacion 80%

Parary descansar S —— 82%

0,
Reposar un rato 87%

—] ] 9%,
j— ] ] 9

—— ) 500

20,0 40,0 60,0 80,0 100,0

Grafico 3. Acciones de autocuidado realizadas para el manejo de la Insuficiencia Cardiaca.

El nivel de conocimiento sobre el manejo de la Insuficiencia Cardiaca
Congestiva que presentaron los pacientes tuvo una media de 8 (DE

2,4) (rango 5 a 25), es decir, tenian escaso conocimiento.

En un alto porcentaje los pacientes respondieron que desconocian los

siguientes indicadores por orden de desconocimiento:

1) Estrategias para equilibrar actividad reposo (n=152, 95%)

2) Causas y factores contribuyentes (n=151, 94%),

3) Estrategias para estimular seguimiento de la dieta (n=146,
91,3%)

4) Signos y sintomas de la Insuficiencia Cardiaca y Tratamiento

para mejorar la funcidon cardiaca (n=141, 88%)

Por lo que lo que mejor conocian los pacientes sobre su enfermedad

era los sintomas vy el tratamiento.
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Conocimiento sobre manejo de la insuficiencia Cardiaca de pacientes

N Minimo  Maximo Media  Desv. tip.

Conocimiento Paciente:
Causa y factores

160 1 4 1,40 ,616
contribuyentes

Conocimiento Paciente:
Signos y sintomas de la

160 1 4 1,89 ,604
Insuficiencia Cardiaca

Conocimiento Paciente:
Tratamiento para
mejorar la funcion 160 1 5 1,48 ,824

cardiaca

Conocimiento Paciente:

Estrategias para

estimular seguimiento de 160 1 4 1,76 ,661
la dieta

Conocimiento Paciente:

Estrategias para

equilibrar actividad 160 1 5 1,59 ,638
reposo

Conocimiento
. 160 2 19 8,08 2,461
Paciente

Tabla 12. Resultados sobre conocimiento sobre el manejo de la insuficiencia Cardiaca del paciente.
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En Con

Conocimiento del paciente sobre... Nunca Raramente i .
ocasiones frecuencia

n (%) n (%) n (%) n (%)

Causa y factores contribuyentes

106 (66,3) 45 (28.1) 8 (5.0) 1 (0.6)
Signos y sintomas de la Insuficiencia
Cardiaca 38 (23.8) 103 (64.4) 18 (11.3) 1 (0.6)
Tratamiento para mejorar la funcidon
cardiaca 109 (68,1) 32 (20,0) 13 (8,1) 6 (3,7)
Estrategias para estimular seguimiento

56 (35,0) 90 (56,3) 11 (6,9) 3(1,9)
Estrategias para equilibrar actividad-
reposo 76 (47,5) 76 (47,5) 7 (4,4) 1(0,6)

Tabla 13: Distribucidn del grado de conocimiento del paciente en aspectos sobre su enfermedad.

La Calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes mostro
una percepcion de salud fisica media de 33,93 (DE 9,16) y de Salud
mental de 35,10 (DE 13,03). En la tabla 15 puede verse cémo se
distribuyd cada componente de la CVRS del SF-12.

N Minimo Maximo Media Desv. tip.
Componente Salud Fisica 160 18,11 59,30 33,93 9,16
pacientes
Componente Salud Mental 160 8,95 65,23 35,10 13,03
pacientes

Tabla 14. Compontes de salud fisica y mental de Calidad de Vida relacionada con la salud de pacientes.
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Excelente Muy buena Buena Regular Mala
COMPONENTES CVRS PACIENTES
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
1. En general, usted diria que su salud 70
1(0.6) 1(0.6) 22 (13.8) 66 (41.3)
es: (43.8)
Mucho Poco Nada
n (%) n (%) n (%)
2. Su salud actual le limita para hacer
101 (63.1) 43 (26.9) 16 (10.0)
esfuerzos moderados
3. Su salud actual le limita para subir
) ) 108 (67.5) 42 (26.3) 10 (6.3)
varios pisos
si No
n (%) n (%)
4. Hizo menos de los que hubiera
) 135 (84.4) 25 (15.6)
querido hacer
5. Hizo menos de lo deseado en su
trabajo o actividad cotidiana a causa de 128(80) 32(20)
su salud fisica
si No
n (%) n (%)
6. Hizo menos de lo deseado por
problemas emocionales 116 (72,5) 44 (27,5)
7. No hizo su trabajo o actividades
cotidianas tan cuidadosamente por
102 (63,8) 58 (36,3)
algan problema emocional
Nada Un poco Regular Bastante Mucho
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
8. Durante las 4 Gltimas semanas,
éhasta qué punto el dolor le ha 28 14
51 (31,9) 37 (23,1) 30 (18,8)
dificultado su trabajo habitual (17,5) (8,8)
i Sdlo
. Casi Muchas Algunas
Siempre i alguna Nunca
siempre veces veces
n (%) vez n (%)
n (%) n (%) n (%)
n (%)
9. Durante las 4 Gltimas semanas, écon
qué frecuencia se sintié calmado y 17 24 12
i 13(8,1) 45 (28,1) 49 (30,6)
tranquilo? (10,6) (15,0) (7,5)
10. Durante las 4 altimas semanas, écon 39 59
qué frecuencia tuvo mucha energia? 3(1,9) 12 (7,5) 15 (9,4) 32 (20,0)
(24,4) (36,9)
11. Cuanto tiempo se sintié desanimado 24 26 10
y triste 24 (15,0) 42 (26,3) 34 (21,3)
(15,0) (16,3) (6,3)
Casi Algunas Sélo
Siempre . Nunca
siempre veces alguna vez
n (%) n (%)
n (%) n (%) n (%)
12. Cuando la salud fisica o problemas
emocionales le han dificultados sus 36 26
43 (26,9) 30 (18,8) 25 (15,6)
actividades sociales (22,5) (16,3)

Tabla 15. Distribucién de los componentes de la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes.
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Analisis descriptivo de los ingresos

UTILIZACION DE SERVICIOS DE SALUD HOSPITALARIOS
(URGENCIAS Y HOSPITALIZACIONES) EN LOS 5 ANOS
PREVIOS A LA CAPTACION

Respecto a la utilizacion de servicios de salud, se calculd la media de
la utilizacion de los recursos hospitalarios tanto de episodios por
urgencias sin episodio hospitalario, como de ingresos en unidades de
hospitalizacion, en un periodo anterior a 5 afios antes de la captacion.
Se estimd este analisis a cinco anos en base al prondstico de 5 a 10
afos (Smith et al., 2006) (Dickstein et al., 2008).

La media de la utilizacidon de los recursos sanitarios fue de 0, 94 (DE
1, 93) de episodios urgentes y de 0, 37 (DE 0, 84) de ingresos
hospitalarios, ambas cifras por afio y se contabilizé el uso
independientemente de la especialidad (Medicina Interna vy

Cardiologia) que lo atendio.

La media y porcentajes de episodios por urgencias e ingresos
hospitalarios en los cinco afios previos a la captacién van aumentando
a medida que pasa el tiempo tanto por urgencias como por
hospitalizacion. Se detallan en la Tabla 16 y 17. Se considera “afio la
enfermedad 1” al afio mas lejano al momento de la captacion hasta

llegar al “afo 5”, previo al afio de la captacion de pacientes.
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Ano Minimo Maximo Maedia Desv.
tip.
NO© de episodios por urgencias 0 20 1,66 2,729

antes de ser incluido en el

estudio 5 anos anteriores.

~_ NO© ingresos hospitalarios antes 0 8 ,69 1,183

59 afno
de ser incluido en el estudio 5

anos anteriores.

NO de episodios por urgencias 0 12 ,91 1,863
antes de ser incluido en el
estudio 5 afios anteriores.

40 afio NO© ingresos hospitalarios antes 0 4 41 ,788
de ser incluido en el estudio 5

anos anteriores.

NO de episodios por urgencias 0 13 ,94 1,866
antes de ser incluido en el
estudio 5 afos anteriores.

30 afo NO© ingresos hospitalarios antes 0 5 ,35 ,803
de ser incluido en el estudio 5

afos anteriores.

NO de episodios por urgencias 0 10 ,73 1,509
antes de ser incluido en el
estudio 5 afios anteriores.

20 afilo N© ingresos hospitalarios antes 0 4 ,24 ,671
de ser incluido en el estudio 5

afos anteriores.

NO° de episodios por urgencias 0 6 ,49 1,110
antes de ser incluido en el
estudio 5 afios anteriores.

10 afio N°© ingresos hospitalarios antes 0 5 ,13 ,503
de ser incluido en el estudio 5

anos anteriores.

Tabla 16. N© de episodios por urgencias e ingresos hospitalarios en los cinco afios previos a la

captacién.
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Episodios de Urgencias Ingresos hospitalarios

N (%) N (%)
No 78 (48.8) 102 (63,8)
Si 82 (51,3) 58 (36,3)
Total 160 (100) 160 (100)
No 94 (58,8) 115 (71,9)
Si 66 (41,3) 45 (28,1)
Total 160 (100) 160 (100)
No 93 (58,1) 125 (78,1)
Si 67 (41,9) 35 (21,9)
Total 160 (100) 160 (100)
No 110 (68,8) 134 (83,8)
Si 50 (31,3) 26 (16,3)
Total 160 (100) 160 (100)
No 124 (77,5) 144 (90)

Si 36 (22,5) 16 (10)

Total 160 (100) 160 (100)

Tabla 17. N° y porcentaje de episodios por urgencias e ingresos hospitalarios en los cinco afios previos a

la captacion.
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Desviacion

Pacientes Minimo Maximo Media estandar

Reingreso en los 30-45 160 0 3 59 721
dias posteriores al alta por
GRD 127 (Fallo cardiaco)

Estancia media de todos 160 1 30 7,61 5,012
los ingresos.

Tabla 18. Reingresos de pacientes y estancia media. Fuente Unidad de evaluacion Agencia Sanitaria costa del Sol.
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Fig. 6. Episodios por urgencias en los cinco afios anteriores a la captacion.
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Fig. 7. Ingresos en hospitalizacién en los cinco afios anteriores a la captacion.
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Analisis descriptivo de los Cuidadores

La edad media de los cuidadores fue 55 anos (DE 13,5) y el género
femenino (n=132, 85%). El nivel de alfabetizacién que presentaron
fue de alfabetizacion minima o estudios primarios (n=104, 65%),
seguido de secundarios/bachiller/FP (n=37, 23%).

Sexo cuidador Frecuencia Porcentaje valido
Hombre 28 15
Mujer 132 85

Tabla 19. Sexo de cuidador familiar

Nivel de estudios de

Frecuencia Porcentaje valido
cuidadores

Sin estudios 12 7,5
Alfabetizacion

minima/estudio primario 104 65,0
Estudios

secundarios/Bachiller/FP 37 23,1
Estudios universitarios 7 4,4

Tabla 20. Nivel de estudios de cuidador familiar.

El vinculo principal entre cuidador y pacientes fue de hijos (n=84,
52,5%) seguido de cényuges (n=60, 37,5%). La mayoria de los
cuidadores no tenian trabajo remunerado (n=127, 104,6%),
incluyendo aqui a los cuidadores jubilados y/o que realizan trabajo

domaéstico.
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En cuanto a recibir ayuda para el cuidado segun la Ley de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencidén a las personas en situacion de
dependencia, pocas familias la recibian (n=37,23%). Pero de este
porcentaje que recibe la ayuda, la mayoria lo invierte en una persona
para que le ayude con los cuidados, en lugar de recibir la

compensacién econdmica (n=123, 77%).

Caracteristicas del cuidador Frecuencia Porcentaje valido
60 37,5
Pareja
Vinculo 84 52,5
Hijo
Situacion Trabajo doméstico, jubilados, 127 105,4
ocupacional sin trabajo
33 20,6
Trabajo remunerado
Conviven mismo domicilio 109 31,9
Tienen Cuidador remunerado de apoyo 37 23,1
Tienen Concedida Ley de Apoyo a las personas 37 23,1

con problemas de dependencia

Tabla 21. Descriptiva del cuidador familiar. Caracteristicas del cuidador y apoyo familiar y social.

La media de personas del entorno que ayudan en las tareas del
cuidado fue de 1,6 (DE 1,6). La media de horas diarias dedicadas al
cuidado familiar fue de 8,6 (DE 6,3) horas, sin diferenciar cuidados
directos e indirectos. El tiempo que llevaban ejerciendo este rol de
cuidador del paciente que presenta dependencia leve-moderada, fue
de tres afos 36,6 (DE 35,5). Los cuidadores de estos pacientes, no
presentaron sobrecarga en el indice de esfuerzo de cuidador de
Barthel, presentaron una sobrecarga media de 4, (DE 2,7), teniendo
en cuenta que oscila de 0 a 11 y se considera sobrecarga a partir de

de una puntuacién de 7.
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El nivel de depresién en una escala de 0 a 23, que presentaron los
cuidadores de pacientes con dependencia leve durante tres afos, fue
de media 6 (DE 5,5). Esta medida corresponde a una valoracion de la
clinica depresiva de grado moderada: > 5 a 14, es decir que el
médico debe utilizar su juicio clinico sobre el tratamiento, tomando en

consideracion la duracion de los sintomas del paciente y su trastorno

funcional.

Variables del cuidador N Minimo Maximo  Media Desv’lacmn

estandar

N° de horas diarias dedicadas
al cuidado familiar 160 ,5 24,0 8,666 6,3491
N© de personas que apoyan el
cuidador 160 0 11 1,59 1,580
Tiempo ejerciendo rol de
cuidador familiar (meses) 160 0 180 33,24 34,85
Indice de esfuerzo de cuidador 160 0 11 3,62 2,77
Nivel de depresion 160 0 23 5,95 5,55

Tabla 22. Variables del cuidador familiar. Caracteristicas y efectos del cuidado.

El nivel de conocimiento que presentaron los cuidadores sobre el
manejo de la enfermedad fue escaso (conocimiento escaso: 6-10)
con una media de 10 (DE 2,6). En un alto porcentaje los cuidadores
respondieron que nunca o raramente tenian conocimiento sobre:

1. Causas y factores contribuyentes(n=136, 85%),

2. Estrategias para equilibrar actividad reposo (n=135, 84,4%)

3. Signos y sintomas de la Insuficiencia Cardiaca (n=134, 83,8%)

4. Estrategias para estimular seguimiento de la dieta (n=125,

78%)

5. Tratamiento para mejorar la funcién cardiaca (n=98, 61,3%)
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En Con
Conocimiento del cuidador sobre... Nunca Raramente i )
ocasiones frecuencia

n (%) n (%) n (%) n (%)

Causa y factores contribuyentes
71 (44,4) 65 (40,6) 19 (11,9) 5(3,1)

Signos y sintomas de la Insuficiencia
Cardiaca 33(20,6) 101 (63,1) 25(15,6) 1(0,6)

Tratamiento para mejorar la funcidon
cardiaca 56 (35,0) 42 (26,3) 44 (27,5) 18(11,3)

Estrategias para estimular seguimiento
16 (10,0) 109 (68,1) 26 (16,3) 9 (5,6)

Estrategias para equilibrar actividad-
reposo 24 (15,0) 111 (69,4) 23 (14,4) 2(1,3)

Tabla 23: Distribucién del grado de conocimiento del cuidador en aspectos sobre su enfermedad.

La adaptacion o comodidad que presentaban con el rol de cuidador
durante el episodio de ingreso en una escala likert de 1 a 5 fue de 4

(DE 1) “A veces demostrado”.

La capacidad que presentaba el cuidador para continuar el cuidado
familiar durante un largo periodo en una escala likert entre valores de
1 (nunca) a 5 (siempre), se presentd como ligera-moderada

adecuada 3 (DE 1) “Ligeramente adecuado”.

El familiar cuidador se adapta al rol de cuidador en el momento del
episodio de hospitalizacién, demostrandolo en mas de la mitad de los
casos pero su capacidad para la continuidad en el cuidado en el

tiempo va disminuyendo.
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Minimo Maximo

Media

Desv. tip.

Conocimiento Cuidador:
Causa y factores
contribuyentes
Conocimiento Cuidador:
Signos y sintomas de la
Insuficiencia Cardiaca
Conocimiento Cuidador:
Tratamiento para
mejorar la funcion
cardiaca

Conocimiento Cuidador:
Estrategias para
estimular seguimiento
de la dieta
Conocimiento Cuidador:
Estrategias para
equilibrar actividad
reposo

Adaptacion Cuidador
Expresa comodidad con
la transicién de roles
Resistencia del papel
del cuidador: Dominio
de las actividades de los
cuidados directos
Resistencia del papel
del cuidador: Dominio
de las actividades de los
cuidados indirectos
Conocimiento
Cuidador

160

160

160

160

160

160

160

160

160

1,74

1,96

2,15

2,17

2,02

3,57

2,85

3,11

9,96

,789

,623

1,029

,678

,588

1,119

,940

,901

2,647

Tabla 24. Conocimiento, adaptacién y resistencia del cuidador familiar.
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La Calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores
presentd una salud fisica percibida media de 48,11 (DE 9,33) y una

media de salud mental percibida de 40,65 (DE 12,16):

N Minimo Maximo Media Desv. tip.
Componente de Salud Fisica cuidadores 159 21,83 65,62 48,1147 9,33341
basal
Componente de Salud Mental cuidadores 159 14,79 61,78 40,6573 12,16129
basal
Tabla 25. Componentes de salud mental y fisica basal de los cuidadores.
Excelente Muy buena Buena Regular Mala
COMPONENTES CVRS CUIDADORES
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
1. En general, usted diria que su
salud es: 8(5,0) 13 (8,1) 65 65 (40,6) 9 (5,6)
(40,6)
Mucho Poco Nada
n (%) n (%) (%)
2. Su salud actual le limita para
hacer esfuerzos moderados 7 (4,4) 42 (26,3) 11
(69,4)
3. Su salud actual le limita para
. . . 13 (8,1) 40 (25,0) 107
subir varios pisos
(66,9)
SI No
n (%) n (%)
4. Hizo menos de los que hubiera
. 56 (35,0) 103 (64,4)
querido hacer
5. Hizo menos de lo deseado en su
trabajo o actividad cotidiana a 40 (25.0) 119 (74.4)
causa de su salud fisica
SI No
n (%) n (%)
6. Hizo menos de lo deseado por
. 69 (43,1) 91 (56,9)
problemas emocionales
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Muy
Excelente Buena Regular Mala
COMPONENTES CVRS CUIDADORES buena
n (%) n (%) n (%) n (%)
n (%)
7. No hizo su trabajo o actividades
e . 40 (25,0) 120
cotidianas tan cuidadosamente por
algGn problema emocional (75,0)
Nada Un poco Regular Bastante Mucho
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
8. Durante las 4 Ultimas semanas,
, 65 (40,6 36 31 22 (13,8 6 (3,8
éhasta qué punto el dolor le ha ( ) ( ) (3.8)
dificultado su trabajo habitual (22,5) (19,4)
Siempre Casi Muchas Algunas Solo Nunca
n (%) siempre veces veces alguna
n (%) n (%) n (%) vez n
(%)
9. Durante las 4 Ultimas semanas,
i ) X L, 11 (6,9) 48 23 37 (23,1) 27 14
écon qué frecuencia se sintid
calmado y tranquilo? (30,0) (14,4) (16,9) (8,8)
10. Durante las 4 Gltimas semanas,
) , . 23 (14,4) 33 23 61 (38,1) 14 6 (3,8)
écon qué frecuencia tuvo mucha
energia? (20,6) (14,4) (8,8)
11. Cuanto tiempo se sintié
. . 6 (3,8) 22 23 54 (33,8) 39 16
desanimado y triste
(13,8) (14,4) (24,4) (10,0)
Siempre Casi Algunas Sélo Nunca
n (%) siempre veces alguna vez n (%)
n (%) n (%) n (%)
12. Cuando la salud fisica o
. 10 (6,3) 25 41 30 (18,8) 54
problemas emocionales le han
dificultados sus actividades sociales (15,6) (25,6) (33,8)

Tabla 26. Compontes de salud fisica y mental de Calidad de Vida relacionada con la salud de cuidadores.

CVRS de cuidadores longitudinal tras seguimiento.

En los cuidadores, el descenso de CVRS se produjo igualmente en

ambos componentes de forma significativa, tanto la salud fisica 42,88
(DE 12,5) como la salud mental 33,84 (DE 13,06). Véase fig. 8.
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N Minimo Maximo

Salud Fisica cuidadores a los 6

160 24,67 64,71

meses

Salud Mental cuidadores a los 6

meses 160 13,38 66,46

Tabla 27. Calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores a los seis meses.

Media
Salud Fisica cuidadores basal 48,1147
Salud Fisica cuidadores a los 6 meses 42,8066
Salud Mental cuidadores basal 40,6573
Salud Mental cuidadores a los 6 meses 33,7874

160

160

160

160

Media Desv. tip.

42,8854 12,50521

33,8464 13,06784

Desviacion tip.

9,33341

12,50475

12,16129

13,08775

Tabla 28. Calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores basal y a los seis meses.

Desviacion
Media ;
tip.
Salud Fisica cuidadores basal 5,30 10,88
Salud Fisica cuidadores a los 6 meses
Salud Mental cuidadores basal
6,86 10,43

Salud Mental cuidadores a los 6 meses

IC 95%
Inf Sup

3,60 7,01 ,000

5,23 8,50 ,000

Tabla 29. La Calidad de vida basal relacionada con la salud de los cuidadores basal y a los seis meses.
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Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacién del proceso en pacientes con
Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

70

605

507

40

304

P<0.001

207

 P<0.001

T T T T
Componerte de Salud Fisica  Componente de Salud Fisica - Componente de Salud Mental  Componente de Salud Mental -
cuidadores - basal cuidadores a los 6 meses cuidadores -basal cuidadores a los 6 meses

Fig. 8. Componentes de salud fisica y mental de los cuidadores basales y tras 6 meses de seguimiento.

Anadlisis Bivariante
Cuidador y varios factores

Género y sintomas depresivos

La comparacién de variables de caracterizacion de la muestra por
géneros, mostro cdémo solo habia diferencias significativas entre
sintomas depresivos y género de cuidadores, encontrandose mayor

puntuacion en el nivel de depresiéon en las mujeres (p= 0,014).
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Sexo de L
Variables . N Media | Desviacion tip. P
cuidador

Hombre 28 75,36 9,121 0,688
Edad Paciente

Mujer 132 74,46 10,971

Hombre 28 59,00 15,065 0,102
Edad Cuidador familiar principal

Mujer 132 54,41 13,061
N° de horas diarias dedicadas al | Hombre 28 8,571 7,5740 0,931
cuidado familiar Mujer 132 8,686 6,0910
N° personas entorno familiar Hombre 28 1,46 1,374 0.651
que apoyan al cuidador principal

Mujer 132 1,61 1,624
en las tareas de cuidado

Hombre 28 5,29 1,802 0.812
CHARLSON

Mujer 132 5,39 2,257
Sumatorio Escala europea de Hombre 28 38,07 5,531 0.583
Autocuidado en Insuficiencia

Mujer 132 37,33 6,617
Cardiaca

Hombre 28 70,00 28,021 0.137
BARTHEL

Mujer 132 78,01 25,279
Nivel de Depresion de Hombre 28 4,11 3,852 0.014%
Cuidadores Mujer 132 6,34 5,786

Hombre 28| 46,5305 10,72320 /161
Salud fisica basal cuidadores

Mujer 131 | 48,4533 9,01872

Hombre 28| 44,8997 12,19746 /004
Salud mental basal cuidadores

Mujer 131 | 39,7505 12,00610
Salud fisica a los seis meses Hombre 28| 43,2518 12,15657 ,809
cuidadores Mujer 132 | 42,8077 12,62187
Salud mental a los seis meses Hombre 28| 40,6563 13,42630 /000
cuidadores Mujer 132 | 32,4019 12,57378

Tabla 30. Analisis Bivariante del cuidador familiar (género) y varios factores.

Género y situacion ocupacional

Hubo diferencias significativas en la situacion ocupacional entre

hombres y mujeres, con valores mas altos en mujeres en todas las

posibles situaciones ocupacionales,

desempleo (p<0,0001).

tanto de empleo,
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Sexo de cuidador familiar principal

Hombre Mujer
50,0%-
40,0%
_% 37 F%
t 30,0%
o
o
|
o 20,0%-
o 18 1%
150%
10,0% 51‘ 11 0%
0% T I T T L T T T .
Sintrabajo  Trabajo Trabaje  Jubilacion Sintrabajo  Trabajo Trabajo Jubilacion
doméstico remuneraco doméstico remuneraco
(no jubilado, (no jubilado,
ni en ni en
solicitud de solicitud de
demanda de demanda de
empleo) empleo)

Situacion ocupacional del cuidador familiar principal

Barras de error; 95% IC
Grafico 4. Género y Situacion ocupacional del cuidador principal.

Por sexos no hubo diferencias en convivencia, vinculo, nivel de
estudios, cuidador remunerado y obtencién de ayudas a la

Dependencia.

No se encontraron diferencias en la capacidad para continuar con los
cuidados durante un largo periodo y el género, ni a la adaptacion al
rol cuidador en el episodio de ingreso hospitalario.

Se observé que el nivel que presentaban los cuidadores para realizar
unos cuidados directos coincidia bastante con el nivel para realizar
también los cuidados indirectos (kappa=0.60; p=0,000),

independientemente del género.
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Se realiz6 también un analisis bivariado en funcién de la convivencia
en el mismo domicilio familiar o no, encontrandose solo diferencias en
la media de horas dedicadas al cuidado, siendo superiores en los que
convivian en el mismo domicilio (10,56 horas, DE: 6.31) frente a los
que no (4,61 horas, DE: 4,17). En el resto de variables, no hubo

diferencias.

Sobrecarga en cuidadores y caracteristicas de los pacientes

Los cuidadores de pacientes de IC con peor funcionalidad, tenian
mayor sobrecarga emocional o subjetiva. Cuanto peor era la situacion
funcional de los pacientes, mayor era la sobrecarga de los cuidadores
(p<0,0001). La misma relacion se encontré con el nivel funcional de

pacientes NYHA y los sintomas depresivos de cuidadores (p=0,002).

Esfuerzo del Cuidador

7 p=,000

T T T T
Clase funcional I Clase funcional Il Clase funcional Il Clase funcional IV

Grafico 5. Relacion entre sobrecarga de cuidadores y clase funcional.

Conocimiento sobre manejo de la enfermedad de paciente y
cuidador

Se encontré una correlacion moderada y positiva entre el
conocimiento que tenia de la enfermedad el paciente (X: 8.08 DE:
2.46) y el conocimiento que tenia su cuidador (X: 9.96; DE: 2.64)
con un coeficiente r=0,43, (p<0,0001).
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CVRS pacientes y cuidadores basales

Se analizé la correlacién de la percepcion global de salud fisica y

mental entre pacientes y cuidadores, detectdndose una correlacion

moderada positiva en el caso de la salud mental de ambos:
Rho de Spearman
Componente
Salud Fisica

cuidadores

basal

Componente de Salud Fisica Pacientes Coeficiente de ,099
correlacion 215

Sig. (bilateral) 124

Componente de Salud Mental Pacientes Coeficiente de 120

correlacion
Sig. (bilateral)

Componente
Salud Mental
cuidadores

basal

,095
,232
,435
,000

Tabla 31. Correlacidén de la percepcion de salud fisica y mental entre pacientes y cuidadores.

70,00

50,00

50,00

40,00

30,00

20,00

Componente de Salud Mental cuidadores -basal

10,00

T T T
00 20,00 40,00 60,00

Componente de Salud Mental pacientes -basal

Fig. 9. Correlacién entre componentes de salud mental basales de cuidadores y pacientes.
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CVRS paciente y nimero de farmacos al alta

Se detectd una correlacion inversa débil pero significativa entre el
numero de farmacos al alta y la salud fisica percibida y algo mas

relevante en la salud mental percibida.

Componente de Salud Componente de

Fisica Salud Mental
pacientes Basal pacientes Basal
Coeficiente de correlacién -,201" -,470""
Nuamero
Farmacos Sig. (bilateral)
,011 ,000

al Alta

Tabla 32: Correlacidén entre calidad de vida fisica percibida por el paciente y n° de farmacos.

CVRS cuidador y diversos factores del cuidador

CVR cuidador y nivel de estudios cuidador
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Existe una relacion entre CVRS del cuidador y su nivel de estudios, de
manera que la CVRS es significativamente menor en cuidadores
familiares con alfabetizacién minima frente a niveles de bachillerato e
igualmente en el componente de salud mental en analfabetos frente a

universitarios (tabla 33):
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Sin estudios Alfabetizacidn Estudios Estudios universitarios T T T ~ T
minimalestudios primarios secundarios/Bachille/FP Sin estudios Alfabetizacion Estudios Estudios universitanos
. | . L o minimafestudios primanos secundarios/BachillenFP
Nivel de estudios del cuidader familiar principal . ) ) o
Nivel de estudios del cuidador familiar principal

Grafico 6. CVRS y nivel de estudios del cuidador familiar principal.
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CVRS cuidadores y nivel de estudios

Componente
de Salud Fisica
cuidadores

basal

Componente
de Salud
Mental
cuidadores

basal

Sin estudios

Alfabetizacion
minima/estudio

primario

Estudios
secundarios/
Bachiller/FP

Estudios

universitarios

Sin estudios

Alfabetizacion
minima/estudio

primario

Estudios
secundarios/
Bachiller/FP

Estudios

universitarios

Alfabetizacion minima/estudios
primarios

Estudios
secundarios/Bachiller/FP
Estudios universitarios

Sin estudios

Estudios
secundarios/Bachiller/FP
Estudios universitarios

Sin estudios

Alfabetizacion minima/estudios
primarios

Estudios universitarios

Sin estudios

Alfabetizacion minima/estudios
primarios

Estudios
secundarios/Bachiller/FP
Alfabetizacion minima/estudios
primarios

Estudios
secundarios/Bachiller/FP
Estudios universitarios

Sin estudios

Estudios
secundarios/Bachiller/FP
Estudios universitarios

Sin estudios

Alfabetizacién minima/estudios
primarios

Estudios universitarios

Sin estudios

Alfabetizacién minima/estudios
primarios

Estudios

secundarios/Bachiller/FP

Diferencia

de
medias

(I-3)

-6,11

-11,13

-9,66
6,11

-5,02

-3,55
11,13

5,02

1,47
9,66

3,55

-1,47

-6,63

-7,79

-16,71
6,63

-1,16

-10,09
7,79

1,16

-8,92
16,71

10,09

8,92

Sig.

,401

,053

174
,401

,007

,587
,053

,007

,953
174

,587

,953

,346

,269

,023
,346

,957

112
,269

,957

,194
,023

112

,194

1C95%
Limite Limite
inf sup
-17,22 5,01
-22,37 0,11
-22,37 3,04
-5,01 17,22
-9,00 -1,05
-12,41 5,30
-0,11 22,37
1,05 9,00
-7,44 10,38
-3,04 22,37
-5,30 12,41
-10,38 7,44
-17,81 4,55
-19,48 3,90
-31,38  -2,06
-4,55 17,81
-7,20 4,88
-22,43 2,26
-3,90 19,48
-4,88 7,20
-21,45 3,60
2,06 31,38
22,26 22,43
-3,60 21,45
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Diferencia 1C95%
de
CVRS cuidadores y nivel de estudios ) Sig. Limite Limite
medias
inf sup
(I-3)
Sin estudios Alfabetizacion minima/estudios
) ) -6,02 ,433  -17,33 5,28
primarios
Estudios

-10,89 ,081 -22,81 1,03
secundarios/Bachiller/FP

Estudios universitarios -9,15 ,451  -26,78 8,48
Alfabetizacion Sin estudios 6,02 ,433 -5,28 17,33

minima/estudio Estudios
-4,87 ,190 -11,21 1,48

Componente s primarios secundarios/Bachiller/FP
de Salud Fisica Estudios universitarios -3,13 ,915 -19,43 13,18
cuidadores a  Estudios Sin estudios 10,89 ,081  -1,03 22,81
los 6 meses  secundarios/ Alfabetizacion minima/estudios
4,87 ,190 -1,48 11,21
Bachiller/FP primarios
Estudios universitarios 1,74 ,986 -14,61 18,09
Estudios Sin estudios 9,15 ,451  -8,48 26,78
universitarios Alfabetizacion minima/estudios
) ) 3,13 ,915 -13,18 19,43
primarios
Estudios

-1,74 ,986 -18,09 14,61
secundarios/Bachiller/FP

Sin estudios Alfabetizaciéon minima/estudios
-5,97 ,120 -13,08 1,14
primarios

Estudios
-5,75 ,245 -13,91 2,41
secundarios/Bachiller/FP

Estudios universitarios -14,87 ,137 -34,03 4,30
Alfabetizacion Sin estudios 5,97 ,120  -1,14 13,08
minima/estudio Estudios
Componente 0,22 1,000 -6,27 6,71
s primarios secundarios/Bachiller/FP
de Salud
erie Estudios universitarios -8,90 ,458 -28,02 10,22
enta
Estudios Sin estudios 5,75 ,245 -2,41 13,91
cuidadores a i i
secundarios Alfabetizacion minima/estudios
los 6 meses -0,22 1,000 -6,71 6,27
/Bachiller/FP primarios
Estudios universitarios -9,12 ,462 -28,23 10,00
Estudios Sin estudios 14,87 ,137  -4,30 34,03
universitarios Alfabetizacién minima/estudios
8,90 ,458 -10,22 28,02
primarios
Estudios
9,12 ,462 -10,00 28,23

secundarios/Bachiller/FP

Tabla 33: Relacién CVRS basal y a los 6 meses de cuidadores y nivel de estudios.
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CVR cuidador y situacion ocupacional

Con respecto a la situacion ocupacional de los cuidadores y su
percepcidén de salud también se detectaron diferencias significativas.
Se encontré una peor percepcion de salud fisica basal de forma
significativa entre cuidadores con trabajo doméstico y jubilados. A los
6 meses, esta diferencia desaparecia, pero se detectd una peor

percepcién de salud mental entre cuidadores familiares jubilados.

A continuacion se detalla en Tabla 34.

50,00 38,00

37,00
48,00

36,00

46,00

35,00

44,00

34,00

42,00
33,00

Media de Componente de salud fisica cuidador
Media de Componente de salud mental cuidador

40,00 32,00

T T T T T T T T
Sin trabajo Trabajo doméstico  Trabajo remunerado Jubilacian Sin trabajo Trabajo doméstico  Trabajo remunerada Jubilacian
no jubilada, ni en ﬁr\n jubilado, ni en
solicifud de demanda solicitud de demanda
de emplen) de empleo)

del cui familiar principal Situacion ecupacional del cuidador familiar principal

Grafico 7. CVRS y situacion ocupacional del cuidador familiar principal.
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CVRS cuidadores y situacion ocupacional

Componente
de Salud
Fisica
cuidadores
Basal

Componente
de Salud
Mental
cuidadores

Basal

Sin trabajo

Trabajo

domeéstico

Trabajo

remunerado

Jubilacién

Sin trabajo

Trabajo

domeéstico

Trabajo

remunerado

Jubilacién

Trabajo doméstico
Trabajo remunerado
Jubilacion

Sin trabajo

Trabajo remunerado
Jubilacion

Sin trabajo

Trabajo doméstico
Jubilacion

Sin trabajo

Trabajo doméstico
Trabajo remunerado
Trabajo doméstico
Trabajo remunerado
Jubilacién

Sin trabajo

Trabajo remunerado
Jubilacién

Sin trabajo

Trabajo doméstico
Jubilacién

Sin trabajo

Trabajo doméstico
Trabajo remunerado

Diferencia de
medias (I-])

5,09
-0,58
8,89
-5,09
-5,67
3,80
0,58
5,67
9,47
-8,89
-3,81
-9,47
4,55
-0,68
-0,57
-4,55
-5,23
-5,12
0,68
5,23
0,11
0,57
5,12
-0,11

IC95%
p Limite Limite
inferior superior

,024 0,49 9,69
,986 -5,04 3,88
,001 2,86 14,94
,024 -9,69 -0,49
,003 -9,86 -1,49
,324 -2,05 9,66
,986 -3,88 5,04
,003 1,49 9,86
,000 3,73 15,22
,001 -14,94 -2,86
,324 -9,66 2,05
,000 -15,22 -3,73
,326 -2,45 11,56
,995 -7,87 6,51
,998 -8,58 7,44
,326  -11,56 2,45
,132 -11,47 1,01
,248  -12,32 2,07
,995 -6,51 7,87
,132 -1,01 11,47
1,000 -7,26 7,48
,998 -7,44 8,58
,248 -2,07 12,32
1,000 -7,48 7,26
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CVRS cuidadores y situacion ocupacional

Componente
de Salud
Fisica
cuidadores a
los 6 meses

Componente
de Salud
Mental
cuidadores a

los 6 meses

Sin trabajo

Trabajo

domeéstico

Trabajo

remunerado

Jubilacién

Sin trabajo

Trabajo

domeéstico

Trabajo

remunerado

Jubilacién

Trabajo doméstico
Trabajo remunerado
Jubilacion

Sin trabajo

Trabajo remunerado
Jubilacion

Sin trabajo

Trabajo doméstico
Jubilacion

Sin trabajo

Trabajo doméstico
Trabajo remunerado
Trabajo doméstico
Trabajo remunerado
Jubilacién

Sin trabajo

Trabajo remunerado
Jubilacién

Sin trabajo

Trabajo doméstico
Jubilacién

Sin trabajo

Trabajo doméstico
Trabajo remunerado

Diferencia de
medias (I-])

3,72

0,03

5,14
-3,72
-3,69
1,42

-0,03
3,69

5,11

-5,14
-1,42
-5,11
3,56

0,15

-4,31
-3,56
-3,41
-7,87
-0,15
3,41
-4,46
4,31

7,87

4,46

Tabla 34: Relacién CVRS de cuidadores y situacion ocupacional.

CVRS cuidador y n© de horas

Se observd una correlacion moderada y negativa

IC95%
p Limite Limite
inferior superior

,585 -4,03 11,46
1,000 -8,72 8,78
,362 -3,12 13,39
,585 -11,46 4,03
,521  -10,77 3,40
,937 -5,00 7,85
1,000 -8,78 8,72
,521 -3,40 10,77
,301 -2,54 12,76
,362  -13,39 3,12
,937 -7,85 5,00
,301  -12,76 2,54
,630 -4,30 11,42
1,000 -8,83 9,13
,547 -12,86 4,24
,630  -11,42 4,30
,615  -10,77 3,95
,017  -14,67 -1,07
1,000 -9,13 8,83
,615 -3,95 10,77
472 -12,56 3,64
,547 -4,24 12,86
,017 1,07 14,67
472 -3,64 12,56

entre salud fisica y

mental percibidas del cuidador y el nimero de horas dedicadas al

cuidado.
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CVRS cuidador y sintomas depresivos

También se encontrd correlacidén inversa entre salud mental y fisica
percibida y sintomas depresivos, siendo mas intensa en el caso del
componente de salud mental.

N©° de horas

diarias
dedicadas
al cuidado
familiar
N° de horas diarias dedicadas al cuidado Correlacién 1
familiar Sig. (bilateral)
Componente de Salud Fisico cuidadores basal Correlacion -,168"
Sig. (bilateral) ,034
Componente de Salud Mental cuidadores basal Correlacion -,268™"
Sig. (bilateral) ,001
Componente de Salud Fisica cuidadores a los Correlacion -,277"
6 meses Sig. (bilateral) ,000
Componente de Salud Mental cuidadores a los Correlacion -,208™
6 meses Sig. (bilateral) ,008

Tabla 35. Correlacidén entre CVRS cuidador basal y a los seis meses y n° de horas dedicadas al cuidado.

Nivel de
Depresion
de
Cuidadores
PHQ9
Componente de Salud Fisica cuidadores basal Correlacion -,385™
Sig. (bilateral) ,000
Componente de Salud Mental cuidadores basal Correlacién -,719™
Sig. (bilateral) ,000
Componente de Salud Fisica cuidadores a los correlacion -,254™
6 meses Sig. (bilateral) ,001
Componente de Salud Mental cuidadores a los correlacién -,482™
6 meses Sig. (bilateral) ,000

Tabla 36. Correlacion entre CVRS de cuidador y sindrome depresivos.
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Ingresos y diversos factores sociodemograficos

En cuanto al nivel de estudios del paciente no se detectaron
diferencias en episodios por urgencias (p=0,780) o ingresos en
hospitalizacién (p=0,799).

No se detectd correlacién alguna entre el nimero de episodios por
urgencias o ingresos por hospitalizacién y la edad de los cuidadores

familiares o la de los pacientes.

Igualmente, tampoco hubo diferencias en episodios de urgencias
(p=0,517), ni ingresos hospitalarios (p=0,869) en funcidon de la

situacidn ocupacional.

No hubo diferencias en el numero de episodios de urgencias
(p=0,397) ni ingresos hospitalarios (p=0,875) en funcién de disponer

de un cuidador remunerado o no.

Del mismo modo, no hubo diferencias entre episodios de urgencias
(p=0,970) e ingresos hospitalarios (p=0,225) en funcion de disponer

de ayudas de la Ley de Dependencia o no.

No se detectaron correlaciones entre las cifras de hemoglobina, con
los ingresos tanto en episodios de Urgencias (p=0.925) como en

Ingresos Hospitalarios (p=0.095).
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Ingresos y género de pacientes

Se encontraron diferencias en funcidon del sexo de los pacientes, en
los episodios de urgencias sobre todo en el (4° y 5° afo), duplicando
en episodios por urgencias las mujeres a los hombres. En cuanto a
ingresos hospitalarios se encontré una mayor frecuencia en mujeres

en el tercer ano.

Ingresos en urgencias y hospitalizaciéon Media (DE) Media (DE) Sig.
Hombre Mujer
(n=77) (n=88) p
NO° ingresos urgentes en los 5 afios anteriores 1,06 (1,61) 2,2 (3,38) 0,007
50 afio
NO° ingresos hospitalarios en los 5 afios anteriores 0,66 (1,33) 0,71 (1,03) 0,796
NO° ingresos urgentes en los 5 afios anteriores 0,42 (0,75) 1,36 (2,4) 0,001
49 afio
NO° ingresos hospitalarios en los 5 afios anteriores 0,31 (0,52) 0,51 (0,97) 0,112
NO° ingresos urgentes en los 5 afios anteriores 0,69 (1,13) 1,17 (2,34) 0,097
30 afio
NO° ingresos hospitalarios en los 5 afios anteriores 0,22 (0,72) 0,47 (0,86) 0,048
NO° ingresos urgentes en los 5 afios anteriores 0,53 (1,13) 0,9 (1,78) 0,115
20 afio
NO° ingresos hospitalarios en los 5 afios anteriores 0,18 (0,58) 0,3 (0,74) 0,257
NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores 0,48 (1,07) 0,49 (1,15) 0,939
10 afio
NO ingresos hospitalarios en los 5 afios anteriores 0,16 (0,63) 0,11 (0,35) 0,561

Tabla 37: Diferencias en funcién de ingresos hospitalarios y género de pacientes.
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Las diferencias de género no se detectaron en funcién de la persona

cuidadora principal.

Ingresos y nivel de estudios de cuidadores

Con respecto al nivel de estudios de los cuidadores se detectaron
diferencias tanto en episodios por urgencias (primer aino), como en

ingresos hospitalarios.

En el caso de los episodios por urgencias aumentaron en los
cuidadores familiares con nivel educacional bajo frente a cuidadores
con nivel wuniversitario y en menor medida en los ingresos
hospitalarios en los cuidadores con estudios secundarios con respecto

a los universitarios (tabla 38):
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Intervalo de

Dif i
I eren_C|a : confianza al 95%
de medias Sig. .. n ¢
Limite Limite
(I-3) . . .
inferior superior
N©° ingresos urgentes  Sin estudios Alfabetizacion
en los 5 anos minima/estudios ,202 ,971  -1,16 1,56
anteriores: Primarios
afio 1°
Estudios secundarios/
Bachiller/FP ,426 , 795  -,94 1,79

Estudios universitarios 1750 377 -59 2,09

Alfabetizacién Sin estudios =202 971 -1.56 116
minima/estudios ! ! ! !
primarios Estudios secundarios/
Bachiller/FP ,224 ,552 -,22 ,67
Estudios universitarios 548" 1000 24 85
Estudios Sin estudios - 426 795  -1.79 94
Secundarios/ ! ! ! !
Bachiller/FP Alfabetizacion minima/
estudios primarios -,224 ,552 -,67 ,22
Estudios universitarios 324 056 - 01 66
Estudios Sin estudios
universitarios =730 377 -2,09 9
Alfabetizacion minima/
estudios primarios -,548" ,000 -,85 -,24
Estudios secundarios/
Bachiller/FP -,324 056 -,66 /01
N° ingresos Sin estudios Alfabetizacidn
hospitalarios minima/estudios 340 847 -92 159
en los 5 afios primarios ! ! ! !
anteriores:
afo 1°
Estudios secundarios/
Bachiller/FP ,200 964 -1,06 1,46
Estudios universitarios 417 753 -84 1,67
Alfabetizacion Sin estudios
minima/estudios -340 847 -1,59 92
primarios Estudios secundarios/
Bachiller/FP -,139 ,348 -,36 ,08
Estudios universitarios ,077" ,021 ,01 ,15
Estudios secundarios/ Sin estudios
Bachiller/FP ,200 /964 -1,46 1,06
Alfabetizacion minima
/estudios primarios /139 ,348  -,08 ,36
Estudios universitarios 216" ,044 ,00 ,43
Estudios Sin estudios - 417 753 -1.67 84

universitarios
Alfabetizacién minima/
estudios primarios -,077" ,021  -,15 -,01

Estudios secundarios N
/Bachiller/FP -,216 ,044  -,43 ,00

Tabla 38. Diferencias en funcién de ingresos hospitalarios y nivel de estudios de cuidadores.
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Se realiz6 un analisis de este mismo resultado, ajustado por la CVRS
mental y fisica de los cuidadores, manteniéndose las diferencias en el
caso de los episodios de urgencias (0,54 ingresos mas de media en el
caso de los cuidadores con alfabetizacion minima, frente a los que
tenian estudios universitarios; p=0,004) en aquellos cuidadores cuya

CVRS fisica estaba por debajo de la media.

Ingresos y nivel de depresion de cuidadores.

Se encontraron correlaciones débiles entre el nivel de depresidon de
las cuidadoras y los ingresos, tanto en episodios por urgencias como

en ingresos hospitalarios en algunos afios:
Nivel de
Depresion de

Cuidadores

PHQ9
N©° ingresos urgentes en los 5 afos N
. ,193 ,015
anteriores
59 afo . . . "
N° ingresos hospitalarios en los 5 ainos
. ,080 ,315
anteriores
N©° ingresos urgentes en los 5 afos
] ,147 ,063
anteriores
D
D N° ingresos hospitalarios en los 5 aiios
] ,072 ,364
anteriores
N©° ingresos urgentes en los 5 afos
. ,151 ,056
anteriores
39 afo . . . ~
N° ingresos hospitalarios en los 5 ainos x
. 1226 ,004
anteriores
N° ingresos urgentes en los 5 aios x
] ,204 ,010
anteriores
290 aio . . . ~
N° ingresos hospitalarios en los 5 anos
. ,061 ,446
anteriores
N© ingresos urgentes en los 5 aifos
. ,056 ,482
anteriores
1° afo . . . ~
N° ingresos hospitalarios en los 5 afos
,005 ,954

anteriores

Tabla 39. Diferencias en funcién de ingresos hospitalarios de pacientes y nivel de depresion de

cuidadores.
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Ingresos n© de farmacos al alta

Aparecié una correlacion débil pero significativa entre el nimero de

farmacos y episodios por urgencias e ingresos, a partir del 2° ano:

Namero de

; p
Farmacos al Alta
0 af O f
50 ano N |ngresos urgentes en los 5 afios ,187 ,018
anteriores
0 . . =
N |ngresos hospitalarios en los 5 afios 1257 ,001
anteriores
o af O f
40 afio N |ngresos urgentes en los 5 afios 173 ,028
anteriores
NO i hospitalari | i
mgresos ospitalarios en los 5 afios 1180 ,023
anteriores
0 af O f
39 afo N |ngresos urgentes en los 5 afios 137 ,085
anteriores
0j i i fi
N |ngresos hospitalarios en los 5 afios ,336 ,000
anteriores
0 af O f
20 afo N |ngresos urgentes en los 5 afios 164 ,038
anteriores
0] i i fi
N mgresos hospitalarios en los 5 afios 1189 ,017
anteriores
0 afn O f
10 afo N mgresos urgentes en los 5 afios ,052 ,510
anteriores
NO ingresos hospitalarios en los 5 anos
ingr pi rl ,112 ,158

anteriores

Tabla 40. Diferencias en funciéon de ingresos hospitalarios de pacientes y n° de farmacos al alta de

pacientes.
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Ingresos y nivel de autocuidado del paciente

Con respecto al nivel de autocuidado (EHFS) del paciente, se
detectaron correlaciones débiles inversas y significativas, entre el
nivel de autocuidado y los ingresos anteriores, sobre todo a nivel
hospitalario. De este modo, los pacientes con mayor puntuacion en la
escala europea de autocuidado (peor autocuidado), tenian una menor

utilizacién de servicios (tabla 41):

Para profundizar en este andlisis, se dividié a la muestra en dos
grupos, en funcidn de que se encontrasen por encima de la media
(53,8%, peor autocuidado) o por debajo de ésta (46,3%, mejor

autocuidado) en la puntuacion en la EHFSC (37,46).

Asi, la media de ingresos urgentes en el grupo que tenia mejor
autocuidado fue de 1,15, frente a 0,77 en los que tenian peor
autocuidado y en el caso de ingresos hospitalarios la media de
ingresos fue también mayor en los de mejor nivel de autocuidado de
0,46 frente a 0,28 (p=0,001).
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NO° ingresos
anteriores

urgentes en los 5

NO ingresos hospitalarios en los 5
anteriores

Escala europea de autocuidado

insuficiencia cardiaca

NO ingresos
anteriores

urgentes en los 5

NO ingresos hospitalarios en los 5
anteriores

Escala europea de autocuidado

insuficiencia cardiaca

NO ingresos
anteriores

urgentes en los 5

NO ingresos hospitalarios en los 5
anteriores

Escala europea de autocuidado

insuficiencia cardiaca

NO ingresos
anteriores

urgentes en los 5

NO ingresos hospitalarios en los 5
anteriores

Escala europea de autocuidado

insuficiencia cardiaca

N© ingresos
anteriores

urgentes en los 5

N©° ingresos hospitalarios en los 5
anteriores

Escala europea de autocuidado

insuficiencia cardiaca

afos

afos

en

afos

afnos

en

afnos

afnos

en

afnos

afnos

en

afos

afos

en

Correlacion de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacion de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacién de
Pearson
Correlacién de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacién de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacién de
Pearson
Correlacién de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacién de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacién de
Pearson
Correlacién de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacién de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacién de
Pearson
Correlacién de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacién de
Pearson
Sig. (bilateral)
Correlacién de
Pearson

Escala
europea de
autocuidado
en
Insuficiencia
Cardiaca

-,137

,085

-,215

,006
1

-,046

,561

-,194

,014
1

-,097

,221

-,096

,226
1

-,174

,028

-,233

,003
1

-,105

,187

-,188

,017
1

Tabla 41. Diferencias en funcion de ingresos hospitalarios y nivel de autocuidado segun escala europea

de autocuidado en Insuficiencia Cardiaca.
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Ingresos y conocimiento de cuidador

Se detecté una correlacién débil pero significativa con la NOC de
conocimientos del cuidador y los ingresos urgentes y hospitalarios.
Aunque de forma débil, un mayor conocimiento de los cuidadores se

correlacionaba con una mayor frecuentacion hospitalaria.

Conocimiento Cuidador

Correlacion ) )
R — Sig. (bilateral)
NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,158 ,047
50 aflo NO© ingresos hospitalarios en los 5 anos ,302 ,000
anteriores
NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,216 ,006
40 afio NO° ingresos hospitalarios en los 5 anos ,209 ,008
anteriores
NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,126 ,113
3% afio NO ingresos hospitalarios en los 5 afios ,062 ,433
anteriores
NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,168 ,034
20 afio N© ingresos hospitalarios en los 5 afios -,005 ,945
anteriores
NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,235 ,003
19 aflo N° ingresos hospitalarios en los 5 afos ,178 ,024
anteriores

Tabla 42. Diferencias en funcién de ingresos hospitalarios y conocimiento de cuidador.

Ingresos y sobrecarga cuidadores

La sobrecarga de los cuidadores segin el Indice de esfuerzo de
cuidador mostré una correlaciéon débil con los ingresos urgentes vy

hospitalarios, sobre todo en los ultimos afios:
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indice de Esfuerzo
del Cuidador

Correlacion de )
Sig. (bilateral)

Pearson

NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,156 ,049
50 afio N° ingresos hospitalarios en los 5 afios ,228 ,004

anteriores

NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,166 ,036
40 afio No jngresos hospitalarios en los 5 afios ,084 ,291

anteriores

NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,090 ,256
3°afio No ingresos hospitalarios en los 5 afios 174 ,028

anteriores

N© ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,085 287
20 afio No jngresos hospitalarios en los 5 afios ,006 ,937

anteriores

NO ingresos urgentes en los 5 afios anteriores ,067 ,400
19 afio No ingresos hospitalarios en los 5 afios -,032 ,692

anteriores

Tabla 43. Diferencias en funcién de ingresos hospitalarios y sobrecarga de cuidadores.

CVRS pacientes e ingresos

Se hicieron analisis para determinar el riesgo de deterioro de calidad
de vida, en funcién del punto de corte del SF-12 en poblacion
espafiola con mas de 5 procesos cronicos tanto para el componente
fisico, como para el mental (Schmidt S, et al., 2012). Con esta
comparaciéon se analizé el objetivo primario del estudio, mediante el
cual, se buscaron diferencias entre el aumento de la complejidad del
proceso, mediante el uso de los servicios sanitarios (antecedentes de
episodios por urgencias e ingresos hospitalarios en los ultimos 5
anos) y la CVRS.
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Salud fisica y mental e ingresos tomando como referencia el valor de

SF-12 en poblacion espafola con enfermedades cronicas

SALUD FISICA DEL PACIENTE Y EPISODIOS DE URGENCIAS

Con esta comparacién, se detectaron diferencias entre la percepcion

de salud fisica y mental de los pacientes y los antecedentes de

episodios por urgencias en los Ultimos 5 afios.

La OR de tener peor percepcion de salud fisica fue mas de tres veces

superior en el 5° afio de seguimiento en los pacientes que tenian mas

ingresos urgentes.

OR IC95%
50 afio 3,63 1,51 8,77
40 afio 2,22 0,92 5,34
30 afio 1,10 0,49 2,47
20 afio 0,89 0,38 2,07
19 afio 0,94 0,37 2,42

Tabla 44. OR de percepcion de salud fisica de los pacientes en los 5 ultimos afos, en funcién de los

antecedentes de episodios de u

52 afio

rgencias.

L

4% afio

3% afio | —

|

2% afio

1% afo [

L ]

-

1 2 3

4 5 G 7

g

Grafico 8. Distribucion de la OR de percepcién de salud fisica en funciéon de los ingresos urgentes en los

5 anos previos.
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SALUD FISICA DEL PACIENTE E INGRESOS HOSPITALARIOS

El riesgo de tener peor calidad de vida fisica se triplicé en el 3° afio

en los pacientes con mayor nimero de ingresos hospitalarios:

OR IC95%
50 afio 1,41 0,60 3,33
40 afio 1,36 0,54 3,43
39 afio 4,76 1,08 21,09
29 afio 1,32 0,42 4,17
1° afio 0,66 0,20 2,21

Tabla 45. OR de percepcion de salud fisica de los pacientes en los 5 Ultimos afios, en funcién de los

antecedentes de ingresos hospitalarios.

59 afin | H#&—

4 afio | H—

»

3% afio |

2° afo |H#—

&

12 afio

25 5.0 7.5 10.0 12,5 15.0 17.5 200

Grafico 9. Distribucion de la OR de percepcion de salud fisica en funcion de los ingresos hospitalarios en

los 5 afios previos.
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SALUD MENTAL DEL PACIENTE Y EPISODIOS DE URGENCIAS

La influencia de los episodios de frecuentaciéon a Urgencias con
respecto a la salud mental percibida, solo se expresaron en el 2° afio

de seguimiento:

OR IC95%
50 afio 1,16 0,52 2,59
49 afio 0,99 0,44 2,25
30 afo 1,22 0,53 2,79
20 afio 3,38 1,11 10,31
10 afio 2,02 0,65 6,24

Tabla 46. OR de percepcion de salud mental de los pacientes en los 5 Ultimos afos, en funcién de los

antecedentes de episodios por urgencias.

5% afo [F—f#—

49 afia |

3% afio | —#—

>

29 afio |

1% afo | | * !

Grafico 10. Distribucién de la OR de percepcién de salud mental en funcidon de los episodios por

urgencias en los 5 afios previos.
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SALUD MENTAL DEL PACIENTE E INGRESOS HOSPITALARIOS

Los ingresos de hospitalizacion no ejercieron diferencias con respecto

a la salud mental percibida:

OR IC95%
50 afio 1,62 0,67 3,94
40 afio 1,63 0,61 4,30
30 afio 1,94 0,63 6,00
20 afio 0,92 0,31 2,67
19 afio 4,03 0,51 31,69

Tabla 47. OR de percepcion de salud mental de los pacientes en los 5 Ultimos afos, en funcidn de los

antecedentes de ingresos hospitalarios.
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.
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Grafico 11. Distribucién de la OR de percepcion de salud mental en funcion de los ingresos hospitalarios

en los 5 afios previos.

Se hizo este mismo analisis pero esta vez dividiendo a la muestra de
pacientes en dos grupos, en funcion de encontrarse por encima o por
debajo de la media de los componentes de salud fisica y mental de la

calidad de vida de la propia muestra.

150



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacion del proceso en pacientes con

Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

Salud fisica y mental e ingresos tomando como referencia SF-12
poblacidon de pacientes ASCS

SALUD FISICA DE PACIENTE Y EPISODIOS DE URGENCIAS

Se encontraron diferencias importantes en cuanto a la percepcion de
salud fisica que tenian los pacientes, elevandose a mas del doble el
riesgo de su empeoramiento al 4% y 5° ano en los sujetos que

acudian mas a Urgencias:

OR IC95%
50 afio 2,82 1,47 5,41
40 afno 2,20 1,14 4,28
30 afio 1,07 0,56 2,03
20 afo 1,22 0,61 2,41
10 afio 1,54 0,71 3,36

Tabla 48. OR de percepcion de salud fisica de los pacientes en los Ultimos 5 afios, en funcién de los

antecedentes de episodios por urgencias.

El analisis de Kaplan-Meier con prueba de log-rank, mostré una
diferencia acumulada significativa del riesgo a los 5 afios, con una
media de episodios de urgencias de 4.85 (IC95%: 4.71-4.99) en los
pacientes que tenian mejor percepcion de salud fisica, frente a 5.15
(IC95%: 5.00-5.31) en los sujetos que tenian el componente fisico de
calidad de vida por debajo de la media (p=0.005) (Fig. 10):

n Componente

1.0 Salud fisica

-t <33 93

N ==33 93
+

Riesgo acumulado

5 ]: p=0.005

Fig.10. Distribuciéon de episodios por urgencias en funcién de la percepcion de salud fisica de los

pacientes.
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SALUD FISICA DE PACIENTE E INGRESOS HOSPITALARIOS
En los ingresos hospitalarios también se observa un empeoramiento
de la salud fisica percibida de los pacientes en los ultimos afos de

seguimiento en aquellos sujetos que mostraron una mayor frecuencia

de ingresos:
OR 1C95%
50 afio 1,98 1,00 3,89
49 afio 1,59 0,78 3,28
30 afio 3,58 1,45 8,79
20 afno 4,66 1,67 12,99
19 afio 1,44 0,48 4,36

Tabla 49. OR de percepcion de salud fisica de los pacientes en los Ultimos 5 afios, en funcidén de los

antecedentes de ingresos en hospitalizacion.

El andlisis de Kaplan-Meier con prueba de log-rank, mostré una
diferencia acumulada del riesgo a los 5 anos similar a la mostrada en
los episodios urgentes: la media de ingresos hospitalarios era de 5.18
(IC95%: 5.06-5.31), frente a 5.52 (IC95%: 5.39-5.65) en los sujetos
que tenian el componente fisica de calidad de vida por debajo de la
media de la muestra (p<0.0001) (Fig. 12):

Componente
0.6 de Salud
Fisica

0.5 +

o

Riesgo acumulado
[=]
W
|

Fig. 11. Distribucién de ingresos hospitalarios en funcion de la percepcién de salud fisica de los

pacientes.

Cuando se hizo este analisis tomando como referencia el punto de
corte de poblacién espafola con mas de 5 procesos cronicos, no se

detectaron diferencias.
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SALUD MENTAL DE PACIENTE Y EPISODIOS DE URGENCIAS
En la salud mental percibida, el incremento del riesgo se manifesto al

40 afo en los episodios por urgencias:

OR IC95%
50 afio 1,65 0,88 3,09
40 afio 2,09 1,09 4,01
30 afio 1,27 0,67 2,41
20 afo 1,59 0,80 3,17
19 afio 1,76 0,81 3,82

Tabla 50. OR de percepcion de salud mental de los pacientes en los Ultimos 5 afios, en funcién de los

antecedentes de episodios por urgencias.

El andlisis de Kaplan-Meier con prueba de log-rank, mostré una
diferencia significativa acumulada del riesgo a los 5 afos: la media
de episodios de urgencias era de 4.87 (IC95%: 4.73-5.01) frente a
5.12 (IC95%: 4.96-5.27) en los sujetos que tenian el componente
mental de calidad de vida por debajo de la media (p=0.007) (Fig.
11):

Components

1.0 de Salud
Mental

P =35 10

P ==35 10
+

Riesgo acumulado

afio

Fig. 12. Distribucién de episodios por urgencias en funcidon de la percepcién de salud mental del

paciente.

Cuando se hizo este analisis con el punto de corte de poblacidon
espafiola con mas de 5 procesos crénicos, no se detectaron

diferencias.
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SALUD MENTAL DE PACIENTE E INGRESOS HOSPITALARIOS

En la salud mental percibida, sdlo el afno 3° y 4° mostraron asociacion

con el aumento de ingresos hospitalarios:

OR IC95%
50 afio 1,63 0,84 3,16
40 afno 2,10 1,01 4,36
30 afio 2,31 1,02 5,20
20 afo 2,41 0,95 6,11
19 afio 1,81 0,60 5,48

Tabla 51. OR de percepcion de salud mental de los pacientes en los Ultimos 5 afios, en funcidén de los

antecedentes de ingresos en hospitalizacion.

El andlisis de Kaplan-Meier con prueba de log-rank, mostré una

diferencia acumulada del riesgo a los 5 afos: la media de ingresos
hospitalarios era de 5.19 (IC95%: 5.06-5.33) frente a 5.49 (IC95%:

5.36-5.62) en los sujetos que tenian el componente mental de

calidad de vida por debajo de la media de la muestra (p=0.001) (Fig.

13):
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Fig. 13. Distribucién de ingresos hospitalarios en funcion de la percepcién de salud mental de paciente.
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Salud percibida de cuidadoras e ingresos

Se realizd un analisis de la salud percibida de los cuidadores y la
frecuentacion de los servicios sanitarios de los pacientes. Se hicieron
analisis de la calidad de vida de los cuidadores y la frecuentacién de
los pacientes en los ultimos 5 afios, en funcidén del punto de corte de
la media de componente mental y fisico de la calidad de vida en
mujeres, segun las normas de referencia del cuestionario SF-12 para
poblacién espafola (Schmidt et al., 2012).

SALUD FISICA CUIDADORES Y EPISODIOS POR URGENCIAS

No se detectaron diferencias en la salud fisica percibida de los

cuidadores en funcién de los episodios de urgencias:

OR IC95%
50 afio 1,51 0,80 2,85
49 afo 1,18 0,59 2,37
30 afio 1,25 0,59 2,65
20 afio 1,51 0,65 3,51
10 afio 0,61 0,20 1,85

Tabla 52. OR de percepcion de salud fisica de los cuidadores en los 5 Ultimos afios, en funcion de los
antecedentes de ingresos urgentes.

No obstante, el andlisis de Kaplan-Meier con prueba de log-rank, si
mostrd una diferencia acumulada del riesgo a los 5 afios: la media de
episodios de urgencias era de 4.86 (IC95%: 4.69-5.02) frente a 5.05
(IC95%: 4.92-5.18) en los sujetos cuyos cuidadores tenian el
componente fisico de calidad de vida por debajo de la media de la

poblacion espafiola (p=0.01) (Fig. 14):

Riesgo acumulado

. l=,: p—0.01

afo

Fig.14. Distribucién de episodios por urgencias en funcién de la percepciéon de salud fisica de los

cuidadores.
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SALUD FISICA CUDADORES E INGRESOS HOSPITALARIOS.

No se detectaron diferencias en la salud fisica de los cuidadores con

respecto a los antecedentes de ingresos hospitalarios.

Afio OR IC95%
50 afio 0,79 0,41 1,53
4° afio 1,18 0,59 2,37
30 afio 1,25 0,59 2,65
20 afo 1,70 0,73 3,93
1° afio 0,61 0,20 1,85

Tabla 53. OR de percepcion de salud fisica de los cuidadores en los 5 Ultimos afios, en funcién de los

antecedentes de ingresos de hospitalizacion.

El analisis de Kaplan-Meier con prueba de log-rank, tampoco mostré
diferencias en el riesgo acumulado a 5 afios en la media de ingresos
en hospitalizacion (p=0.84) en los sujetos cuyos cuidadores tenian el
componente mental de calidad de vida por debajo de la media de la

poblacién espafiola y el resto.
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SALUD MENTAL CUIDADORES Y EPISODIOS DE URGENCIAS

En cuanto a la salud mental percibida por los cuidadores, en el 4° ano
si se observd una diferencia significativa en la OR de la salud mental
percibida, determinada por el numero de episodios urgentes del
paciente:

OR IC95%
50 afio 1,92 0,99 3,72
4° afio 2,08 1,05 4,14
30 afio 1,20 0,62 2,33
20 afio 1,85 0,89 3,88
19 afio 2,24 0,94 5,32

Tabla 54. OR de percepcidén de salud mental percibida de los cuidadores en los 5 Ultimos afios, en

funcion de los antecedentes de episodios por urgencias.

El analisis de Kaplan-Meier con prueba de log-rank, mostré una
diferencia acumulada del riesgo a los 5 anos: la media de episodios
de urgencias era de 4.87 (IC95%: 4.74-5.01) frente a 5.15 (IC95%:
4.98-5.32) en los sujetos cuyos cuidadores tenian el componente
mental de calidad de vida por debajo de la media de la poblacion
espafola (p=0.003) (Fig. 15):
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Fig. 15. Distribucidn de episodios por urgencias en funcién de la percepcidén de salud mental de los

cuidadores.
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SALUD MENTAL CUIDADORES E INGRESOS HOSPITALARIOS

En cuanto a la salud mental percibida de las cuidadoras, ésta tenia

mayor riesgo de deterioro en

funcion

de los

hospitalizacion en el 39 y 40 afo de seguimiento:

ingresos en

Afio OR IC95%
50 afio 1,52 0,76 3,03
40 afio 2,37 1,07 5,25
30 afio 2,61 1,06 6,45
20 afio 2,61 0,93 7,36
19 afio 2,55 0,70 9,37

Tabla 55. OR de percepcion de salud mental percibida de los cuidadores en los 5 Ultimos afios, en

funcidn de los antecedentes de ingresos de hospitalizacion.

El andlisis de Kaplan-Meier con prueba de log-rank, mostré una

diferencia acumulada del riesgo a los 5 ahos: la media de ingresos en
5.09-5.33) frente a 5.51

hospitalizacion era de 5.21 (IC95%:
(IC95%: 5.37-5.66) en

los sujetos cuyos cuidadores tenian el

componente mental de calidad de vida por debajo de la media de la

poblacién espafiola (p=0.001) (Fig. 16):
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Fig. 16. Riesgo acumulado de ingresos hospitalarios en funcién del componente mental de la calidad de

vida de los cuidadores.
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Analisis longitudinal de la calidad de vida relacionada con la
salud entre paciente y cuidador

Se procedié a analizar la relacién entre la CVRS de los pacientes y la
de los cuidadores, tanto a nivel transversal, como longitudinal
(seguimiento de 6 meses de los cuidadores). Las correlaciones fueron
moderadas entre componentes de salud mental de cuidadores y
pacientes, tanto a nivel basal, como a los 6 meses, aunque también
se encontré una correlacion débil entre la salud mental de los

cuidadores a los 6 meses y la salud fisica de los pacientes.

Componente Componente
de Salud de Salud

Fisica Mental

Componente Componente
de Salud de Salud
Fisica Mental

cuidadores cuidadores
cuidadores cuidadores

alos 6 alos 6
basal basal
meses meses
Coeficiente
Componente » ,113 ,129 ,127 ,175
de correlacion
de Salud ]
L. Sig.
Fisica
. (bilateral) ,156 ,104 ,110 ,027
pacientes
Componente Coeficiente
» ,086 ,397 ,148 ,310
de Salud de correlacion
Mental Sig.
,280 ,000 ,062 ,000
pacientes (bilateral)

Tabla 56. Relacién entre la salud fisica y mental de los pacientes y la de sus cuidadores familiares.
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Figura 17: Correlaciones entre CVRS de pacientes y cuidadores
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Analisis multivariante

Se construyeron modelos de regresién lineal tomando como variable
dependiente la salud fisica percibida de los pacientes y como
predictoras diversos factores del paciente y el cuidador principal, asi

como de utilizacion de servicios de salud.

SALUD FISICA PERCIBIDA DE PACIENTE

El modelo final, detectd el nivel de dependencia (Barthel) y el n° de
ingresos hospitalarios en los 5 anos previos, como predictores
independientes de la salud fisica de los pacientes a los 5 afios. Este
modelo tenia una capacidad predictiva muy discreta (R*=0.26). Asi,
una mejor salud fisica percibida de los pacientes se asocia
positivamente con menor nivel de dependencia y menos ingresos

hospitalarios en los 5 afos previos:

Coeficiente Coeficiente
IC95%
MODELO 1 no estandar estandar Sig

B Beta Inf Sup
Constante 24,658 ,000 20,255 29,061
TOTAL INGRESOS

-,624 -,205 ,004 -1,050 -,198
HOSPITALARIOS
BARTHEL ,147 ,418 ,000 ,098 ,197

Tabla 57. Relacién entre Barthel e ingresos hospitalarios con la salud fisica percibida de los pacientes.

SALUD MENTAL PERCIBIDA DE PACIENTE

Con respecto a la salud mental percibida de los pacientes, el modelo
multivariante obtenido tuvo un mejor ajuste, con una capacidad
predictiva aceptable (R%: 0.50) y una detecciéon de predictores
independientes que incluia nuevamente el n° de ingresos
hospitalarios en los 5 afios previos como un determinante importante,
el nivel de dependencia, pero se detectaron variables asociadas al

perfil del cuidador como su situacién ocupacional, su dominio de las
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actividades de cuidado indirectas, su nivel de conocimientos y su
componente de salud mental percibida. Ademas, dos nuevos
predictores asociados al paciente mostraron su asociacién con la
salud mental percibida: el n° de farmacos al alta y el nivel de
estudios de los pacientes. De este modo, una mejor salud mental
percibida de los pacientes se asocia positivamente a menores niveles
de dependencia y menor numero de ingresos hospitalarios en los 5
anos previos, ademas de tener una situacidon ocupacional remunerada
o jubilacion en el cuidador principal, un mejor dominio de las
actividades de cuidado directo, un mejor nivel de salud mental
percibida y, paraddjicamente, un menor nivel de conocimientos en el
cuidador. También se asociaba a un mejor nivel de salud mental
percibida del paciente una menor presencia de farmacos y un mayor

nivel de estudios en el paciente.

Coeficiente Coeficiente

IC95%
MODELO 2 no estandar estandar Sig
B Beta Inf Sup

Constante 13,875 ,028 1,506 26,243
TOTAL INGRESOS HOSPITALARIOS ,608 ,142 ,031 ,058 1,159
BARTHEL ,166 ,333 ,000 ,101 ,230
Nivel de estudios de pacientes 3,787 ,165 ,006 1,077 6,496
Situacion ocupacional del cuidador

1,727 ,137 ,023 ,238 3,215
familiar principal
Resistencia del papel del cuidador:
Dominio de las actividades de los 2,387 ,163 ,012 ,538 4,236
cuidados indirectos
Conocimiento Cuidador -1,152 -,231 ,000 -1,788 -,516
Namero de Farmacos al Alta -1,107 -,311 ,000 -1,569 -,645
Componente de Salud Mental

,209 ,197 ,003 ,074 ,345

cuidadores -basal

Tabla 58. Relacién entre Barthel, ingresos hospitalarios, farmacos, nivel de estudios del paciente y
ocupacion y nivel de conocimientos del cuidador con la salud mental percibida de los pacientes.
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SALUD FISICA PERCIBIDA DE CUIDADOR

En cuanto a la salud fisica percibida de los cuidadores, aquellos
cuidadores familiares mas jovenes, con menor nivel de depresién vy
con una mejor salud mental percibida, asi como con un mejor nivel
de estudios del familiar al que cuidan, actian como predictores

independientes de su percepciéon de salud fisica.

Este modelo tuvo una capacidad predictiva discreta (R*: 0.29)

Coeficiente Coeficiente
IC95%
MODELO 3 no estandar estandar Sig.
B Beta Inf Sup

Constante 71,689 ,000 61,550 81,829
Nivel de estudios de

2,290 ,137 ,050 ,002 4,578
pacientes
Componente de Salud

-,194 -,252 ,010 -,341 -,047
Mental cuidadores -basal
Edad Cuidador familiar

-,277 -,400 ,000 -,372 -,183
principal
Nivel de Depresion de

-,766 -,456 ,000 -1,089 -,442

Cuidadores-PHQ9

Tabla 59. Relacién entre edad, depresién y salud mental del cuidador y nivel de estudios de pacientes con
la salud fisica percibida de los cuidadores.
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SALUD MENTAL PERCIBIDA DE CUIDADOR

En cuanto a la salud mental percibida de los cuidadores, aquellos
cuidadores mas jévenes, con menor nivel de depresién, y que cuidan
de pacientes con mejor percepcién de salud mental, tienen un mejor
componente de salud mental. Los ingresos hospitalarios en los 5 afios
previos muestran una tendencia a asociarse negativamente con la
salud mental percibida de los cuidadores, aunque sin significacion

estadistica.

Este modelo tuvo una aceptable capacidad predictiva (R*=0.57).

Coeficiente Coeficiente
IC95%
MODELO 4 no estandar estandar Sig.
B Beta Inf Sup
Constante 48,101 ,000 41,278 54,924
Edad Cuidador familiar
-,063 -,069 ,204  -,160 ,034
principal
Nivel de Depresion de
-1,396 -,639 ,000 -1,648 -1,145
Cuidadores-PHQ9
TOTAL INGRESOS
-,418 -,104 ,058  -,851 ,014
HOSPITALARIOS
Componente de Salud
,170 ,180 ,002 ,062 ,278

Mental pacientes -basal

Tabla 60. Relacion entre edad, depresion y salud mental del cuidador y nivel de estudios de pacientes
con la salud mental percibida de los cuidadores.
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SALUD FISICA CUIDADOR LONGITUDINAL A 6 MESES

A los 6 meses, de forma prospectiva, la evolucion de la salud fisica
percibida de los cuidadores hacia peores niveles se asocid
inversamente con la edad de cuidadores y pacientes, asi como con el
numero de farmacos al alta.

Los cuidadores con mejor salud fisica percibida a los 6 meses, tenian
mejor percepcién, asi como tener menores niveles de depresion. NO
obstante, este modelo obtuvo una discreta capacidad predictiva (R?:
0.24)

Coeficiente Coeficiente

IC95%
MODELO 5 no estandar estandar Sig.
B Beta Inf Sup

Constante 85,081 ,000 71,150 99,012
Edad Cuidador familiar

-,398 -,429 ,000 -,527 -,268
principal
Edad Paciente -,206 -,176 ,013 -,370 -,043
Namero de Farmacos al

-,586 -,170 ,017  -1,065 -,108

Alta

Tabla 61. Relacidon entre edad de pacientes y cuidadores y n° de farmacos al alta con deterioro de la
salud fisica percibida de los cuidadores a los seis meses.
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SALUD MENTAL CUIDADOR LONGITUDINAL A 6 MESES

En cuanto a la salud mental percibida de los cuidadores a los 6
meses, los cuidadores de mayor edad tuvieron una mejor evolucién,

aunque la edad avanzada de los pacientes repercutia negativamente.

En cuanto a los pacientes, el que tuvieran edad avanzada, con bajas
estancias medias en los ingresos en los 5 anos previos y que fuesen
mujeres, repercutia favorablemente en la salud mental percibida de
los cuidadores. Este modelo tuvo una capacidad explicativa aceptable
(R%: 0,47).

Coeficiente
Coeficiente

no IC95%
MODELO 6 estandar Sig.
estandar
B Beta Inf Sup
Constante 20,499 ,017 3,767 37,231
Edad Cuidador familiar
,189 ,195 ,005 ,058 ,320
principal
Edad Paciente -,225 -,183 ,005 -,382 -,068
Componente de Salud
Fisica cuidadores a los 6 ,450 ,430 ,000 ,307 ,593
meses
Estancia media de todos
-,364 -,139 ,021 -,672 -,055
los ingresos.
Sexo de paciente 5,434 ,208 ,002 2,100 8,768
Nivel de Depresioén de
-,850 -,361 ,000 -1,137 -,563

Cuidadores-PHQ9

Tabla 62. Relacion entre edad de pacientes, bajas estancias, pacientes mujeres con mejoria de la salud
mental percibida de los cuidadores a los seis meses.
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DISCUSION

El objetivo principal de este estudio era analizar la posible asociacion
entre el aumento de la complejidad o complejizacion del proceso y los
efectos en los pacientes y sus cuidadores, en cuanto a la utilizacion
de servicios hospitalarios (niUmero de episodios por urgencias y
numero de ingresos hospitalarios) y la percepcién de la calidad de
vida tanto del paciente como del cuidador (Calidad de vida
relacionada con la salud). Ademas, se pretendia identificar las
caracteristicas de los pacientes con IC y las caracteristicas de sus
cuidadores y su posible asociacion al numero de reingresos
hospitalarios. Por ultimo se pretendid analizar longitudinalmente la
relacion entre la CVRS de pacientes y la de los cuidadores. En
definitiva, analizar los problemas o incertidumbres claves en la
atencion sanitaria en referencia a la poblacién de pacientes cronicos

con IC y soporte familiar.

LA DIADA CUIDADOR-PACIENTE

El cuidador de pacientes con IC se caracteriza por ser una mujer de
55 afios que suele ser su hija o su pareja y cuida de un paciente con
una edad media de 75 afios y una distribucion similar de sexo con un
indice de comorbilidad medio y toma una media de 8 farmacos al
dia. Diferentes estudios han abordado el perfil de personas
cuidadoras de personas dependientes y los datos obtenidos
concuerdan en cuanto al género, pero no en edad media que es algo
mayor en otros estudios o incluso superiores (Anguita Sanchez et al.,
2008). No obstante, la razon puede estribar en varios factores; uno
de ellos puede ser el “tipo” de paciente cardidpata (nivel funcional
II/III) y de su cuidador familiar del que hay poca literatura debido a

que la mayoria corresponde a pacientes altamente dependientes o
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con demencia o Alzheimer (Bergman-Evans, 1994) (Roig V,
Abengédzar C y Serra E, 1998).

Otro motivo puede ser un pequefio sesgo en cuanto a la identificaciéon
de cuidador principal a la hora de participar en un estudio; un nivel
sociocultural bajo de pacientes (Guallar-Castillén et al., 2006), unido
a un ambito hospitalario donde pacientes y familiares reciben
informacioén clinica del paciente y se toman decisiones sobre éste y
unos roles de cuidados compartidos entre parejas e hijos, hacen
posible que el hijo/a asuma el papel de cuidador principal a la hora de
participar en un estudio, en lugar de la pareja, aunque sea ésta la
que ejerza de cuidador principal en el domicilio en cuanto a horas
dedicadas al cuidado y tenga el soporte o ayuda del hijo/a y no al

contrario.

En cuanto a la dependencia, se observa a un paciente
moderadamente dependiente. No obstante, aunque el nivel de
dependencia no sea muy alto, la funcionalidad media del paciente
esta limitada por la disnea (progresion natural de la IC) y en este
caso los cuidadores han presentado una relacion de mayor
sobreesfuerzo, a mayor clase funcional o mayor limitacién a la
actividad, lo que apunta a un posible mayor riesgo de sobrecarga
subjetiva (Bergman-Evans, 1994) o deterioro de la salud mental en el
rol de cuidador segun va progresando la enfermedad, al igual que
otros cuidadores analizados en otros estudios (Cuevas Fernandez-
Gallego et al., 2012). Serian necesarios mas estudios longitudinales
en este tipo de pacientes y sus cuidadores para confirmar esta

posible secuencia causal (Pressler et al., 2013a).
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El autocuidado, tan importante en este tipo de paciente crénico, ha
sido medido con la European Heart Failure Self-care Behaviour Scale
o escala europea de autocuidado en insuficiencia cardiaca, version
espafola. Esta escala que mide el manejo de estos pacientes en el
domicilio, oscila en valores de 12 a 60, siendo los inferiores los que

indican un mejor autocuidado.

En nuestro caso se entrevistd a los 160 pacientes ingresados en la
unidad que soélo recibieron la informacion proporcionada durante su
ingreso hospitalario. Jaarsma, en su trabajo original, hall6 un mayor
grado de autocuidado en los pacientes que habian recibido educacién
extra sobre la IC. Una media de 37,5 invita a pensar que los
pacientes con IC no realizan las suficientes acciones como para ser

autosuficientes en sus cuidados (T Jaarsma et al., 2003).

Si analizamos las acciones de autocuidado, vemos que las acciones
de autocuidado que mejor llevaban a cabo como reposar un rato
durante el dia, tomarse la medicacién como le han dicho, parar y
descansar si sentian ahogo, vacunarse contra la gripe, son acciones
que no llevan implicitas un conocimiento y manejo de la enfermedad
considerables o un cambio importante de estilo de vida. Las acciones
de autocuidado que peor realizaban, como pesarse todos los dias,
avisar al médico si nota aumento de cansancio, limitar la cantidad de
liquidos, avisar al médico si se hinchan las piernas o si aumentan 2
kilos en una semana (es decir las acciones de identificacion y
evaluacion de sintomas), son las que peor llevaban a cabo, que son
ademas las acciones relacionadas con un buen conocimiento vy
manejo de la enfermedad, modificacién de la conducta y se vinculan
con el contacto con los servicios de salud, para consulta y/o

seguimiento.
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El resultado de autocuidado muestra que los pacientes hacen un
mayor uso de los centros sanitarios como consecuencia de
situaciones de descompensacion cardiaca sin acciones de prevencién
y, como se ha visto, el autocuidado esta relacionado con la deteccidn
precoz de sintomas y conocimiento de su enfermedad, areas

facilmente modificables mediante intervenciones sanitarias.

La literatura muestra extensos resultados en este terreno, ya sea con
intervenciones mediante programas de disease management o con la

gestion de casos (Schrijvers, 2009).

El conocimiento que tienen pacientes y cuidadores es escaso incluso
los pacientes obtuvieron peor puntuaciéon que sus cuidadores, aunque
esto puede ser debido a su nivel socio-cultural y el estado de su
enfermedad y ademas no es el mismo en cuanto a contenido. Hemos
visto que el aspecto que mejor conocian ambos es sobre el
“tratamiento” y el peor sobre “las causas”, pero el aspecto que mejor
conocen después son, en el caso del paciente los “sintomas” y en el
caso del cuidador la “dieta”. Esto parece estar mas relacionado con
las experiencias vividas (el paciente los sintomas, y el cuidador la
dieta, ademas del tratamiento), debido a una educacion para la salud

recibida de forma sistematica.

Conseguir niveles éptimos de autocuidado es uno de los mayores
desafios para los pacientes con IC sobre todo por las dificultades en
recordar cuales son las conductas de autocuidado importantes o
adecuadas y los efectos no deseados e incontrolables de algunos
sintomas (Clark et al., 2014). La frecuencia de este problema es
practicamente universal en todos los estudios y contextos y en la
literatura se han recogido manifestaciones de I|a falta de
conocimientos, la falta de memorizacion (sobre la naturaleza de en

qué consiste la IC, confusion de sintomas de la IC a otras
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enfermedades), baja comprensidn de los lazos entre los sintomas y la
funcion cardiaca y de la importancia del control del peso, asi como
evitacion o bajo conocimiento de la gravedad de la IC, todo ello
debido a la edad o a la medicacion (Clark et al., 2014). Los
conocimientos deficientes para el autocuidado se ha comprobado que
se traducen en retrasos en la busqueda de ayuda (Jurgens, Hoke,
Byrnes, & Riegel, 2009).

Por otro lado, parece que no se esta involucrando al cuidador familiar
en las intervenciones educativas, tal y como se recomienda en los
modelos de atencidén a pacientes crénicos (Fraser et al., 2005) y en
las recomendaciones de las guias de practica clinica para la
prevencién secundaria (Kinikini et al., 2006). Ademas, parece que las
intervenciones educativas de las que dispone la poblacidn de este
estudio (la intervencion educativa realizada por el equipo
multidisciplinar durante el ingreso hospitalario, la intervencion
educativa durante la revision médica de atencidén especializada o las
intervenciones educativas realizadas por atencidon primaria tras el
alta), no estan siendo efectivas tal y como muestran los resultados de
la evaluacion del conocimiento, tanto del paciente, como de su

cuidador.

En cualquier caso, los pacientes y cuidadores de Insuficiencia
Cardiaca por un lado no presentan niveles de conocimiento
adecuados para el manejo de la enfermedad y por otro lado no
utilizan el modelo de cuidado o soporte habitual en algunos paises
anglosajones para su autocuidado, bien por desconocimiento, o por la
falta de implementacién de éstos en nuestra poblacidon de estudio,
como puede ser un seguimiento continuado y persistente, a pesar de
la enorme importancia que tiene en los reingresos y otros eventos

adversos (Nufio et al., 2012).
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Este hallazgo concuerda con lo observado por Jaarsma en su trabajo
original, pues hallaron mayor grado de autocuidado en los pacientes
que habian recibido educacién extra sobre la IC (T Jaarsma et al.,
2003).

Estos hechos coinciden también con lo publicado en que un bajo nivel
socioecondmico se asocia a un peor estado de salud, tal vez como un
marcador de la disminucion de la capacidad para comprender,
acceder y comunicarse con el sistema de salud ( Ameijeiras H et al.,
2008).

Se han sugerido diferentes metodologias para el abordaje de
aspectos educativos de la enfermedad crénica (Prados, n.d.), entre
las que se postulan las intervenciones basadas en el Health Coaching
(HeCo) (vinculo terapéutico que se establece entre profesional y la
persona con enfermedad crénica, desde el respeto a su
independencia, mediante el acompafnamiento y desarrollo de las
potencialidades de todas las personas involucradas en el proceso del
cambio necesario para mejorar la salud), las intervenciones
psicoeducativas (introduccidén de nociones basicas sobre las fases que
vive una persona hasta “adaptarse” a una enfermedad crénica y las
diferentes estrategias de afrontamiento que adopta cada paciente
ante su enfermedad) o las intervenciones dirigidas al fomento del
autocuidado y la autogestién efectiva de la propia salud, con un
abordaje individual (basadas en metodologia mapping), como grupal
(basadas en metodologia de pacientes expertos). Todas estas
intervenciones estan recogidas en el PAAIPEC (Plan andaluz de

Atencion Integrada a pacientes con enfermedades cronicas, n.d.).
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La adaptacion del cuidador muestra que el cuidador principal familiar
se adapta bien a su nuevo rol al ingreso del paciente, pero su
capacidad para continuar con el cuidado del paciente va minando con
el tiempo. Esto contradice, al igual que otros estudios, el argumento
de que con el paso del tiempo el cuidador adquiere recursos o
habilidades que le ayudaran en su ejercicio o rol de cuidador (Parveen
et al., 2013).

El tiempo que llevan ejerciendo como cuidador presenta una media
de tres afos y contempla una amplia gama de tipo de cuidados
(directos e indirectos). Se ha detectado una amplia variabilidad a la
hora de responder cuanto tiempo lleva cuidando a su familiar, desde

dias a muchos anos o “toda la vida”.

1. Por un lado a aparecen familiares que ellos mismos se identifican
como cuidadores en el momento del ingreso y captacion (dias), a
pesar de que lleven mas tiempo. Los cuidadores familiares no tienen
conciencia de ser cuidadores informales de un paciente
(independiente), a pesar de que los pacientes llevan varios meses

con el diagndstico y/o sintomas.

2. Por otro lado, aparecen cuidadores que llevan realizando dicha
labor previamente por otras comorbilidades asociadas anteriores
(diabetes, obesidad morbida, hipertensidén, etc.), que han referido
llevar muchos afios cuidandolos pero no se ha tenido en cuenta este
tiempo previo, sino desde que el paciente es diagnosticado de IC y

presenta sintomas.
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Esto dificulta conocer exactamente cuanto tiempo lleva el familiar
ejerciendo un rol de cuidador a estos pacientes cronicos con

morbilidades asociadas y el efecto que ello genera en el cuidador.

Ademas, a esto se une que en una familia tradicional, culturalmente
la mujer o la hija prestan ayuda en las actividades de la vida diaria
(alimentacion, higiene o bafio), sin que la persona esté enferma y
esto hace también mas dificil valorar el efecto que el tiempo pueda

ejercer en la sobrecarga a los cuidadores de estos pacientes.

Se observa cdmo los cuidadores que conviven en el mismo domicilio
con el paciente dedican mds horas al cuidado que los que no

conviven, lo que refuerza lo anteriormente mencionado.

En este estudio se consider6 el tiempo que lleva un cuidador
ejerciendo el rol, desde el primer dia que el paciente tuvo que ser
ingresado por sintomas de Insuficiencia cardiaca como medida

estandar.

Vemos también que no aparecen diferencias en cuanto al tipo de
cuidado que ofrecen los cuidadores. ElI tipo de cuidado directo
coincide con el desempefio de las tareas de cuidado basicas, como
asear al enfermo, ayudarle en la ingesta o dieta, ayudarle en la
movilizacidon o realizacion de actividades para el ejercicio, etc, y un
cuidado indirecto se relaciona mas con la delegacion que el cuidador
hace de éstos centrandose mas en el acompafiamiento, vigilancia,
asesoramiento y/o realizacion de tareas que no afectan tan
directamente a las necesidades basicas del paciente (Mitrani et al.,
2006).
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El cuidado directo se relaciona con la carga objetiva del cuidador, ya
gue este tipo de cuidado es el que mas genera las perturbaciones o
cambios en la vida de los cuidadores, esto ademas de que genere
también una carga subjetiva en cuanto al plano de los sentimientos y

emociones que generan en cuidador (Schulz & Sherwood, 2008).

El hecho de que no haya diferencias entre el género y el tipo de
cuidado que ofrece el cuidador, ni entre género y la capacidad para
continuar en el tiempo, hace pensar que la variable género solo
interactia con un deterioro de la salud mental, sin otra relacidn

aparente.

No aparecer diferencias en el andlisis de estos tipos de cuidados
puede ser debido a que el cuidado directo, es decir la ayuda para las
actividades de la vida diaria que necesita este perfil de pacientes con
escasa dependencia, es un tipo de ayuda que requiere un menor
esfuerzo fisico que la ayuda total que necesitan otros pacientes mas
dependientes. No obstante, debido a la baja proporcién de cuidadores
varones, este resultado hay que interpretarlo con cautela y seria
necesario replicar este analisis en muestras con mayor proporcion de

hombres para confirmar este supuesto.

El cuidador refiere dedicar una alto nimero de horas al cuidado a
pesar de a la dependencia moderada que presenta el paciente aunque
muchas de ellas parecen estar medidas en funciéon de los cuidados
indirectos que realizan y hay estudios longitudinales que muestran la
relacion del n° de horas dedicadas con una peor percepcién de

calidad de vida del cuidador (Pressler et al., 2013a).
Es posible que estos cuidadores, al cuidar de un paciente con escasa

dependencia funcional, como la obtenida, no presenten sobrecarga

objetiva, pero se observa que cuanto peor es el nivel funcional del
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paciente o la limitacién a la actividad es mayor, aumenta la
sobrecarga emocional de los cuidadores e igualmente, va apareciendo
la depresion. Esto coincide con otros autores que se refieren a la
presencia de la sobrecarga subjetiva que experimenta el cuidador
cuando el paciente no muestra un importante declive en su salud
(Schulz & Sherwood, 2008).

Los pacientes y cuidadores de IC reciben fundamentalmente un apoyo
a partir del entorno familiar (de 1 o 2 personas), aparte del cuidador
familiar, siendo minoritario el colectivo de pacientes que dispone de
un cuidador remunerado que le ayude en las actividades diarias.
Estos pacientes tienen el apoyo principalmente de familiares o
amigos cercanos en el entorno del hogar. Por tanto, este apoyo
deberia repercutir positivamente en el prondstico (Molloy et al.,
2005), ya que los pacientes con IC que viven solos o con aislamiento
social son mas vulnerables y tienen peor autocuidado (Dunbar et al.,
2008). De hecho hay estudios que relacionan las importancia de
medir el apoyo social como un posible predictor de reingresos de
pacientes (Rodriguez-Artalejo et al., 2006). El principal reto de las
administraciones publicas en este sentido sera por tanto mantener,
promover y apoyar los recursos informales y proporcionar el uso de
los servicios destinados a la asistencia para el alivio de la carga de
los cuidadores (Lidecke, Mnich, & Kofahl, 2012).

Estos pacientes no son una poblacion que tenga mayoritariamente
concedida las ayudas que otorgan la Ley de la Dependencia (Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal

y Atencién a las personas en situacidon de dependencia).
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Es conocido que los pacientes con estatus social inferior, tienen mas
riesgo de resultados adversos posteriores, por encima y mas alla de
sus caracteristicas clinicas. Un bajo nivel socioecondmico se asocia
con un peor estado de salud; estudios de seguimiento en poblacion
con IAM, los pacientes con bajos niveles socioecondmicos
presentaban mayor riesgo de mortalidad a corto plazo (Wang et al.,
2014) y en enfermedades cardiovasculares menor probabilidad de
recibir tratamiento (Kitzmiller, Foraker, & Rose, 2013). Un nivel
socioecondmico bajo, tal vez se presenta como un marcador de la
disminucién de la capacidad para acceder y pagar tratamiento, o para
la comunicacién con el sistema de salud y/o para comprender el
tratamiento (Benderly, Haim, Boyko, & Goldbourt, 2013) (Banegas &
Rodriguez Artalejo, 2004b).

Es posible que no tengan concedida la ayuda de la dependencia, bien
por desconocimiento o por no ser un paciente altamente dependiente,
pero es gratamente significativo que las familias que la han solicitado
y se la han concedido, recurren al cuidador remunerado como ayuda,
muestra de la necesidad tan importante que presentan los cuidadores
para hacer frente a su tarea y la importancia de que los cuidadores
familiares reciban ayuda para aliviar la carga del cuidado y al
paciente (Molloy et al., 2005) (Duran MA., 2006) (Friedmann et al.,
2014).
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AUMENTO DE LA COMPLEJIDAD DEL PROCESO Y
CALIDAD DE VIDA

La hipdtesis de este estudio intentaba contrastar si existe una
asociacion entre la utilizacidon que hacen los pacientes de los servicios
de salud en atencidn especializada (como indicador de |Ia
complejizacién de su proceso) y la calidad de vida, tanto de pacientes

como de sus cuidadores.

El hecho de indagar en esta relacion de forma longitudinal es una
cuestion necesaria para discernir la velocidad de progresion
descendente de la CVRS en pacientes y si la vivencia de
hospitalizaciones repetidas y frecuentacién a Urgencias termina
haciendo mella en los cuidadores. Es importante destacar que el
periodo de seguimiento conseguido (5 afios) ha permitido abarcar un
tiempo suficiente para contemplar la evolucién a medio plazo,
cuestion imprescindible en procesos crénicos de larga evolucién como
es el caso de la insuficiencia cardiaca, en la que los analisis
prondsticos suelen extenderse a periodos de entre 5 a 10 afios
(Smith et al., 2006) (Dickstein et al., 2008). Ademas, para garantizar
la validez interna del enfoque de cohortes retrospectivo, se analizaron

los datos en dos ocasiones por dos observadores.

También es importante incidir en que los datos obtenidos de los
ingresos de pacientes se midieron obteniendo, por un lado, el nimero
de episodios por urgencias sin un ingreso posterior en hospitalizacion
y por otro el nUmero de ingresos en hospitalizacion tras episodio por
urgencias, considerando esto como ingresos en hospitalizacién. Los
ingresos de pacientes podian estar a cargo de especialidades como
Cardiologia o Medicina interna, podian ser pacientes con patologias

asociadas, comorbilidades diversas y distintos estados de
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funcionalidad segin NYHA. Por tanto, los datos de ingresos de los
pacientes puede que no coincidan con datos del CMBD por
especialidades, servicios, procesos, pero estimamos que se
aproximan mucho mejor a la realidad de utilizacion de servicios de
estos pacientes, ya que se capta su frecuentacién al sistema,

independientemente de la especialidad que lo atendiese.

La media de la percepcidon de calidad de vida de los pacientes con IC
del estudio fue algo menor que la de la poblacion espafiola con
procesos cronicos. Nuestros hallazgos han mostrado que estos
pacientes hacen un uso considerable de los servicios hospitalarios, en
concordancia con lo ya conocido sobre este tema (San Roman Teran
et al., 2008) (Hermida Ameijeiras et al., 2008) (Schmidt et al., 2012)
(Guallar-Castillén et al., 2006) (Dennis et al., 1993) (Litwin, Stoeckel,
& Roll, 2013) (Sauser, Spertus, Pierchala, Davis, & Pang, 2013)
(Kurtali¢ et al., 2013). De este modo, presentan de media, 1 episodio
urgente por ano y 1 ingreso hospitalario cada dos afos. Acuden en
situacion de descompensacion cardiaca y en mayor nimero de casos
mujeres que hombres, duplicdndose éstos en el caso de episodios

urgentes (Martinez-Sellés, 2007).

Se encontraron asociaciones en CVRS de pacientes y cuidadores y el
uso de los servicios hospitalarios y por tanto, la hipdtesis nula de este

estudio debe ser rechazada con los resultados obtenidos.

En comparacion con la poblacion espafiola, los pacientes que tenian la
CVRS por debajo de la media a los cinco afios, habian ido
incrementando su riesgo de utilizacion de servicios hospitalarios (mas
del doble) en los afos previos. Los pacientes con la percepcidon de
salud fisica por debajo de la media a los cinco afios, presentaban el

triple de riesgo de usar los servicios hospitalarios, tanto por urgencias
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como ingresos hospitalarios, y en el caso de la salud mental, el riesgo

aumentaba sélo en episodios por urgencias.

Es conocido que la CVRS es un resultado de salud importante en
pacientes con cardiopatias, que se asocia a la mortalidad (Hansen et
al., 2014a). Ademas, la relacién entre el elevado n° de farmacos del
paciente, con un aumento de ingresos es otro elemento que muestra
el grado de complejidad de estos pacientes, vinculado ademas a su

peor salud fisica y mental (Erceg et al., 2013) (Hansen et al., 2014b).

El analisis multivariante identific6 como el componente mental de la
calidad de vida de los pacientes se asocia positivamente a menores
niveles de dependencia y menor nimero de ingresos hospitalarios en
los 5 afios previos, pero, ademas juegan un papel importante factores
del cuidador, como el que éste tenga una situacién ocupacional
remunerada o jubilacién, un mejor dominio de las actividades de
cuidado directo, un mejor nivel de salud mental percibida v,

paraddjicamente, un menor nivel de conocimientos en el cuidador.

Aunque mas adelante se abordara en profundidad este hallazgo del
nivel de conocimientos y frecuentacién a los servicios de salud, puede
gue el nivel de conocimientos de la persona encargada de prestar
soporte y ayuda al paciente no adquiera niveles elevados hasta que la
situacion funcional del paciente le obliga a tomar un partido activo en
el cuidado, justo cuando ya el declive del nivel de salud del paciente
provoca una cascada de complejizacion y utilizacion de servicios de
salud a la que el nivel de conocimientos del paciente ya no puede

hacer frente.
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El hecho de que se encontraran diferencias de género de pacientes en
cuanto a que acuden mas las mujeres que los hombres a los servicios
sanitarios, tanto por urgencias, como por hospitalizacion, sin que
hubiera diferencias de género en la captacion de la muestra, puede
deberse a que el sexo femenino se relaciona con una menor tasa de
mortalidad y un mejor prondstico y supervivencia en los estudios
realizados en pacientes con insuficiencia cardiaca sistélica (Martinez-
Sellés et al.,, 2007), teniendo pues, mas oportunidades de

frecuentacion.

Es importante destacar cdmo los pacientes con mejor nivel de
autocuidado, frecuentaban mas los servicios hospitalarios, hallazgo
que va en contra de lo publicado en esta materia (Jaarsma et al.,
2013) (Torres Pérez LF, Morales Asencio JM, 2013) (Feltner et al.,
2014). Los resultados no pueden ser atribuibles a cdmo interpretaron
los items de la escala EHFSC, ya que los indicadores NOC, tanto de
paciente, como de cuidadores apuntaban en el mismo sentido (un
mejor conocimiento se asociaba a una mayor frecuentacién). Es
posible que cuanto mayor sea la percepcidon de una accesibilidad facil,
mayor la probabilidad de que los pacientes busquen ayuda en los

profesionales de la salud (B. Gonzalez et al., 2006).

También es posible que los pacientes y cuidadores encuentren en los
servicios de Urgencias el recurso mas accesible y no consideren que
otros niveles, como Atencién Primaria puedan ser un recurso ante la

presencia de inestabilidad en su proceso.

Estos resultados invitan a reflexionar sobre el potencial margen de
mejora que aun queda en la atencién a personas con cronicidad
compleja y que posiblemente no se estan beneficiando de la
efectividad de muchas intervenciones que han probado un alto

impacto en estos pacientes como es la gestion de casos, que ha
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demostrado una reduccién de mortalidad por cualquier causa,
ademas de reingresos (Takeda et al., 2012). Los servicios de gestion
de casos actualmente en Andalucia posiblemente necesiten una
reorientacion mas proactiva hacia la captacion precoz de estos
pacientes, para que se puedan beneficiar de estos efectos (Morales-
Asencio, 2014).

Algunos autores han determinado como en presencia de deterioro
cognitivo leve se ha permitido que mejorase el conocimiento de los
pacientes con insuficiencia cardiaca con intervenciones educativas,
pero, en cambio ésta no tiene efecto sobre los reingresos (Davis et
al., 2012). No pudimos constatar este hecho en nuestra muestra
dado que el deterioro cognitivo no se midié de forma explicita y sélo
disponiamos de la presencia de demencia como comorbilidad del
indice de Charlson como elemento mas aproximado, aunque este
criterio es inaplicable ya que deja fuera a pacientes con deterioro
cognitivo leve. Solo dos pacientes de nuestra muestra tenian filiada la
presencia de demencia, aunque, por las caracteristicas de edad, es
mas que probable que muchos de ellos tuvieran deterioro cognitivo
leve y es un aspecto que deberd ser analizado mas a fondo en
ulteriores estudios, por las implicaciones que tiene a la hora de
seleccionar bien el tipo de intervenciones educativas y los

destinatarios.

También es necesario replantear qué métodos de educacion se han
seguido y si éstos han de adaptarse e individualizarse a las
caracteristicas de los distintos pacientes, ya que una educacién
basada en métodos pasivos, expositivos e indiferenciados para
cualquier tipo de pacientes y/o cuidador familiar, posiblemente no
tenga impacto en la utilizacion de servicios (White, Garbez, Carroll,
Brinker, & Howie-Esquivel, 2013).
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Igualmente, es destacable que algunos factores del cuidador familiar,
como el nivel de estudio, nivel de conocimiento de la enfermedad,
sintomas depresivos o la sobrecarga, estén relacionadas con el uso
de los servicios hospitalarios por parte de los pacientes. Con respecto
al nivel de estudios se observa que los cuidadores de pacientes con
niveles bajos de estudios cuidaban a pacientes que acudian mas a
urgencias y en menor medida ingresaban mas en hospitalizacion.
Algunos autores han informado que esta relacion puede deberse a
que una bajo nivel de estudios a su vez estd asociado a un deterioro
de la CVRS (Schmidt et al., 2012). En nuestro caso, el analisis
ajustado nos corroboré este hecho excepto en el caso del
componente fisico de la CVRS de los cuidadores, donde se comprob6
que incluso en los que tenian peor CVRS, el nivel cultural se asociaba
de forma independiente con un mayor numero de episodios en

urgencias del paciente al que cuidaban.

Los resultados encontrados muestran también que hay una relacion
entre sintomas depresivos de cuidadores y mayor numero de
ingresos de pacientes. Los cuidadores que tienen una salud mental
deteriorada y sintomas depresivos, sobre todo en mujeres, son los de
pacientes que frecuentan mas el sistema sanitario (Luttik, Jaarsma,
et al., 2009) (Erceg et al., 2013) (Hansen et al., 2014b).

Los niveles de sobrecarga medios en los cuidadores no son muy
elevados, aunque ésta aumenta a medida que empeora el nivel
funcional del paciente. Esto coincide con lo publicado en cuanto a
presencia de sobrecarga en cuidadores de pacientes con IC y explica
las variaciones en la percepcidén de calidad de vida (Luttik, Jaarsma,
et al., 2009) (Garlo, O’Leary, Van Ness, & Fried, 2010).
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El apoyo familiar, el funcionamiento del entorno familiar y Ia
sobrecarga de los cuidadores son elementos que inciden en la
vivencia de la enfermedad y los resultados de ésta. La disponibilidad
de un cényuge u otro cuidador familiar se muestra como un elemento
clave para el manejo y seguimiento de este complejo problema de
salud, habiéndose publicado algunos resultados que asocian este
factor al prondstico de la IC (Molloy et al., 2005). En nuestro estudio
encontramos que la sobrecarga que aparece en el cuidador esta
relacionada con un aumento de episodios por urgencias e ingresos en
hospitalizacion de los pacientes y que ademas esta relaciéon aumenta

a medida que va pasando el tiempo.

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
(CVRS)

Los pacientes perciben su calidad de vida de regular o mala y no
muestran diferencias en la percepcién de su salud fisica con la
mental, siendo estos datos coherentes con la literatura al respecto
(Luttik, Jaarsma, et al., 2009) (Luttik, Lesman-Leegte, & Jaarsma,
2009). Ademas aparece una clara relacién de ésta percepcidn de
salud, tanto en la fisica como en la mental, con el nimero de
farmacos al alta siendo peor en pacientes con mayor numero de
farmacos al alta, en coherencia con otros estudios (Schmidt et al.,
2012).

Los cuidadores de estos pacientes perciben su calidad de vida como
regular, estando peor la mental que la fisica, hecho que podria
explicarse porque gran parte de los cuidadores de estos pacientes son
las hijas, con una media de edad de 55 afos y las parejas, con una
media de 70 afos y, como se ha mencionado, el factor edad tiene un

efecto cohorte en la percepcidon de calidad de vida. La edad influye en
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en la medida en que conforme se avanza en el ciclo vital, existe una
mayor probabilidad de padecer enfermedades, asi como una
disminucion de su capacidad fisica, que posiblemente repercutiria

negativamente en la experimentacion de la sobrecarga de cuidado.

Por un lado, los cuidadores en la adultez tardia pueden experimentar
mayor sobrecarga en relacién con otras etapas y la sobrecarga puede
ser mayor en el grupo muestral de la tercera edad (Novak &
Chappell, 1996). Igualmente, el género de los cuidadores tiene un
efecto en la percepcion de la calidad de vida como hemos visto en
otros estudios similares (Vilagut G, Valveras JM, Ferrer M, Garin O,
Lopez E, y Alonso J, 2008) (Peters et al., 2013).

El hecho de que aparezcan diferencias significativas en la relacion a la
CVRS con el nivel de estudios y nivel sociocultural (siendo menor en
cuidadores con alfabetizacién minima) hace coincidir en lo referido
con otros estudios, que presentan esta diferencia en poblaciones
mayores, tanto para el componente fisico, como para el mental
(Schmidt et al., 2012). Que presentaran, ademas, peor salud fisica
los cuidadores con trabajo domeéstico y jubilados, puede tener mas
relacidon con la edad, ya que las esposas suelen estar jubiladas, o con
el trabajo doméstico. Esta diferencia, que no se encontrdé a los seis
meses de seguimiento, si aparecia en la salud mental de los jubilados
Yy, una vez mas, puede tener relacién con la edad, mas que con la
ocupacion. Por lo que al cuidado familiar respecta, se evidencia pues
una relacién negativa con la percepcion de calidad de vida y con la
aparicion de sintomas depresivos, fendbmeno determinado en otros
estudios (Schulz & Sherwood, 2008) (Blom et al., 2013).

Otro hecho que afianza este hallazgo es el dato que muestra como a
mayor numero de horas de dedicacion al cuidado del paciente, la

percepcion de salud fisica y mental se deteriora, asociandose ademas
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a un mayor numero de sintomas depresivos en el caso de las
mujeres. La fortaleza de este dato se corrobora al haber explorado
longitudinalmente la evolucion de la CVRS de las cuidadoras, en
donde se ha comprobado que esta mayor dedicacion de horas al

cuidado familiar permanece asociada a una peor percepcion de salud.

Esto coincide con lo publicado en factores que influyen en el cuidado.

Por un lado, el estado civil o el vinculo, habiéndose encontrado el
conflicto de rol de género en las hijas adultas (tener que cuidar a sus
padres, esposos, hijos) como una posible explicacidon de los elevados
sintomas depresivos manifestados por éstas, porque aumenta la
sobrecarga en los cuidadores que tienen y/o conviven con sus
conyuges, o también por el conflicto de roles que se puede producir
entre el rol de esposo/a y el de cuidador de un miembro con
demencia (Parveen et al., 2013). Por otra parte, el tiempo ejerciendo
el cuidado repercute negativamente en el cuidador (Williams et al.,
2012) o a su adaptacion a los ingresos del paciente y capacidad para

continuar (Williams et al., 2012).

Una cuestidén importante derivada de este estudio es que la relacién
entre CVRS de pacientes y cuidadores no sélo aparece en la calidad
de vida basal, sino que se mantiene a los seis meses de seguimiento.
Asi, la evolucion de la salud mental percibida de los cuidadores esta

asociada a la salud fisica percibida de los pacientes.

Pressler et al. (2013) detectaron que la calidad de vida de los
cuidadores de pacientes con insuficiencia cardiaca, a los ocho meses
era peor en el caso de los pacientes con peor nivel funcional,
teniendo una percepciéon de pasar mas horas cuidandolo y mas

ansiedad (Pressler et al., 2013a).

186



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacion del proceso en pacientes con

Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

En nuestro estudio, incluso, aparece una relacion -aunque débil-, en
el componente fisico a los seis meses. Aunque seria necesario un
seguimiento mas prolongado, si parece observarse que no sdélo va
empeorando la salud mental del cuidador, sino que parece que puede
verse afectada su salud fisica. En posteriores estudios es necesario
determinar con mayor precision en qué medida se produce este
empeoramiento y qué posibles repercusiones puede tener sobre el
paciente, al tener un cuidador familiar con una salud mas

deteriorada.

En el empeoramiento de la calidad de vida hay que tener en cuenta el
factor género: la mayoria de los cuidadores son las hijas o esposas de
los pacientes y ya se ha visto como las mujeres presentan mayor

deterioro en el componente mental (Schmidt et al., 2012).
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LIMITACIONES

Una gran parte de la poblacidon excluida por no cumplir los criterios,
eran pacientes con Insuficiencia Cardiaca muy limitados a los
esfuerzos por la disnea y con alto grado de dependencia. La inclusion
de estos pacientes podria influido en los resultados, sobre todo en los
de los cuidadores, si se tiene en cuenta cdmo afecta la dependencia
del paciente y el tiempo ejerciendo el rol de cuidador en los
resultados. No obstante, si se querian tener datos de la CVRS de los
pacientes y de su nivel de autocuidado, no habia otra opcidon que
incluir pacientes con menor deterioro funcional. En sucesivos
estudios, se puede explorar la inclusion de pacientes con todo tipo de
estratificacion funcional, aunque requerird cierto sacrifico de

informacion relativa al autocuidado y nivel de conocimientos.

La evolucion de los cuidadores se ha seguido en un periodo de 6
meses y quizas no haya dado tiempo a que se expresen ciertas
formas de declive en su CVRS con mayor notoriedad. Es necesario
realizar mas estudios en cuidadores con Insuficiencia cardiaca, de
corte longitudinal con periodos que vayan mas alld de los 12-18
meses y asi poder identificar los riesgos que tienen al desempefar
este rol en un periodo de tiempo mas amplio que, incluso pudieran
detectar cambios en la resistencia del cuidador en el cuidado del

paciente.

El nivel cultural de pacientes y cuidadores ha sido de un perfil medio-
bajo y, por tanto, la validez externa de estos resultados podria estar
comprometida si se quieren extrapolar los mismos a poblaciones con

distinta distribucion de niveles culturales.
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Igualmente, en areas de Atencion Primaria o centros sanitarios donde
tengan instaurados recursos especificos para la atencidon integrada a
personas con IC es posible que los resultados en niveles de
autocuidado y nivel de conocimientos difieran y serian necesarios
estudios comparativos para identificar diferencias en estos resultados
en funcion de las modalidades de intervencion educativa, de

monitorizacidén y seguimiento y coordinacién interniveles.

Las acciones de prevencion y promocion de salud en los modelos de
gestion de pacientes cronicos recomiendan una cuidadosa seleccion
de los colectivos vulnerables, para que puedan beneficiarse de los
enfoques de gestidon de casos y una adaptacion de las intervenciones
educativas. Estos aspectos no estan garantizados sistematicamente y
por tanto, el impacto de las intervenciones educativas desplegadas
que han recibido los sujetos de la muestra no puede asociarse a los
resultados, ya que el estudio no se diseiié para este propdsito vy,
ademas, las intervenciones llevadas a cabo en el curso de la atencién
sanitaria habitual no estan disefiadas con estos enfoques, por lo que
las poblaciones mas vulnerables posiblemente se hayan beneficiado
menos de estas acciones educativas y hayan contribuido con peores

resultados al estudio.
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CONCLUSIONES

1. Se ha establecido un perfil de los pacientes con insuficiencia
cardiaca que se corresponde con sujetos con niveles moderados
de dependencia pero que tienen una actividad fisica limitada
por la disnea, presentan un nivel socio-cultural bajo, bajos
niveles de conocimiento de su enfermedad y un déficit de
autocuidado considerable, asi como un elevado niumero de
ingresos en situacion de descompensacidn cardiaca y una

calidad de vida relacionada con la salud deteriorada.

2. Los cuidadores de pacientes con Insuficiencia Cardiaca
responden al perfil habitual de cuidadores en nuestro medio,
aunque con una media de edad menor. No cuentan con apoyo
social, sino con la ayuda de otros familiares pero en el caso de

recibir la ayuda social, la utilizan en un cuidador remunerado.

3. Las hijas o esposas de pacientes con peores niveles funcionales
que conviven con ellos e invierten un mayor nimero de horas
en el cuidado, presentan mayor sobrecarga y mayores sintomas
depresivos, factores que pueden minar la capacidad para el

cuidado.

4. La CVRS de los pacientes y cuidadores estan relacionadas tanto
transversal, como longitudinalmente. La CVRS de |los
cuidadores empeora con el paso del tiempo y el aumento de la

complejidad del proceso.
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5. La CVRS de los pacientes esta afectada por el aumento de la
complejidad de su proceso, sobre todo por la utilizacion de
servicios de Urgencias y de ingresos hospitalarios, que va

minando a medio plazo su percepcion de salud fisica y mental.

6. Del mismo modo, la CVRS de los cuidadores se relaciona con un
mayor uso de los servicios hospitalarios por parte de los
pacientes, sobre todo si el paciente presenta edad avanzada,

niveles elevados de dependencia y de farmacos.

7. El nivel de autocuidado y de conocimientos sobre el manejo de
la enfermedad, tanto en pacientes y cuidadores, presenta un
amplio margen de mejora y las intervenciones desplegadas en
los servicios de forma rutinaria no parece que tengan efectos

sobre la frecuentacion de servicios hospitalarios.
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ANEXOS ESCALAS

Anexol: Escala morbilidad de Charlson

Infarto de Miocardio (se excluye cambios EKG sin antecedentes médicos) 1
Enfermedad coronaria 1

Insuficiencia Cardiaca Congestiva 1

Enfermedad Vascular Periférica (incluye Aneurisma de Aorta 6 cm) 1
Enfermedad Cerebrovascular 1

Hipertension arterial 1

Alcoholismo 1

Enfermedad tromboembdlica 1

Arritmia 1

Demencia 1

EPOC 1

Enfermedad del tejido conectivo 1

Ulcus péptico 1

Hepatopatia Leve (sin hipertension portal incluye hepatitis cronica) 1
Diabetes mellitus sin evidencia de afectacidon de érganos diana 1
Hemiplejia 2

Enfermedad Renal moderada-severa 2

Diabetes con afectacion de 6rganos dianas (retinopatia, neuropatia, etc.) 2
Tumor sin metastasis (excluir si > 5 afios desde el diagnostico) 2
Leucemia (Aguda o Crénica) 2

Linfoma 2

Enfermedad Hepatica moderada o severa 3

Tumor Sélido con metdastasis 6

SIDA (no unicamente HIV positivo) 6

Charlson M, Pompey P, Ales KL, Mc Kenzie CR. A new metod of classyfing
prognostic comorbidity in longitudinal studies: development and validation. J Chron
Dis 1987; 40: 373-83.
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Anexo 2: Clasificacion Funcional Insuficiencia Cardiaca
NYHA

Clasificacion Funcional de la NYHA para Insuficiencia Cardiaca
Congestiva

La clasificacion funcional de la New York Heart Association (NYHA) valora la
actividad fisica del paciente con Insuficiencia Cardiaca Congestiva (ICC),
definiendo cuatro clases en base a la valoracidon subjetiva que hace el médico

durante la anamnesis sobre la presencia y severidad de la disnea.

Clase funcional I: Actividad habitual sin sintomas. No hay limitacion de la actividad

fisica.

Clase funcional II: El paciente tolera la actividad habitual, pero existe una ligera

limitacion de la actividad fisica, apareciendo disnea con esfuerzos intensos.

Clase funcional III: La actividad fisica que el paciente puede realizar es inferior a la

habitual, esta notablemente limitado por la disnea.

Clase funcional IV: El paciente tiene disnea al menor esfuerzo o en reposo, y es

incapaz de realizar cualquier actividad fisica.

La clasificacion funcional tiene un importante valor prondstico y se utiliza como
criterio decisivo en la eleccion de determinadas intervenciones terapéuticas, tanto
médicas como quirdrgicas. La evaluacion periddica de la clase funcional permite

seguir la evolucion y la respuesta al tratamiento
Hurst JW, Morris DC, Alexander RW. The use of the New York Heart Association's classification of

cardiovascular disease as part of the patient's complete Problem List. Clin Cardiol. 1999 Jun;22(6):385-

90. [Medline
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Anexo 3: Escala Barthel

’F = P
Nombre Fecha
Unidad/Centro MN® Historia

AUTONOMIA PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA —-BARTHEL-

Poblacion  diana: Poblacién general. Se  trata de  un cuestionario
heteroadministrado con 10 items tipo likert. El rango de posibles valores del
Indice de Barthel esta entre 0 y 100, con intervalos de 5 punfos. A menor
puntuacion, mas dependencia; ¥ a mayor puntuacion, mas independencia. Ademas,
gl Indice Barthel puede usarse asignando puniuaciones con intervalos de 1 punio
entre las categorias — las posibles puntuaciones para las actividades son 0, 1, 2, &
3 puntos — resuliando un rango global entre 0 ¥ 20. Los punios de corie sugeridos
por algunos autores para facilitar la interpretacion son:

- 0-20 dependencia total

- 21-60 dependencia severa

- G1-90 dependencia moderada
- 91-99 dependencia escasa

- 100 independencia

Comer

Capaz de utilizar cualguier instrumento necesario, capaz de desmenuzar la

10 ndependients comida, extender la manteguilla, usar condimantas, &te. por =i solo. Some 2noun
tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por ofra persona

Para cortar la carne o el pan, extender la manteguilla, étc, pero es capaz de comer
solo

o

Mecesita ayuda

0 | Dependiants HMecesita ser alimentado por otra persona

Lavarse — bariarse —

Capaz de lavarse entero, puede ser usando la ducha. la bafera o permaneciendo
5 |Independiente | de pie v aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye enirar y salir del bafio.
FPuede realizaro todo sin estar una persona presents

0 |Dependients Mecasita alguna ayuda o supervision

Vestirse

Capaz d= poner y guitarse la ropa, atarse los zapatos, abrocaharse los botones v
10 |Independiente | colocarse ofros complementos que precisa (por ejemplo braguero, corse, etc) sin
ayudal

5 |Mecesita ayuda | Pero realiza solo al menas la mitad de las fareas en un fiempo razonable

0 |Dependiants

Arreglarse

Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse cara y
5 |Independisnte | manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los complemenios
necesarics para ello puseden ser provistos por otra persona

0 |Dependisnts “ecesita alguna ayuda

Deposicion

Ningun episodio de incontinencia. Si necesita enema o supositorics es capaz

10 | Continente S, .
de administrarselos por si solo

5 |Accidente occasional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios

3 [Incontinents Imcluye administracidn de enemas o supositorios por otro

Baztan 1] Pérez del Molino J, San Cristdbal E, Izquierdo G, Manzarbeitia J. Indice Barthel:
Instrumento valido para la valoracion funcional de pacientes con enfermedad cerebrovascular. Rev Esp
Geriatr Gerontol 1993; 28: 32-40. Versién original: Mahoney FI, Barthel DW. Functional evaluation:
Barthel index. MD State Med J 1965; 14:61-5
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Anexo 4: Medical Outcomes Study Short-form 12 SF-12

342062
| Deospeelestucio | _______________
i Dia: Mes: Afio: (20...) Nl.imeruu:lenhﬁnadnr:j
b M= ML TATEme N emharon
\ Oi1 02030405 OEners [Nl gEE I:EEEEEEEEE
iﬂﬁﬂ?ﬂaﬂgﬂw [ Fetirero O] Agosto : OO0 : Oooooooono:
11100 1200 1300 1400 15 i OO i Ooooooono:!
i S Omarzo O Septiembre s OO s Ooooooon !
! Akl [ Ochubre 5 00 s ogoooooog:
| OuO=z0s024025 & OO s doOoOoQoOogo |
i Ox0zr02:0 =030 O Mayo [ Moviembre 7 OO rdoogooogo
! Oat s OO s JoOoOCDOoOOO |
: Oldusly [ Diciemboe = OO s dooaoooan |

Cuestionario de Salud
SF-12 (versién 2)

Version espafiola de SF-12v2™ Health Survey @ 1992, 2002
adaptada por J. Alonso y cols.

Institut Municipal d* Investigacié Madica (IMIM-IMAS)
Unidad de Investigacidn en Servicios Sanitarios
cf/Doctor Alguader, 80 E-08003 Barcelona
Tel. (+34) 93 225 75 53, Fax (+34) 93 221 40 02
WL Imim.es

+ IMAE
L
+ Imvstitut Municipa
d’Investigacid Médica, IMIM

Este instrumenito ha superads los edtndare: de calided del Medical Dwboome Trust v de la Red Cooperativa para ba Irvestigacdn en
Resultades de Salud y Servidos Sariltarios (Red IRYSS).
B cuestionarks y su material de soporte estdn disponibles en BbEPRO, ka biblioteca virtual de 1a Red IRYSS (woww rediress. ped).
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Su Salud y Bienestar

342062

qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales.
Gracias por contestar a estas preguntas.

la casilla que mejor corresponda a su respuesta.

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su
salud. Sus respuestas permitiran saber como se encuentra usted y hasta

Para cada una de las siguientes preguntas, por favor marque con una [

1. En general, usted diria que su salud es:

Excelente Muy buena Buena Regular
v v v v

Mala
v
I:Iz

2. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria
hacer en un dia normal. Su salud actual, éle limita para hacer esas actividades

o cosas? Si es asi, écuanto?

Si, me limita  Si, me limita  No, no me

mucho un poco

a Esfuerzos moderados, como mover una v v
mesa, pasar la aspiradora, jugar a los
bolos o caminar mas de 1 hora.

b Subir varios pisos por la escalera. _______________ |:| T |:| 2

SF-12v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust, and QualityMetric Incorporated.

SF-12% is a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-12v2 Estandar, Espafia (Espafiol} Version 2.0}

limita nada

SF-12 v2
s
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3. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia ha tenido alguno de los

siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa
de su salud fisica?

- Sdlo
Casi Algunas alauna
Siempre siempre  veces g Nunca
vez
a ¢Hizo menos de lo que hubiera querido y y y ' y
hacer?

______________________________ O .. O« Os
b {Tuvo que dejar de hacer algunas tareas
en su trabajo o en sus actividades

cotidianas? - __________________________ I:l1 - I:lz____ |:|3___ I:l“ e |:|5

4, Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia ha tenido alguno de los

siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de
algin problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

Casi Al Sélo
. . Casl gunas  Ljouna
Siempre  siempre veces Nunca
vez
a éHizo menos de lo que hubiera querido

hacer por algin problema emocional?

______ I e [ [O¢ . OO

b éHizo su trabajo o sus actividades
cotidianas menos cuidadosamente que

de costumbre, por algun problema
emaocional?

5. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

Nada Un poco Reqular

v v v
L L L1

Bastante Mucho

v v
- mE

SF-12v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust, and QualityMetric Incorporated. SF-12 v2
SF-12® is a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-12v2 Estindar. Espaiia (Espafiol) Version 2.0)

3/5 .
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6. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y cémo le han
ido las cosas durante_las 4 dltimas semanas. En cada pregunta responda lo

que se parezca mas a como se ha sentido usted. Durante las ultimas 4
semanas écon qué frecuencia...

Solo
Casi  Algunas alguna
Siempre siempre veces VezZ Nunca
v v v v v
Se sintio calmado y tranquile? |:| 1 ___ |:| 2 |:| 3 __ |:| 4 |:| 5
Tuvo mucha energia? ________________ Dl o DZ o D‘ - D“ _ D‘

Se sintio desanimado y deprimido?  ____ Dl I DZ I D’ _ D“___ D‘

7. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia la salud fisica o los

problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como
visitar a los amigos o familiares)?

Casi Algunas Solo alguna
Siempre siempre veces vez Nunca
v v v v v

O uf uf O O

Gracias por contestar a estas preguntas

SE-12v2™ Health Survey © 1993, 2003 Health Assessment Lab, Medical Outcomes Trust, and QualityMetric Incorporated. SF-12v2
SE-11® is a registered trademark of Medical Outcomes Trust. (SF-12v2 Estindar, Espaiia (Espatiol) Version 2.0) 4/5

Ware JE JR, Kolinsky M, Keller -SD. A 12-Item Short-Form Health Survey: construction of scales and preliminary
Tests of reliability and validity. Med Care 1996 Mar; 34 (3):220-33.
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Anexo 5: Escala Europea de autocuidado en Insuficiencia

Cardiaca

Escala europea de autocuidado en
insuficiencia cardiaca.

Fuente: European Heart Failure Self-care Behaviour scale. De Jaarsma, et al.

Esta escala contiene valora el nivel de autocuidade en insuficiencia cardiaca.
Responda con sinceridad a las siguientes afirmaciones.

Haga un circulo en el nimero 1 si esta completamente de acuerdo con la
afirmacian (es decir, si hace siempre lo que se comenta).

Haga un circulo en el nimero 5 si estd completamente en desacuerdo con la
afirmacian (es decir, si no hace nunca lo que se comenta).
- Haga un circulo en los nimeros 2 a 4 para respuestas intermedias.
Aungue no esté seguro por completo de alguna cuestian, marque la respuesta que
crea mas ajustada a su situacion.

Completamente Completamente
de acuerdo en desacuerdo
| Siempre ! Nunca
1.- Me peso cada dia. 1 2. 3.4 5
2.- Si siento ahogo (disnea) me paro y descanso. 1 2.3 4 5
3.- Si mi dificultad respiratoria (disnea) aumenta, 1 2,34 5
contacto con mi médico o enfermera.
4.- 3i mis pies/piernas comienzan a hincharse 1 234 5
mas de o habitual, contacto con mi médico o
enfermera.
5- Si aumento 2 kilos en una semana, 1 2034 5
contacto con mi médico o enfermera.
6.- Limito la cantidad de liquidos que bebo 1 213 4 5
(a menos de 1,5 6 2 litros diarios).
7.- Reposo un rato durante el dia. 1 2.3 4] 5
8.- Si noto aumento de fatiga (cansancia), 1 2.3 4 5
contacto con mi médico o enfermera.
9.- Realizo una dieta baja en sal. 1 2,34 5
10.- Tomo la medicacién coma me han dicho. 1 213 4 5
11.- Me vacuno contra la gripe todos los arios. 1 2.3 4 5
12.- Hago ejercicio regularmente 1 234 5

[Puntos totales obtenidos: ]

Jaarsma T, Stromberg A, Martensson J, Dracup K. Development and testing of the European Heart

Failure Self-Care Behaviour Scale. Eur J Heart Fail. 2003; 5:363-7

Gonzalez B et al. Escala europea de autocuidado en insuficiencia cardiaca. Rev Esp Cardiol. 2006 Feb;
59(2):166-70.
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Anexo 6: Indice esfuerzo de cuidador

: T B
Nombre Fecha
Unidad/Centro N® Historia

INDICE DE ESFUERZ0O DEL CUIDADOR

Poblacidn diana: Poblacion cuidadora de personas dependientes en general. Se
trata de una entrevista semiestructurada que consta de 13 items con respuesta
dicotomica “erdadero — Falso. Cada respuesta afirmativa puntia 1. Una
puntuacion total de 7 o mas sugiere un nivel elevado de esfusrzo.

Instrucciones para el profesional” Voy a leer una lista de cosas que han sido
problematicas para oftras personas al atender a pacientes que han regresado a
casa ras una estancia en el Hospital ;Puede decirme si alguna de ellas se puede
aplicar a su caso? (aporie ejemplos).

1. Tiene frastomos de suefio (Ej. porque €l paciente se acuesta v se levanta sl | Mo
0 pasea por la caza de noche)
2. Es un inconvenients (Ej. porgue la ayuda consume mucho iempo o se
tarda mucho en progorcionar).

3_.| Iﬁepre%nta un esfuerzo fisico (E]. hay que sentarlo, levantarlo de una sl | mo
zilla).

4. Supone una restriccion (Ej. porque ayudar limita el tismpo libre o no
puede hacer vigitas).

3. Ha habidc modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha roto la
rutina o no hay intimidad)

B Hal habido cam l:-iu:ns_. en los pla_nes personales (Ej. se tuvo que rechazar un sl | o
frabajo o no se pudo ir de vacaciones)

7. Ha hakido otras exigencias de mi tiempe (Ej. por parte de ofros miembros
de la familia)

4. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fusries discusiones) Sl [ NO

Sl | NO

Sl | MO

Sl | NC

Sl | NG

9. Algunos comportamientos son molestos (Ej. la incontinencia, al paciente
le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de gquitarle las | 51 | MO
COSas)
10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto

. ] Sl | NO
comparado con antes (Ej. es un persona diferente de antes).
11. Ha habido modificaciones en el frabajo (Ej. a causa de la necesidad de
reservarse tismpo para la ayuda)
12. Es una carga economica S| [ NO

Sl | NO

13. Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preccupacion acerca de
- : ] ] Sl [ WO
persona cuidada o preccupacionss sobre como continuar el tratamisnto).

PUNTUACION TOTAL

Bibliografia
= Moral Serrano M3, Juan Ortega J. Lopez Matoses MJ & Pellicer Magraner P.

Perfil de riesgo de morbilidad psiquica en cuidadores de pacientes
interesados en su domicilio. Atencion Primaria. 2003; 32(2): 77-85.

= Lopez Alonso SR, Moral Serrano MS. Validacion del Indice de Esfuerzo del
Cuidador en la poblacion espafiola. Enferm Comun 2005; 1(1): 12-17.
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Anexo 7: Conocimiento: Manejo de la Insuficiencia Cardiaca

NOC CONOCIMIENTO: MANEJO DE LA INSUFICIENCIA CARDIACA CONGESTIVA
(1835)

Definicion: Grado de conocimiento transmitido sobre la IC, su tratamiento y la
prevencion de las exacerbaciones

Indicadores: {Manifiesta el paciente y cuidador conocimiento sobre cuales son...?

183501 Causa y factores contribuyentes

183505 Signos y sintomas de la Insuficiencia Cardiaca
183516 Tratamiento para mejorar la funcion Cardiaca
183526 Estrategias para estimular seguimiento de la dieta

183519 Estrategias para equilibrar actividad reposo

1: Nunca 2: Raramente 3: En ocasiones 4: Con frecuencia 5: Siempre
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Anexo 8. Guia para la evaluacion del conocimiento sobre

manejo de la insuficiencia cardiaca.

GUIA PARA EVALUACION CONMOCIMIENTO SOBRE MANEJO DE LA ICC 1835

LOS FPACTORES DE RIESCO Y SU PREVERCION [183501)

[EL SEDENTARISMO [ INACTIVIDAD FISICA)
COLESTEROL

CBESIDALD,

PRESION ARTERLAL

TABASIAISMO

1:Munca 2 Raramente 3: En ocasiones 4 Conrecuencla 50 Siempre
SIGNOS Y SINTOMAS 1CC 18305

IDISMEA- ORTOPNEA
FATIGABILIDAD O CAMNSAMNCIO
TOS

EDEMAS EM MMN
PALPITACIONES

2 Raramenbe 3: En ocasiones 4: Confrecuencla 50 Slempre

OXIGEND.

DIURETICOS oel 353 y $azidicos: fumsemida, forasemida, cortalidona)
IECAS (2nalaprio, ramiprio, captopio, Sz ).

ARA Il (losartan, valsartan, ete )

DHGOXIMA,.

1o Munca 2: Raramente 3. Enocasiones 4 Con mecuencia 5 Siempre

ESTRATEGLAS PARA ACTIVIDAD-REPOSO [183515]

ACTIVIDAD COMOD PARTE DE UNA RUTINA REGULAR.
SESIONES MAS PROLOMGADAS DE ACTIVIDADES MODERADAMENTE INTEMSAS TALES COMO
CAMIMNAR O MADWR

SESIONES MAS CORTAS DE ACTIVIDADES MAS EMERGICAS TALES COMD CAMINAR RAPIDOD O
SUBIR ESCALERAS.

ACTIVIDADES DE INTENSIDAD MODERADA PARA PERSOMNAS ODN DISCAPACIDAD | COMO 30 A 40
MINUTOS DE WSO DE UNA SILLA DE RUBDAS )

ENTRE LAS PERSONAS MAYORES, CAMINAR, TRASAIAR EN EL JARDIN ¥ EN EL PATIO SON LAS
ACTIVIDADES DE ESPARCIMIENTO DE INTENSIDAD MODERADA MAS POPULARES.

1o Munca 2: Raramente 3. Enocasiones 4 Con mecuencia 5 Siempre

ESTRATECIAS PARA ESTIMILAR SECUAMIENTO DS DICTA 1 S33201

META BAJLA EM GRASAS SATURADAS Y SO0

INFORMESE SOBRE LAS CALORIAS DE LOS ALIMENTOS, HAY MUCHOS ALIMENTOS QUE PUEDE
INGERIR ¥ @QUE SUPONEM UNA CANTIDAD MINIMA DE CALORIAS.

REDUZCA EL TAMARKD DE LOS PLATOS EN LOS QUE COME.
COMA MAS DESPACIO ¥ TROZOS MAS PEQUERIDS..

NO TENGA POR PRINCIPAL OBJETIVO DESMINUIR. U PESD, SINC APRENDER UNA NUEWA FORMA
IDE ALIMENTARSE.

A4z Nunca 2 Raramente 3 Enocasiones 4 Con frecuencia 50 Slempre

McMurray, J. J. V., Adamopoulos, S., Anker, S. D., Auricchio, A., Bohm, M., Dickstein, K., ESC

Committee for Practice Guidelines. (2012). ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of

acute and chronic heart failure 2012: The Task Force for the Diagnosis and Treatment of Acute

and Chronic Heart Failure 2012 of the European Society of Cardiology. Developed in

collaboration with the Heart Failure Association (HFA) of the ESC. European Heart Journal,
33(14), 1787-1847. doi:10.1093/eurheartj/ehs104.
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Anexo 9: Adaptacion del cuidador principal mal ingreso del

paciente en un centro sanitario.

NOC ADAPTACION DEL CUIDADOR PRINCIPAL AL INGRESO DEL PACIENTE EN UN
CENTRO SANITARIO (2200)

Definicidon: Respuesta adaptativa del cuidado familiar cuando el destinatario de los

cuidados ingresa en un centro sanitario.

Indicadores: Manifestaciones demostradas sobre...

220003 Participa en los cuidados cuando se desea

220014 Comunicacion por parte del cuidado familiar de las necesidades no
expresadas del receptor de los cuidados

220016 Colabora con un profesional sanitario para determinar los cuidados

220017 Expresa comodidad con la transicion de roles

1: Nunca 2: Raramente 3: En ocasiones 4: Con frecuencia 5: Siempre
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Anexo 10: Resistencia del papel del cuidador

NOC RESISTENCIA DEL PAPEL DEL CUIDADOR (2210)

Definicidn: Factores que fomentan la capacidad de continuacion del cuidado familiar

durante un largo periodo.

Indicadores: Manifestaciones sobre...

221001 Relacidon mutuamente satisfactoria entre el cuidador familiar y destinatario
de los cuidados.

221002 Dominio de las actividades de los cuidados directos

221003 Dominio del las actividades de los cuidados indirectos

221008 Descanso para el cuidador familiar

1: Ligeramente adecuado 2: Ligeramente adecuado

3: Moderadamente adecuado 4: Completamente adecuado

Clasificacion de Resultados de Enfermeria (NOC)
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Anexo 11: PHQ-9

Durante las 2 ultimas semanas, écon qué frecuencia le han molestado los siguientes

problemas?:

Tener poco interés o placer en hacer las cosas

[ casi todos los dias(3) [0 Mas de la mitad de los dias (2) [ varios dias (1) | [0 Nunca (0)

Sentirse desanimado/a, deprimido/a o sin esperanza

[ casi todos los dias (3) [0 Mas de la mitad de los dias (2) [ varios dias (1) | [0 Nunca (0)

Con problemas en dormirse o en mantenerse dormido/a, o en dormir demasiado

[ casi todos los dias (3) [0 Mas de la mitad de los dias (2) [ varios dias (1) | [0 Nunca (0)

Sentirse cansado/a o tener poca energia

[ casi todos los dias (3) [ Mas de la mitad de los dias (2) O varios dias (1) | [0 Nunca (0)

Tener poco apetito o comer en exceso

[ casi todos los dias (3) [ Mas de la mitad de los dias (2) O varios dias (1) | [0 Nunca (0)

Sentir falta de amor propio o que sea un fracaso o que decepcionara a si mismo/a o a su familia

[ casi todos los dias (3) [0 Mas de la mitad de los dias (2) [ varios dias (1) | [0 Nunca (0)

Tener dificultad para concentrarse en cosas tales como leer el periddico o mirar la television

[0 casi todos los dias (3) [0 Mas de la mitad de los dias (2) [ varios dias (1) | [0 Nunca (0)

Se mueve o habla tan lentamente, que otra gente se podria dar cuenta o de lo contrario, esta tan

agitado/a o inquieto/a, que se mueve mucho mas de los acostumbrado

[0 casi todos los dias (3) [0 Mas de la mitad de los dias (2) [0 varios dias (1) | [0 Nunca (0)

Se le han ocurrido pensamientos de que seria mejor estar muerto/a o de que se haria dafio de alguna

manera

[ casi todos los dias (3) [J Mas de la mitad de los dias (2) [ varios dias (1) | [J Nunca (0)

Kroenke K, Spitzer RL, Williams JB. The PHQ-9: validity of a brief depression severity measure. J Gen
Intern Med. 2001;16 (9):606-13
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Anexo 12: Consentimiento Informado paciente

COMSENTIMIENTO INFORMADO — INFORMACION AL PACIENTE

Antes de proceder a la firma de este consentimienio informado, lea atentamente la informacion
que a continuacion se le facilita y realice las preguntas que considere oportunas.

Maturaleza:

Conocer las caracteristicas de cuidadores familiares de pacientes con |IC y su potencial relacion
con los reingresos hospitalarios, asi como los efectos sobre su propia salud y calidad de vida
Analizar la relacion enfre reingresos hospitalarios de pacientss con IC v los siguientes factores
socioecondmicos, sobrecarga, calidad de vida relacionada con la salud y salud mental de su
cuidador familiar principal.

Importancia:

La insuficiencia cardiaca (IC) es uno de los problemas de salud mas serios a los que se
enfrentan los servicios de salud en la actuslidad. La aparicion y progresion de la insuficiencia
cardiaca implica una importants reduccion de la calidad de vida, con un deterioro funcional
progresivo, que conduce a la complejizacion del procsso., conm mltiples reingresos,
polimedicacion, comorbilidades y un elevado consumo de recursos socicsanitarios. La
disponibilidad de un conyuge u otro cuidador familiar se muestra como un elemento clave para
&l manejo y seguimiento de este complejo problema de salud, habiéndose publicado algunos
resuliados que asocian este facior al pronastico de la 1T

Implicaciones para el donante/paciente:

= La participacion s totalments voluntaria.

= El paciente pusde retirarse del estudio cuando asi lo manifieste, sin dar explicaciones y sin
que esto repercuta en sus cuidados médicos.

« Todos los datos caracter personal, obtenidos en este estudic son confidenciales y s=
trataran conforme a la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/90.

= La informacion obtenida se utilizard exclusivamente para los fines especificos de este
estudio.

Riesgos de la investigacion para el donante/paciente:

Minguno.

Si requiere informacion adicional se puede poner en contacto con nuestro personal de
enfermeria pertensciente a este estudio de investigacion del Hospital Costa Del Sol en el
teléfono: 697 957 610 o en el comeo electronico: evamtaf@hes es
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CONSENTIMIENTO INFORMADO — CONSENTIMIENTO POR ESCRITO DEL PACIENTE

REINGRESOS DE PERSONAS CON INSUFICIENCIA CARDIACA ¥ FACTORES DEL CUIDADOR
EAMILIAR. Estudio de casos y controles. (Estudio REPICA-CF)

« He leido el documento informativo que acompafia a este consentimiente  (Informacion al
Paciente)

= He podido hacer preguntas sobre el estudio REPICA-CF

= He recibido suficiente informacion sobre el estudio REPICA-CF He hablade con el
profesional sanitario informador: ..

= Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el estudic.

» Se me ha infformado que todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y
se tratardn conforme establece la Ley Organica de Proteccidn de Datos de Caracter
Persanal 1588

» Se me ha infformado de que la donacionfinformacion obtenida solo se utilizara para los fines
especificos del estudio.

» Deseo ser infformado/a de mis datos genéticos y otros de caracter personal que se
obtengan en el curso de la investigacion, incluidos los d brimientos inesperados que se
puedan producir, siempre que esta informacion sea necesaria para evitar un grave perjuicio
para mi salud o la de mis familiares biclogicos.

Si Mo

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

=« Cuando guiera

= Sin tener que dar explicaciones

=  Sin gue esto repercuta en mis cuidados medicos

Presio libremente mi conformidad para participar en el proyecfo fifulado REFICA-CF

Firma del paciente Firma del profesional
(O representante legal en su caso) sanitario informador

Mombre y apellidos-_ ... Mombre y apellidos: __.__._____
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Anexo 13: Consentimiento Informado cuidador familiar

COMNSENTIMIENTO INFORMADO — INFORMACION AL CUIDADOR FAMILIAR

Antes de proceder a la fima de este consentimiento informado, lea atentaments la informacion
que a continuacién se le facilita y realice las preguntas que considere oportunas.

Maturaleza:

Conocer las caracteristicas de cuidadores familiares de pacientes con IC y su potencial relacion
con los reingresos hospitalarios, asi como los efectos sobre su propia salud y calidad de vida
Analizar la relacion enfre reingresos hospitalarios de pacientes con IC y los siguientes factores
socioeconomicos, sobrecarga, calidad de wvida relacionada con la salud y salud mental de su
cuidador familiar principal.

Importancia:

La insuficiencia cardiaca (IC) &5 uno de los problemas de salud mas serios a los gue s=
enfrentan los servicios de salud en la actuslidad. La aparicion y progresion de la insuficiencia
cardiaca implica una importante reduccion de la calidad de vida, con un deterioro funcional
progresivo, que conduce a la complejizacion del proceso, com miltiples reingresos,
polimedicacion, comorbilidades y un elevado consumo de recursos sociosanitarios. La
disponibilidad de un cényuge u otro cuidador familiar s& muestra como un elemento clave para
el manejo y seguimiento de este complejo problema de salud, habiéndose publicado algunos
resultados que asocian este factor al prondstico de la IC

Implicaciones para el donante/paciente:

» La participacion es totalmente voluntaria.

= El paciente puede retirarse del estudio cuando asi lo manifieste, sin dar explicaciones y sin
que esto repercuta en sus cuidados medicos.

= Todos los datos caracter personal, obtenidos en este estudic son confidenciales y se
trataran conforme a la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/98.

» La informacion cobtenida se utilizara exclusivamente para los fines especificos de este
estudio.

Riesgos de la investigacion para el donantel/paciente:

Minguno.

Si requiere informacion adicional se puede pomer en contacto conm nuestro personal de
enfermeria pertenecients a este estudio de investigacion del Hospital Costa Del Sol en el
teléfono: 687 957 618 o en el comeo electronico: evamta@@hes es
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CONSENTIMIENTO INFORMADO
CONSENTIMIENTO POR ESCRITO DEL CUIDADOR FAMILIAR

BEINGRESOS DE PERSOMAS COM INSUFICIENCIA CARDIACA Y FACTORES DEL CUIDADOR
EAMILIAR. Estudio de casos y controles. (Estudio REFICA-CF)

Yo (Mombre v Apellbdos

» He leido el documento informativo gque acomparia a este consentimiento  (Informacion al
Paciente)

= He podido hacer preguntas sobre el estudio REPICA-CF

» He recibido suficiente informacion sobre el estudic REPICA-CF He hablado con el

= Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el estudio.

* Se me ha informado gue todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y
se trataran conforme establece la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter
Personal 15/89.

»  Seme ha infformado de que la donaciSniinformacion obtenida sélo se utilizard para los fines
especificos del estudio.

- Mmsermﬁ:maddademﬁdﬂboEgemhm&yahmdecaraﬂherpersmﬂqu&se
obtengan en el curso de |a investigacion, incluidos los d berirmi perados que se
puedan producir, siempre que esta informacion sea necesaria para evitar un grave perjuicio
para mi salud o la de mis familiares biclogicos.

Si Mo

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

= Cuando quiera

= 5Sin temer que dar explicaciones

=  Sin que esto repercuta en mis cuidados medicos

Presio libremente mi conformidad para participar en el proyecfo fifwado REFPICA-CGF

Firma del paciente Firma del profesional
{2 representante legal en su casa) =sanitario informador
MDIleIE'jI’EpEIlﬂDS. Mombre y apellidos: ...........
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Rafael Mesa Rico
Director de la Revista Enfermeria en Cardiologia
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CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
Y SOBRECARGA DE CUIDADORES DE PACIENTES
INGRESADOS CON INSUFICIENCIA CARDIACA

Autores
EvaTimonetAndreu®, José MiguelMorales Asencio™*, José Carlos Canca Sanchez***, Francisco Rivas-Ruiz****, Rafael
Mesa Rico™***, Juana Sepulveda Sanchez™****, Patricia Hernandez Cuenca*****, Maria Gutiérrez Martinez*****

*Supervisora de la Unidad de Hospitalizacién de Cardiologia. Agencia Publica Empresarial Sanitaria Costa del Sol. Marbella. Malaga. Espafia

** Director del Departamento de Enfermeriay Podologia. Profesor de Métodos de Investigacion y Evidencia. Facultad de Ciencias dela Salud. Universidad de Malaga. Malaga. Espafia.
** Director de Enfermeria. Agencia Piblica Empresarial Sanitaria Costa del Sol. Profesor asociado. Facultad de Ciencias de la Salud. Universidad de Mélaga. Malaga. Espafia.
****Técnico Superior de Investigacion en la Unidad de Investigacion. Agencia Plblica Empresarial Sanitaria Costa del Sol. Marbella. Malaga. Espafia.
****Enfermero/a en la Unidad de Cardiologia. Agencia Publica Empresarial Sanitaria Costa del Sol. Marbella. Malaga. Espafia.

*****Enfermera en la Unidad de Neumologia. Agencia Publica Empresarial Sanitaria Costa del Sol. Marbella. Malaga. Espafia.

Resumen

* Introduccion y objetivos: La progresion de la insuficiencia cardiaca (IC) implica una importante reduccion de la
calidad de vida con deterioro funcional progresivo y un elevado consumo de recursos sociosanitarios. El proposito de
este estudio es describir el perfil de pacientes con IC y de sus cuidadores desde el punto de vista sociodemografico,
la sobrecarga, la depresion y |a calidad de vida relacionada con la salud de ambos.

* Material y Método: Estudio transversal de corte analitico en la Agencia Publica Costa del Sol. La poblacion de
estudio la constituian pacientes ingresados por IC con cuidador principal identificado. Los pacientes se seleccionaron
a partir del ingreso en el hospital.

* Resultados: El perfil de cuidador en este medio es de mujer con unos 50 afios que cuida de un paciente, que
suele ser su padre o pareja con una edad media de 70 afios. Las mujeres con IC presentaron mas dependencia que
los hombres con diferencia significativa en el indice de Barthel (p=0,01) de 22,77 puntos. Las hijas o esposas de
pacientes con niveles de dependencia elevados tienen mayor sobrecarga y reflejan una salud mental deteriorada
(p=0,02). Se observd una relacion significativa moderada e inversa entre la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) mental del paciente y el indice de esfuerzo del cuidador: r=-0,453; p<0,0001. El nivel de depresion de los
cuidadores mostrd una correlacion inversa con el componente mental de la calidad de vida r=0,362; p<0,0001.

« Conclusiones: Las cuidadoras con esta salud mental, unida a la sobrecarga, presentan sintomas depresivos que
pueden influir negativamente en su resistencia como cuidadoras.

Palabras clave: insuficiencia cardiaca, cuidadores, calidad de vida, sobrecarga.

HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE AND OVERLOAD IN CAREGIVERS OF PATIENTS HOSPITALIZED DUE
TO HEART FAILURE
Abstract

« Introduction: Heart failure (HF) progression involves an important reduction in the quality of life, with a progressive
functional impairment and a high consumption of socio-sanitary resources. The aim of this study is to describe the
profile of patients with HF and of their caregivers, the social demography, the overload, the depression and the health-
related quality of life of both.

* Methods: An analytical cross-sectional study was conducted at the public agency Costa del Sol. The study
population was constituted by patients hospitalized for HF, with identified main caregiver. Patients were selected from
their admission into the hospital.

« Results: The caregiver's profile in this setting corresponds to a woman about 50-years old who takes care of a patient
averaged 70-years old and who is usually his daughter or partner. Women suffering from HF were more dependent than
men, with a significant difference (p: 0.01) of 22.77 scores in the Barthel index. Daughters or wives of highly dependent
patients suffer from a higher overload and display a deteriorated state of mental health (p: 0.02). A significant, moderate
and inverse relationship was seen hetween the patient's mental health-related quality of life (HRQL) and the caregiver’s
effort level r: 0.453; p<0.0001. An inverse correlation was seen between the caregivers’ level of depression and the
mental component of quality of life r: 0.362; p<0.0001.

* Conclusions: Caregivers under this mental health condition, along with the overload, show symptoms of depression,
which could adversely affect their endurance as caregivers.

Key words: heart failure, caregivers, quality of life, overload.

Enferm Cardiol. 2013; Afio XX (68-59):50-55
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Eva Timonet Andreu
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Correo electrénico: evatimonetandreu@gmail.com

INTRODUCCION

La insuficiencia cardiaca (IC) es uno de los problemas
de salud mas serios al que se enfrentan los servicios
de salud en la actualidad. La prevalencia en nuestro
pais se sitia en torno al 7-8%, con similar distribucién
enfre sexos, aunque en edades superiores a los 74
afios alcanza cifras del 16%". Un estudic multicéntrico
realizado en 32 hospitales de nuestro pais, a partir de
los datos del conjunto minimo basico de datos (CMBD),
mostré como un 9,7% de las altas correspondian a
IC, con una mortalidad intrahospitalaria del 11,1% vy
variaciones estacionales en los ingresos?.

La progresién de la IC implica una importante
reduccién de la calidad de vida con deterioro funcional
progresivo y un elevado consumo de recursos
sociosanitarios®. Para hacer frente a este problema
se han evaluado modelos de atencién con distintos
componentes e intervenciones, mostrando algunecs de
ellos un importante impacto sobre la calidad de vida
relacionada con la salud “%.

En muchos de ellos, la participacién de los
cuidadores familiares constituye un pilar importante.
Las actividades cuidadoras mas dificiles de afrontar
en el cuidado de pacientes con IC, suelen ser
aquellas relacionadas con los problemas de conducta
de los pacientes que, asociadas a problemas de
salud del propio cuidador familiar, son predictores de
un deterioro de la calidad de vida de éste, a medio
plazo®. La sobrecarga de cuidadores de pacientes con
IC explica en mas de un 60% las variaciones en la
percepcion de calidad de vida’.

Se ha comprobado que la falta de apoyo familiar
en pacientes con IC unida a un aumento del nimero
de horas dedicadas al cuidado, se asocia a mas
reingresos hospitalarios®, asi como la interaccion de
estrés y depresion en los cuidadores®; aunque los
estudios se realizan con muestras pequefias y de
baja calidad metodologica.

La mayoria de guias de practica clinica vy
recomendaciones internacionales en el manejo de
los pacientes con insuficiencia cardiaca, incluyen
la educacion de pacientes y familiares como una
intervencion clave, para promover el autocuidado,
combinada con la planificacién del alta, el seguimiento
domiciliario, etc™®.

Por tanto, la disponibilidad y caracteristicas del
cuidador familiar, asi como su nivel de desempefio
y capacidad de apoyo hacia su ser querido, ademas
de su propia calidad de vida, tienen una influencia
mas que plausible en los resultados de la salud de
los pacientes con IC y en la utilizacion de servicios de
salud por parte de estos™.

Pero, a su vez, el devenir del cuidado de personas
con procesos tan complejos, ejerce un efecto sobre
la salud de los propios cuidadores que, posiblemente
influye en lo anteriormente descrito. Conocer bien las
caracteristicas de cuidadores familiares de pacientes
con IC, asi como los efectos sobre su propia salud y
calidad de vida, a falta de resultados de investigacién
concluyentes y desarrollados en nuestro medio, se
convierte en un area de investigacion.

El proposito de este estudio es describir el perfil
de pacientes con IC y de sus cuidadores familiares y
valorar la relacién entre la sobrecarga y depresién de
estos, con la calidad de vida relacionada con la salud
de ambos.

MATERIAL Y METODO

Se llevo a cabo un estudio transversal de corte
analitico en la Agencia Publica Costa del Sol.
La poblacion de estudio la constituian pacientes
ingresados por IC, con cuidador principal identificado.
Los pacientes se seleccionaron a partir del ingreso
en el hospital durante un periodo de 4 meses, de
enero a abril de 2012. Se excluyeron pacientes con
mal prondstico incapaz de participar en el estudio,
negativa del paciente o cuidador familiar a participar,
dificultad idiomatica y pacientes sin cuidador familiar
principal identificado o en residencias.

Se calculd un tamafio muestral de 64 diadas
cuidador-paciente, tomando como poblacion de
referencia el nimero de pacientes ingresados en el
afio 2011, con un alfa de 95%, una poblacién estimada
de 300 cuidadores anuales (65% de los 450 ingresos
anuales de IC congestiva), una precision del 10%
y una proporcion estimada del 30% de sobrecarga
media.

Se incluyeron variables sociodemograficas y de
caracterizacion de las diadas cuidador-paciente:
edad, sexo, tipo de convivencia, nivel de estudios,
cantidad de horas dedicadas al cuidado familiar,
situacién ocupacional del cuidador principal, nimero
de personas del entorno familiar que apoyan el
cuidado, existencia de algun tipo de cuidador
remunerado de apoyo, presencia de ayudas de la Ley
de Dependencia, numero de farmacos en el momento
del alta del hospital. Ademas, se recogieron variables
de los pacientes para caracterizar su situacion de
enfermedad mediante las siguientes escalas:

1. indice de comorbilidad de Charlson.
Puntuacion de 1 a 42 de mayor a menor probabilidad
de supervivencia 2.

2. Clasificacién de Ila funcionalidad en
insuficiencia cardiaca de la New York Heart Association
(NYHA). Rango de 1 a 4 de mayor a menor nivel de
funcionalidad™.

3. indice de Barthel. Estado funcional del
paciente. Puntuacién de 20 a 100 de mayor a menor
independencia®™.

4. Calidad de vida relacionada con la salud en
pacientes y cuidadores. Medical Outcomes Study
Short-form 12 SF-12. (CVRS). Medicién de perfiles
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de salud fisica y mental en escala de 0 a 100 para
cada dimensién (menor a mayor calidad de vida)'™.

5. Capacidad de autocuidado de los pacientes.
European Heart Failure Self-Care Behaviour Scale La
puntuacién oscila entre 12 y 60 de mayor a menor
nivel de autonomia para su cuidado'.

6. Indice de esfuerzo del cuidador. Sobrecarga
de cuidadores. Entrevista con 13 items en la cual una
puntuacién =7 sugiere un nivel elevado de esfuerzo’.

7. Presencia de sintomas depresivos en
cuidadores. Patient Health Question (PHQ-9) version
espafiola. Valoracién de la clinica depresiva que
clasifica el episodio con un rango de 0 a 27 en leve,
moderado o grave's.

8. Conocimiento scbre enfermedad cardiaca
(NOC 1830). Adaptacién del cuidador al ingreso del
paciente en un centro sanitario (NOC 2200). Escala
Likert de 1 a 5 de nunca a siempre y Resistencia del
papel de cuidador (NOC 2210). Escala Likert de 1 a
4 de nunca a siempre'.

Recogida de datos

Se procedid a una entrevista de valoracion inicial
al paciente y cuidador familiar principal durante las
primeras 48 horas del ingreso, para la recogida de
variables y se realizd revisidon de la historia clinica
para recoger la informacién basal que incluia las
variables principales de tipo sociodemografico y de
caracterizacion.

Todas las variables fueron completadas por 4
enfermeras formadas para la recogida de datos.
Todos los pacientes firmaron el consentimiento
informado para su participacién en el estudio, y sus
datos fueron registrados de forma anénima, siguiendo
esfrictamente las leyes y normas de proteccion
de datos en vigor (Ley Organica 15/1999 de 13
de diciembre, de proteccion de datos de caracter
personal, y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, de
autonomia del paciente).

Andlisis de datos

Mediante andlisis exploratorio se realizé
estadistica descriptiva de las variables, obteniendo
medidas de tendencia central y dispersiéon para
variables cuantitativas y distribucién de frecuencias
para variables cualitativas. También se llevo a
cabo analisis bivariante mediante t de Student y x?,
en funcidon de las caracteristicas de las variables
analizadas, en caso de distribucién normal. En caso
contrario, se emplearon pruebas no paramétricas,
como el test de Wilcoxon y la U de Man-Whitney y
el Analisis de la varianza (ANOVA) para variables
independientes. También se llevé a cabo un analisis
factorial exploratorio, calculando el alfa de Cronbach y
correlaciéon total-item. Todos los célculos se realizaron
con intervalos de confianza al 95% vy se establecio el
nivel de significacion estadistica en p<0,05.

RESULTADOS

La poblacién de estudio estaba compuesta por 65
diadas paciente-cuidador (n=130). En los pacientes la
distribucién de sexos fue similar: 34 hombres (52,3%)

y 31 mujeres (47,7%). El género de los cuidadores
fue en el 81,5% femenino. La edad media de los
pacientes fue 71,9 (DE 12,1) afios y en las cuidadoras
de 51,8 (DE 14,5) afios. El vinculo principal entre
cuidador y paciente fue el paterno filial=35 (53,8%)
seguido del matrimonial (n=24, 36,9%). La media
de horas diarias dedicadas al cuidado familiar fue
de 10,2 (DE 6,9) horas. La media de personas del
entorno que ayudan en las tareas del cuidado fue
de 1,8 (DE 1,9) personas. Los cuidadores no tenian
trabajo remunerado (n=49, 75,4%), con un nivel de
alfabetizacién minima o estudios primarios y sin
ayuda de la Ley de Dependencia (Ley 39/2006, de
promocién de la autonomia personal y atencion a
las personas en situacién de dependencia) (n=46,
70,8%).

La media de nivel de autocuidado, evaluada con la
escala de autocuidado para la insuficiencia cardiaca
fue de 37,57 (DE 6,3), mostrando valores medios-bajos
de conocimientos para el autocuidado. El grado de
dependencia de los pacientes con IC ingresados, con
cuidador principal identificado y con buen pronéstico,
segun el indice de Barthel, mostré una media de nivel
de dependencia leve 78,9 (DE 27). Los cuidadores de
estos pacientes no presentaban sobrecarga 3,42 (DE
3,09). El conjunto de caracteristicas de la muestra se
detalla en las Tablas 1, 2 y 3.

Tabla 1_Caracteristicas de la muesira

Desv.
i i Min Max Media Tip.

Edad del paciente. 3 B 71,94 72,098
Edad del cuidador familiar principal 24 a2 51,89 14,536
MN.® de horas diarias dedicadas al cuidado del o5 240 10,285 6,9158
familiar
MN.® de personas del entomo familiar gue apoyan 0 1" 1,85 1,970
€l cuidador
Sumatorio CHARLSOM 2 9 5,26 1971
Sumatorio escala europea de autocuidado IC 21 5 st 6,381
Sumatorio BARTHEL 5 100 78,92 27,164
Sumatorio indice de esfuerzo del cuidador [1] i 342 3,082
Conocimiente Paciente: Causa y factores 1 4 143 706
contribuyentes
Conocimiento Paciente: Signos y sintomas de la 1 3 17 605
Ic
Conocimiento Paciente: Tratamiento mejorar 1 4 1,29 579
funcién cardiaca
Conocimiento Pacients: Esirategias para 1 4 1,82 727
seguimiento dieta
Conocimiente Paciente: Estrategias para 1 5 1,51 664
actividad reposo
Sumatorio Conocimiento Paciente 5,00 13,00 7.7538 220816
Conocimiente Cuidador: Causa y factores 1 4 1,66 853
contribuyenies
Conocimiento Cuidadar- Signos y sintomas de 1 3 1,80 680
lalc
Conocimiente Cuidador: Tratamiento mejorar 1 4 1,88 ,992
funcién cardiaca
Conocimiente Cuidador: Estrategias para 1 4 2,05 672
seguimiento dieta
Conocimients  Cuidador-  Estrategias  para 1 4 1,94 527
actividad reposo
Adaptacién Cuidador: Expresa comodidad con 1 5 3,88 1,038
la transicién de roles
Resistencia del papel del cuidador: Dominio de 1 4 3,02 944
las actividades de los cuidados dirsctos
Resistencia del papel del cuidador: Dominio de 1 5 3,34 853
las actividades de los cuidados indirectos
Sumatorio_NOCe_cuidador_resistencia 300 1300 102308 244183
Sumatorio_NOCs_cuidador_global 11,00 2600 195538  3,83663
Sumatorio_NOCs_cuidador_conocimiento 5,00 16,00 09,3231 2,39862
Sumatorio nivel de depresion de cuidadores 0 23 586 6,106
Mumero de Famacos al Alta 1] 16 7,68 3496

Tabla 2. Descriptivo edad y nivel de dependencia de los pacientes seglin escala Barthel

Desviacion
N Minimo Maximo Media estandar
Sumatorio BARTHEL 65 5 100 78,92 27,164
Escala likert BARTHEL| 65 1 5 1,95 1,110
Edad Paciente 65 Ell a7 71,94 12,098
Valido 65
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Tabla 3. Niveles de dependencia de los pacientes en porcentajes seglin escala Barthe! Tabla 8. Comorbilidades asociadas segun indice de comorbilidad de Charlson

Frecuencia| Porcentaje Po:gﬁg;hie :é::ﬁu"gg Comorbilidad Charlson Frecuencia Porcentaje
Dependencia total (0-20) 1 62 6.2 62 . valido
Dependencia grave (21-35) 2 11 31 92 Infarto de miocardio_ 6 9.2
Dependencia moderada (40-55)) 9 138 13,80 231 Enfermedad coronaria 49 754
Dependencia leve (>60) 24 1369 69 60,0 Insuficiencia cardiaca _ 59 90,8
Independencia (95-100) 2% 400 400 100,0 Enfermedad vascular periférica 10 154
Total 65 100.0 100.0 Enfermedad cerebro vascular 9 13,8
Hipertension arterial 50 76,9
Alcoholismo El 46
o ) Enfermedad tfromboembalica 1 1.5
En cuanto a los criterios del rol de cuidador se Artitmia 42 64,6
tomaron los 6 indicadores de criterios de resultado Demencia 0 0
lacionad | rol de cuidador y se obtuvo una LEoG i 154
relacicnados 00!1 € y Enfermedad tejido conectivo 0 0
escala que oscilaba entre 6 y 30, con una alfa de Ulcus péptico 1 15
Cronbach de 0,7 y que en el analisis factorial obtuvo Hepatopatia leve _ 2 3.1
s . Diabetes mellitus sin afectacion 26 40
2 componentes (conocimientos para el cuidado y Hemipleja i i
resistencia y adaptacién) que explicaban un 62,9% Enfermedad renal moderada- 15 33,1
de la varianza. Los valores obtenidos en esta variable severa —
f . imient b io de la insuficiencia Diabetes con afectacion érganos 17 262
ueron: conocimiento sobre manejo Tumor sin metastasis 5 77
cardiaca congestiva de paciente: 7,7 (DE 2,2) y Leucemia 0 0
H. H P Linfoma 0 0
conom_mlento de_ CL_udador_Q,S (DE 2,3). La_ adaptacion Enfermedad hepaiica moderada: 0 5
del cuidador principal al ingreso del paciente en un severa
centro sanitario fue de 3,8 (DE 1) y la resistencia del Tumor solido con metastasis 0 0
papel del cuidador fue de 3 (DE 1).Tablas 1 y 4. SIDA g u
Tabla 4. Adaptacion al papel de cuidador y resistencia del papel de cuidador
Desviacion 1
N |Minimo| Maximo | Media estandar
1.Adaptacién Cuidador-Expresa il p=0,02
comodidad con la transicion de 65 1 ] 388 1,038

roles
2 Resistencia del papel del
cuidador: 65 1 4 3,02 944
2.1 Dominio de las actividades
de los cuidados directos

2.2 Dominio de las actividades 65 1 ] 334 853

de los cuidados indirectos

Se evalué la relaciéon entre comorbilidad,
dependencia del paciente, depresion y sobreesfuerzo
del cuidador, con el género, mostrando coémo las
mujeres con IC presentaban mayor dependencia que
los hombres, con diferencias significativas en el indice
de Barthel de 12,2 puntos (p=0,01). Tablas 5y 6

Tabla 5. Relacién entre dependencia y género de los pacientes

Los cuidadores de pacientes con IC con mayor
clase funcional, tenian mayor sobrecarga emocional.
Cuanto peor era la situacion funcional de los

pacientes, mayor era la sobrecarga de los cuidadores Corponet Ea VRS s (ES-2)
(p=0,02). Figuras 1 y 2. Se obhservaron diferencias
significativas en el sobreesfuerzo de los cuidadores,
aungue no asi en los trastornos depresivos.
a P Comparentesicn CVRS cudadores [FCS-2) -

Los cuidadores con menor resistencia, es decir
con poca capacidad de continuar con el cuidado
familiar durante un largo periodo, se correlacionaban
inversamente de forma moderada con aquellos que
tenian mas sintomas depresivos r=0,23 (p=0,011).

Sexo del N Media Desviacion Sig.
paciente tipica
j Hombre 34 5,03 2,022
oot | muer | 31| 552 1913 I I
Sumatorio Hombre 34 89,71 18,502 Companentz mental OVRS Pecentes (MCS-12/ | |
BARTHEL Mujer 31 66,94 30,705 0,01

i i 1

Sumatorio Indice de Esfuerze del Cuidader

oo e

T T T T
Ciass Aurcsral | Cae tncens 1 Cine Srvone B Clamy St 1

MNYHA para insuficiencia cardiaca congestiva

Figura 1. Indice de esfuerzo del cuidador en funcion de la clase funcional NYHA.

orprtenetd VRS caadoes 10541 |

n
.
-

Figura 2. Componente fisico y mental de CVRS de paciente y del cuidador
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ARTICULOS CIENTIFICOS

Por ofra parte, el 73,8% de pacientes percibia su
salud como regular o mala. Tabla 7. El componente
de salud fisica en pacientes no mostro diferencias
por género, en cambio si lo hizo el de salud mental,
siendo peor en mujeres que en hombres de forma
significativa (p=0,005).

Tabla 7. Calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes.

N Minimo Maximo Media Desv. tip.
Componente fisico 6 | 1864 | 59,30 | 35653 | 11,2185
salud 5 5 1
pacientes (PCS-12)
Componente mental 6 | 895 | 6523 | 38579 | 13,2863
salud pacientes 5 7 4
(MCS-12)

El 36,9% de las cuidadoras percibia que su salud
era regular o mala, mostrando una mejor percepcion
de salud fisica 48,9 (DE 9,7) que mental 42,5 (DE

12,8). Tabla 8.
Tabla 8. Calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores
N Minimo Maximo Media Desv.
tip.
65 21,83 63,63 48,92 9,72
Componente fisico
salud cuidadores (PCS-
65 14,79 61,78 42,50 12,85
Componente mental
salud cuidadores
(MCS-12)

En cuidadores, se observo una relacion significativa
moderada e inversa entre la CVRS mental y el
p<0,0001. Tabla 9.

indice de esfuerzo: r=-0,453;

Tabla 9. Relacion entre indice de esfuerzo de cuidador y CVRS componente mental del

cuidador

Componente | Sumatorio
%;Tg‘g{?gg’ mental indice de
cuidadores CVRS esfuerzo
(PCs-12) cuidadores del
(MCS-12) cuidador
Correlacién 1 250" -,095
Componente de Pearson
fisico CVRS Sig. ,045 454
cuidadores (bilateral)
(PCS-12) N B5 65 65
Correlacion 1
Componente de Pearson
mental CVRS Sig. 045 ,000
cuidadores (bilateral)
(MCS-12) N B5 65 65
Correlacion -095 1
Sumatorio de Pearson
indice de Sig. 4583 000
esfuerzo del (bilateral)
cuidador N 65 65 65

En la CVRS fisica se observo esta relacion pero en
menor intensidad: r=-0,271; p=0,029. Respecto a
la relacidn entre CVRS de pacientes y cuidadores,
sélo el componente mental de la CVRS mostré una
correlacion positiva moderada significativa r=0,269,
p=0,03. Figura 3.

El nivel de depresion de los cuidadores mostrd una
correlacion inversa con el componente mental de la
calidad de vida: r=0,362; p<0,0001.

mMom1Z_BED

Figura 3. Correlacién entre componente mental de la CVRS de pacientes y cuidadores

DISCUSION

El perfil encontrado responde al de una mujer de
unos 50 afios, que cuida de un paciente, que suele
ser su padre o su pareja con una edad media de
70 afios, y con niveles de sobrecarga importantes
en aquellos que cuidaban de pacientes con mayor
deterioro funcional.

Diferentes estudios, entre elllos el de Schulz
R et a® han abordado el perfi de personas
cuidadoras de personas dependientes, y los datos
obtenidos concuerdan en cuanto al género, pero no
en la media de edad, que es algo mayor en otros
estudios, rondando los 60 afios” o incluso superiores®.
Aungue el nivel de dependencia aparezca leve, la
funcionalidad media del paciente esta limitada a
esfuerzos intensos (progresién natural de la IC) y los
cuidadores presentaban una clara asociacion directa
entre sobreesfuerzo y clase funcional tal y como se
indica en el estudio de Shahriari M et al ?', lo que
apunta a un posible mayor riesgo de sobrecarga en el
rol de cuidador segun va progresando la enfermedad,
aungue se precisan estudios longitudinales para
confirmar esta posible secuencia causa.

Los bajos resultados de niveles de autocuidado de
los pacientes invitan a pensar que los pacientes con
IC no tienen suficiente autonomia en el manejo de su
enfermedad y que posiblemente no inician conductas
de cuidado que podrian evitar agudizaciones
y complicaciones de su enfermedad, con las
consecuencias que esto tiene en los reingresos por
agudizaciones®. El instrumento empleado para
evaluar el autocuidado de los pacientes, la Escala
Europea de Autocuidado en Insuficiencia Cardiaca,
incluye items sobre acciones relacionadas con el
contacto con los servicios de salud para consulta y/o
seguimiento. Aunque los pacientes y cuidadores de IC
no presentan niveles de conocimiento adecuados para
el manejo de la enfermedad, podrian no tener acceso
a modelos de atencién habitual en algunos paises
anglosajones orientados a fomentar el autocuidado,
bien por desconocimiento (aun existiendo algunos
de sus componentes en nuestro medio), o por falta
de implementacion de estos en nuestra poblacion de
estudiof, a pesar de la enorme importancia que tienen
en los reingresos y la evitacidon de otros eventos
adversos™®?'. Los pacientes y cuidadores de IC
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reciben fundamentalmente el apoyo cuidador a partir
del entorno familiar, siendo minoritario el colectivo de
pacientes que dispone de cuidador remunerado que le
ayude en las actividades diarias y tampoco parece ser
una poblacién que tenga mayoritariamente concedida
las ayudas que otorga la Ley de |la Dependencia, por
no ser un paciente altamente dependiente (factor que
ademas en la actualidad no constituye un elemento
de soporte, debido a las limitaciones impuestas en las
concesiones de esta ayuda), lo que aumenta el valor
estratégico de iniciar precozmente intervenciones de
apoyo al cuidador familiar. La percepcion de salud
de los pacientes encontrada no muestra diferencias
con los descritos en la literatura al respecto. La
salud fisica media de los cuidadores es algo mejor
que la mental y aproximadamente la tercera parte
de las cuidadoras percibe que su salud es regular
o mala, hecho que podria explicarse porque gran
parte de los cuidadores de estos pacientes son sus
parejas, con una media de edad de 70 afios y sus
hijas con una media de edad de 50 afios. El factor
edad tiene un efecto cohorte en la percepcion de
calidad de vida, al igual que el género, como se ha
visto en otros estudios similares de calidad de vida
relacionada con la salud™. Una peor percepcion de
salud, asi como la presencia de sintomas depresivos
y mayor sobrecarga en cuidadores de pacientes con
mayor deterioro funcional indican una clara relacién
entre estos componentes, que tarde o temprano estan
abocados a minar la resistencia del cuidador.

Las principales limitaciones del estudio son dos, en
primer lugar, una gran parte de la poblacién excluida
son pacientes con IC con funcionalidad y alto grado
de dependencia y muy limitados por la disnea, motivos
que posiblemente influyeron a la hora de no participar
en la entrevista. En segundo lugar, no se ha tenido en
cuenta el tiempo que lleva el cuidador ejerciendo su
papel lo que habria permitido un analisis diferencial del
sobresfuerzo ajustado por este factor. Por otfra parte,
se frata de un estudio transversal, que no permite es-
tablecer nexos causales adecuados, ni la secuencia y
temporalidad de las exposiciones y desenlaces en la
diada paciente-cuidador en lo referente a calidad de
vida relacionada con la salud, sobrecarga y evolucion
de la enfermedad. Esta cuestion esta siendo aborda-
da por nuestro grupo de investigacién en un estudio
longitudinal de cohortes.

CONCLUSIONES

El perfil de cuidador de pacientes con IC
encontrado responde a una mujer de unos 50 afios,
que suele ser su hija o su pareja, que cuida de un
paciente con una edad media de 70 afios, con un bajo
nivel sociocultural y bajos niveles de conocimiento
de la enfermedad y autocuidado. Los cuidadores
de pacientes con niveles de dependencia elevados
por el deterioro funcional tienen mayor sobrecarga.
La calidad de vida relacionada con la salud de los
cuidadores refleja una salud mental deteriorada con
sintomas depresivos.
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INVESTIGADOR PRINCIPAL
APELLIDOS NOMERE
TIMONET ANDREU EVA

TITULO DEL PROYECTO

EFECTOS Y CONSECUENCIAS DE CUIDAR A PERSONAS CON INSUFICIENCIA CARDIACA (Estudio
ECCUPENIC)

PALABRAS CLAVE

INSUFICIENCIA CARDIACA, REINGRESOS, CUIDADCRES, SOBRECARGA DE CUIDADORES, CALIDAD DE
VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

RESUMEN

(Maxinmo 250 palabras)

Introduccidn: La insuficiencia cardiaca (IC) es uno de los problemas de salud mas serios a los que se
enfrentan los servicios de salud en la actualidad. La aparicion y progresién de la insuficiencia cardiaca
implica una importante reduccion de la calidad de vida, con un deterioro funcional progresivo, que
conduce a la complejizacion del proceso, con multiples reingresos, polimedicacidn, comorhilidades y
un elevado consumo de recursos sociosanitarios. la disponibilidad de un cényuge u otro cuidador
familiar se muestra como un elemento clave para el manejo y seguimiento de este complejo problema
de salud, habiéndose publicado algunos resultados gque asocian este factor al prondstico de la IC

Objetivos: Primarios: Analizar la relacion entre reingresos hospitalarios de pacientes con IC y los
siguientes factores socioecondmicos, sobrecarga, calidad de vida relacionada con la salud y salud
mental de su cuidador familiar principal. Secundarios: ldentificar las caracteristicas de los pacientes
con IC, en funcion del nimero de reingresos hospitalarios, analizar longitudinalmente |a relacion entre
la CVRS de pacientes y la de los cuidadores y evaluar la posible relacidn de la CVRS de cuidadares
con la mortalidad de los pacientes con IC

Disefio: Estudio de casos y controles anidado en una cohorte

Analisis de datos: Analisis exploratorio, con estadistica descriptiva, tendencia central y dispersion o
porcentajes. Analisis bivariante mediante t de Student y chi cuadrado, ANOVA vy pruebas no
paramefricas si procede. Analisis de supervivencia mediante curvas de Kaplan-Meier. Analisis
multivariante medianie modelo de riesgos proporcionales de Cox. Todos los calculos se realizaran con
un alfa de 0,05.
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1.2 | ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA DE ESTUDIO

Se valorara el conocimiento sobre los antecedentss y estado actual del tema (Maximo 3 paginas)

La insuficiencia cardiaca (IC) es uno de los problemas de salud mas serios a los que se enfrentan los
servicios de salud en la actualidad. La prevalencia en nuestro pais se sitUa en torno al 7-8%, con
similar distribucién entre sexos, aunque en edades superiores a los 74 afios alcanza cifras del 16%
{(1). Un estudio multicéntrico realizado en 32 hospitales de nuestro pais, a partir de los datos del
CMBD, mostrd como un 9,7% de las altas correspondian a IC, con una mortalidad intrahospitalaria del
11,1% y variaciones estacionales en los ingresos (2).

La aparicion y progresion de la insuficiencia cardiaca implica una importante reduccion de la calidad de
vida, con un deterioro funcional progresivo, que conduce a la complejizacion del proceso, con multiples
reingresos, polimedicacion, comorbilidades y un elevado consumo de recursos sociosanitarios(3).

Se han desarrollado multiples iniciativas y modelos de intervencion para intentar mejorar los resultados
clinicos y de calidad de vida de este tipo de pacientes, que incluyen la gestion de enfermedades, la
gestién de casos, sistemas de telemonitorizacion y seguimiento domiciliario, entre otros. Una gran
mayoria de estos modelos de atencion han mostrado un impacto beneficioso sobre la calidad de vida
relacionada con la salud (4) (5).

En cuanto a las intervenciones, aunque resulta dificil citar todas las gue forman parte de las
investigaciones, las mas habituales son: deteccion de poblaciones de riesgo, valoracion
multidimensional, educacion para el autocuidado, entrega de material educativo, regulacion de dosis
de farmacos, soporte a la familia y cuidadores, seguimiento proactivo estructurado (apoyado o no en
medios tecnologicos), planificacion del alta hospitalaria, visita domiciliaria precoz y seguimiento
domiciliario, mejora del acceso a ayudas tecnicas, consultoria con otros proveedores, desarrollo de
vias clinicas interniveles e incorporacion de recomendaciones basadas en la evidencia (8).

La mayoria de guias de practica clinica y recomendaciones internacionales en el manejo de los
pacientes con insuficiencia cardiaca, incluyen la educacién de pacientes y familiares como una
intervencion clave, para promover el autocuidado, combinada con la planificacion del alta, el
seguimiento domiciliario, etc. (7). No obstante, la disponibilidad de estudios centrados en los
cuidadores familiares de estos pacientes no es muy elevada (8).

Paralelamente, la disponibilidad de un conyuge u otro cuidader familiar se muestra como un elemento
clave para el manejo y seguimiento de este complejo problema de salud, habiéndose publicado
algunos resultados que asocian este factor al prondstico de la IC (8). Se sabe que el apoyo familiar, el
funcionamiento del entorno familiar y la sobrecarga de los cuidadores son elementos que inciden
directamente en la vivencia de la enfermedad vy los resultados de ésta. Asi, pacientes con IC que viven
solos o con aislamiento social son mas vulnerables y tienen peor autocuidado (9). Los mecanismos
por los cuales este apoyo familiar promueve la salud en pacientes con IC permanecen aun muy
difusos.

En nuestro pais, la mayoria de cuidados en nuestro pais estan dispensados por no profesionales. En
un dato reciente, segln el informe del IEA sobre Dependencia y Solidaridad en las Redes Familiares,
una tercera parte de los andaluces tiene algin pariente con necesidad de ayuda y cuidados y algo
mas de la mitad de ellos presta, efectivamente, esa ayuda. De esta forma, son aguéllos que tienen de
30 a 54 afios. Entre los 45-54 afios y entre los 55-64 es cuando las personas asumen en mayor
medida la tarea de este cuidado, lo que supone que son hijas e hijos, en mayor medida que nietas y
nietos, quienes se encargan prioritariamente de sus ascendientes directos (10).

El proceso de conversion del familiar en cuidador es progresivo, puede durar anos y va minando la
salud fisica y psicologica de quien ejerce este papel. Esta influencia del cuidado en la persona
mientras lleva a cabo esta funcion, esta bastante analizada en la literatura, aungue no siempre con
disefios solidos y concluyentes. El marco conceptual dominante en la actualidad sobre cuidadores, -
muy fundamentado en los modelos de afrontamiento del estrés-, asume que el inicio y la progresion de
la enfermedad cronica, el deterioro de la funcionalidad, los problemas conductuales y cognitivos de la
persona cuidada, asi como la intensidad y tipo de cuidado, son estresores tanto para el paciente,
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como para el cuidador familiar, que estimulan respuestas fisiologicas que pueden aumentar el riesgo
de morbi-mortalidad, modelados por factores socioeconomicos, apoyo social y antecedentes de salud

(11).

De forma global, la depresion aparece como el factor mas determinante de la salud fisica de los
cuidadores, frente a la poblacion general, acentuandose en cuidadores de pacientes con demencia o
frastornos de conducta (12); estudios longitudinales han evidenciado el impacto en la salud fisica a
largo plazo de la presencia de sintomas depresivos recurrentes en cuidadores (13) y una revision
sistematica mostro cémo el nesgo relativo de depresion en cuidadores a lo largo de distintos estudios
oscilaba de forma significativa enftre 2.80-38.60(14).

El clasico estudio de cohortes de Schulz mostrdé hace ya mas de dos décadas, que en los conyuges de
edad avanzada que actuaban como cuidadores y experimentaban cansancio y sobrecarga en este rol
se incrementaba el nesgo de mortalidad, comportandose como marcador independiente (15). En el
caso de la IC, se ha comprobado posteriormente como, tras la hospitalizacion de un cdnyuge por este
motivo, aumenta la mortalidad en el otro conyuge de forma significativa (HR: 1,12, IC 95%: 1,07-1,96)
(16). Ademas, conforme la enfermedad avanza, |a toma de decisiones va recayendo progresivamente
sobre los cuidadores familiares, que a veces, se ven sobrepasados por esta situacion (17). No
obstante, también se han publicado algunos estudios interesantes en los que se ha mostrado un
efecto positivo de ejercer el rol de cuidador, aungue se desconocen las causas que provocan estos
diferentes efectos (negativos o positivos) en cuidadores (18) (19).

El vinculo entre la enfermedad cronica y las relaciones con la familia ha promovido el desarrollo de
algunas intervenciones psicosociales encaminadas tanio a pacientes, como a cuidadores familiares.
Un reciente meta-analisis ha identificado que la implicacién familiar mediante intervenciones de este
fipo en pacientes con enfermedades cronicas tienen efectos positivos en la salud de ambos, aunque
los estudios son de baja calidad (20).

La sobrecarga de los cuidadores familiares esta generalmente mas asociada a la necesidad percibida
de ayuda para las tareas diarias que con parametros objetivos del estado de salud de los pacientes
que cuidaban, tales como sintomas o estado funcional, lo cual, sugiere que la sobrecarga mas bien
representa la capacidad de adaptacion y afrontamiento de la persona cuidadora al desempefio de ese
rol (21) (22). Las actividades cuidadoras mas dificiles de afrontar en el cuidado de pacientes con IC,
suelen ser aquellas relacionadas con los problemas de conducta de los pacientes que, asociadas a
problemas de salud del propio cuidador familiar, son predictores de un deterioro de la calidad de vida
de éste, a medio plazo (23). La sobrecarga de cuidadores de pacientes con IC explica en mas de un
60% las variaciones en la percepcion de calidad de vida (24)

iHasta qué punto todos estos factores asociados al cuidador familiar pueden afectar a la
complejidad de la enfermedad en los pacientes?

Se ha comprobado que la falta de apoyo familiar en pacientes con IC y un aumento del nimero de
horas dedicadas al cuidado, se asocian a mas reingresos hospitalarios (25), asi como la interaccion de
esfres y depresion en los cuidadores (26) aungue los estudios son con muesfras pequefias y de baja
calidad mefodoloégica. Un estudio reciente frato de identificar que elementos de la relacion cuidador
familiar-paciente aportaban soporte para el auto-cuidado del paciente en su enfermedad. Los procesos
interpersonales de comunicacion, toma de decisiones y reciprocidad, parecen ser los implicados en
este intercambio de apoyo mutuo en la diada cuidador familiar-paciente. Asi, la comunicacion del
paciente y la reciprocidad estan relacionados con la confianza en llevar a cabo conductas de auto-
cuidado positivas, lo que sugiere que el aumento de estos procesos puede ser un foco en la
planificacion de cuidados gue merece mayor atencion, por las potenciales implicaciones gue puede
tener en la evolucion y pronostico de la enfermedad (27).

Por tanfo, como se ha visto, la disponibilidad y caracteristicas del cuidador familiar, asi como su nivel
de desempefio y capacidad de apoyo hacia su ser querido, ademas de su propia calidad de vida,
tienen una influencia mas que plausible en los resultados de la salud de los pacientes con IC y en la
utilizacion de servicios de salud por parte de éstos.
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Pero, a su vez, el devenir del cuidado de personas con procesos tan complejos, ejerce un efecto sobre
la salud de los propios cuidadores que, posiblemente influye en lo anteriormente descrito. Asi, se
origina un circulo vicioso gue genera una espiral de la que se tiene abundante informacion desde el
lado de los pacientes, pero, mucho menos y con métodos poco concluyentes, en lo que a cuidadores
concierne.

Conocer bien las caracteristicas de cuidadores familiares de pacientes con IC y su potencial relacion
con los reingresos hospitalarios, asi como los efectos sobre su propia salud y calidad de vida, a falta
de resultados de investigacion concluyentes y desarrollados en nuestro medio, se convierte en un area
de investigacion que puede ofrecer nuevas vias de intervencion para hacer frente a uno de los
prablemas mas importantes a los que nos enfrentamos en la actualidad en los servicios de salud,
desde el punto de vista de las enfermedades cronicas. Si se pudiesen aislar factores de riesgo de
reingreso relativos a las personas cuidadoras, podrian desplegarse intervenciones especificas en los
servicios de salud (tanto en Atencion Hospitalaria, como Primaria) con caracter preventivo, no soélo
encaminadas al tradicional enfoque educativo para el cuidade de la persona, sino también con un
enfogue promotor de la salud de estas personas, gue en la actualidad sostienen un importante peso
de la atencion a pacientes con IC.

1.3 | HIPOTESIS O PREGUNTA DE INVESTIGACION

Se valorara la claridad y concrecion de la hipatesis o pregunta de investigacion.

Este estudio pretende responder a las siguientes preguntas de investigacion:

iEn gué medida se asocian factores de la persona cuidadora (socioeconomicos, calidad de vida,
sobrecarga...) a los reingresos hospitalarios de pacientes con insuficiencia cardiaca?

i Como repercute en la calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores familiares, la
pragresion y complejizacion de la enfermedad de su ser querido?

1.4 | OBJETIVOS

Enumerar brevemente, con claridad, precision y de forma acorde con la duracion prevista del proyecto, los objetivos concretos gue se persiguen.
Se valorara la claridad, relevancia y novedad de los objetivos.

GENERAL

Conocer las caracteristicas de cuidadores familiares de pacientes con IC y su potencial relacion con
los reingresaos hospitalarios, asi como los efectos sobre su propia salud y calidad de vida

ESPECIFICOS
1. Primarios

a. Analizar la relacion entre reingresos hospitalarios de pacientes con IC y los siguientes
factores de sus cuidadores familiares:

i. Factores socioeconomicos

ii. Sohrecarga

ii. Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
iv. Salud mental

Se analizara la relacién entre complejizacién del proceso (reingresos hospitalarios) y factores
del cuidador, de forma bidireccional {como afectan los factores del cuidador principal a los
reingresos y viceversa).

Péagina 6 ds 23

253



Facultad de Ciencias de la Salud. Tesis Doctoral. Eva Timonet Andreu.
Efectos de la complejizacién del proceso en pacientes con
Insuficiencia cardiacay sus cuidadores. Estudio de Cohortes.

MEMORIA CIENTIFICO-TECNICA ¥ ECOMNOMICA

JUNTA DE ANDALUCIA CONSEJERIA DE SALUD

2. Secundarios
a. ldentificar las caracteristicas de los pacientes con IC (edad, sexo, CVRS, nivel de
autocuidado, conocimientos de la enfermedad, funcionalidad, comorbilidades), en
funcion del numero de reingresos hospitalarios.
b. Analizar longitudinalmente la relacién entre la CVRS de pacientes y |a de los
cuidadares.

c. Analizar la posible relacion de la CVRS de cuidadores con la mortalidad de los
pacientes con 1C.

1.5 |METODOLOGIA

Detallar v justificar laz actividades o tareas que 52 van a desarmollar. Se valorara |a viabilidad del proyecio de investigacion: adecuacion de la
mietodologia, el disefio de la investigacion, andlisis de los datos y plan de trabajo a los objetivos (Maximo 5 paginas).

Disefo del estudio:

Estudio multicéntrico de casos y controles anidado en una cohorte.

Poblacién:
Criterios de inclusidn/exclusion:

Criterios de inclusion:
-FPacientes gue ingresan en el HCS con el diagndstico de insuficiencia cardiaca y que tengan un
cuidador familiar principal identificado.

Criterios de exclusion:

-Pacientes con prondstico infausto que impida el seguimiento del estudio.

-Negativa del paciente o cuidador familiar a participar.

-Dificultad idiomatica que impida una correcta interpretacion de los cuestionarios que se emplearan en el
estudio.

-Pacientes sin cuidador familiar principal identificado o con cuidado familiar a cargo de distintas
personas de forma fluctuante (se permitira la inclusion de pacientes con varios cuidadores familiares,
pero, con uno principal que es el que provee fundamentalmente el maximo nimero de horas de
cuidado)

Seleccidn de fa muestra:
-Los pacientes se seleccionaran a partir del ingreso en el Hospital.

Tamafio de la muestra.

Para detectar una OR minima de 2,5 entre la presencia de Factores del cuidador familiar principal
(CVRS, salud mental, sobrecarga o factores sociodemograficos) y el reingreso de los pacientes con IC,
con un alfa de 0,05, una potencia estadistica del 80% y asumiendo una tasa de reingresos del 17% (en
2010, fue del 16,48%), se necesitan en total 408 pacientes, distribuidos en 176 casos y 272 controles,
para mantener una ratio de dos controles por cada caso. Esta muestra se sobre-estimara en un 15%
para cubrir posibles pérdidas, lo que supone 61 pacientes mas.
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Variables del estudio:
Sociodemograficas y de caracterizacion

Varnable Tipo Valores Fuentefinstrumento
Edad de pacientes Cuantitativa - # Clinica
continua
Edad de cuidador familiar Cuantitativa | - Entrevista
principal continua
Sexo de pacientes Cualitativa 1. Hombre 2 Clinica
dicotémica 2. Mujer
Sexo de cuidador familiar Cualitativa 1. Hombre Entrevista
principal dicotémica 2. Mujer
Convivencia en el mismo Cualitativa 1: Si Entrevista
domicilic de paciente y cuidador | dicotomica 0:No
familiar principal
Vinculo entre cuidador familiar Cuslitativa 1: Pareja Entrevista
principal y pacientes policotomica | 2: Hijofa
3: Padre/madre
4: Hermanola
5: Curiadofa
&8 MueralYemo
T: Otro nivel de consanguinidad
8: Amigola
Nivel de estudios de pacientes Cualitativa 1: Sin estudios Entrevista
policotomica | 2: Alfabetizacion minimalestudios
primarias
3: Estudios secundarios / Bachiller / FP
4. Estudios universitarios
Nivel de estudios del cuidador Cuslitativa 1:Sin estudios Entrevista
palicotémica | 2: Alfabetizacion minimalestudios

familiar principal Allas
primarios

3: Estudios secundarios / Bachiller / FP
4: Estudios universitarios

Cualitativa 1: Desemgleo Entrevista
polcotomica 2: Trabajo domeéstico {no jubilado, ni en
solicitud de demanda de empleo)

3: Trabajo remunerado

Situacion ocupacional del
cuidador familiar principal

4. Jubilacién
N° de horas diarias dedicadas al E:c:imtgt' a- Entrevista
cuidado familiar
N° de personas del entorno Cuanfitativa | - Entrevista
familiar que apoyan el cuidador continua
principal en las tareas de cuidado
Existencia de algin tipo de Cualitativa 1:Si Entrevista
cuidador remunerado que apoya | dicotomica 0 Mo
al cuidador familiar principal
;Tiene concedida ayudas dentro Cualitativa |1E '!_3' Entrevista
de la Ley de Apoyo a las Personas | dicotomica 0-Mo
con Problemas de Dependencia?

o : Cuanfitativa | 0-37 Indice de comorhilidad de
Comorbilidad del paciente continua Charison (ANEXO 1)
Clase funcional NYHA Cualitativa 1: Clase funcional | Clasificacion de la funcionalidad

palicotémica | 2: Clase funcional Il en insuficiencia cardiaca de la
3: Clase funcional Il MNew York Heart Association
4: Clase funcional [V [ANEXD 2)
. . Cuanfitativa | 0-100 Escala de Barthel
Estado funcional del paciente continua (ANEXO 3)
N° de farmacos al alta del hospital | Cuenfitztiva | - H? Clinica
confinua

Desenlaces principales/Exposicién/Confusién/interaceion *
(Nota: Por el fipo de analisis bidireccional que se realzara en el estudio, algunas variables pueden actuar simulianeamente como desenlaces, 0 como
factores de exposicion)
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Reingreso en los 30 dias posteriores al alta | Cualitativa dicotomica 1. 5i Sistema de informacion  del
por GRD 127 (Fallo cardiaco) o GRD 543 0: No Hospital
(Trastorne sist. circulatorio, excepto IAM con
&6 mayores)
N* reingresos en el periodo de estudio Cuantitativa confinua - Sistema de informacion  del
Hospital
Calidad de vida relacionada con la salud de | Cuantitativa confinua 0-100 Medical Cutcomes Study Short-
los pacientes form 12 SF-12
(ANEXO 4)
Calidad de vida relacionada con la salud de | Cuantitativa continua 0-100 Medical Qutcomes Study Short-
cuidadores form 12 SF-12
Mortalidad durante el periodo de estudio Cualitativa dicotomica 1:8i H* Clinica
0: No
Capacidad de autocuidado de los pacientes | Cuantitativa continua - European Heart Failure Self-
con IC Care Behaviour Scale
(ANEXO 5)
Conocimiento sobre enfermedad cardiaca Cuanfitativa continua 1ahf NOG 1830 (ANEXO T)
Sobrecarga de cuidadores Cuantitativa continua Indice de esfuerzo del cuidador
(ANEXO &)
Adaptacion del cuidador principal al ingreso | Cuantitativa continua 1a5 NOG 2200 (ANEXOS8)
del paciente en un centro sanitario
Nivel de depresion de cuidadores Cuantitativa continua 027 Patient Health Cuesfionnaire
(PHO-9) (ANEXO 10)
Resistencia del papel de cuidador Cuanfitativa continua 1a8 NOGC 2210 (ANEXD 9)

MOTA: aunque existen escalas de calidad de vida relacionada con la salud, especificas para IC, en este caso se va a emplear SF-12 para poder establecer
comparaciones entre la CVRS de cuidadores y pacientes. Este instrumenio ha sido empleado ampliamente en este tipo de pacientes.

Recogida de datos:

El estudio se realizara sobre la recoleccion de una cohorte de pacientes con IC que ingresen en el
Hospital Agencia Sanitaria Costa del sol de Marbella, Hospital Universitario Virgen de la Victoria
de Malaga, Hospital Valle del Guadiato y Hospital de Montilla (Agencia Sanitaria Alto
Guadalquivir), a partir del inicio del mismo. La informacién basal se obtendra durante el ingreso indice
(primer ingreso que se produzca a partir del cual, se recluta al paciente y al cuidador familiar principal).
Se procedera a la entrevista al paciente y cuidador familiar principal durante las primeras 48 horas del
ingreso y revision de la historia clinica. Se recogera la informacion basal que incluira las variables
principales de tipo sociodemagrafico y de caracterizacion. Se realizara un seguimiento de todos los
pacientes incluidos en la cohorte a los 8 meses, obteniendo nuevamente todas las mediciones de las
variables pertinentes. Los casos seran los pacientes de la cohorte que tienen un reingreso durante el
periodo de seguimiento (6 meses) y los controles seran los pacientes que no se rehospitalizan durante
ese periodo. Al final del sequimiento (6 meses), se contactara por telefono con los pacientes y se para
pasarles el mismo cuestionario que a los casos. Si coincidiese con un reingreso del paciente en el
Hospital, los datos se tomarian en ese momento.

Analisis de datos:

Mediante analisis exploratorio se realizara estadistica descriptiva de las variables, obteniendo medidas
de tendencia cenfral y dispersion o porcentajes, segun la naturaleza de las mismas y se evaluara la
normalidad de la distribucion de todas mediante test de Kolmogorov-Smirnov, asi como la comprobacion
de la asimetria, curtosis e histogramas de las distribuciones

Se realizara analisis bivariante mediante t de Student y chi cuadrado segun las caracteristicas de las
variables analizadas, en el caso de gque se distribuyan normalmente. En caso contrario, se emplearan
pruebas no paramétricas, como el test de Wilcaxon, U de Man-Whitney y prueba de Kruskal-Wallis. Asi
mismo, se empleara ANOVA para la relacion de variables cuantitativas y cualitativas en los casos
pertinentes, con medidas de robustez central en caso de no homocedasticidad (gque se comprobara con
la prueba de Levene) mediante prueba de Welch y Brown-Forsythe. Como descriptores se calcularan
las distribuciones conjuntas y marginales, con la media, desviacion tipica, medidas de asociacion
(reduccion relativa y absoluta del riesgo, hazard ratios) e intervalos de confianza al 95%. E llevaran a
cabo analisis de supervivencia mediante curvas de Kaplan-Meier.

Por dltimo, se realizara analisis multivariante mediante modelo de riesgos proporcionales de Cox, con el
reingreso como variable dependiente y los factores de los cuidadores y del paciente como predictores,
ajustando por edad, sexo y grado funcional de la IC (NYHA), valorando los posibles efectos de
interaccion y/o confusion. lgualmente, se realizara un analisis multivariante con la CVRS del cuidador
familiar principal como varnable dependiente y el n° de reingresos, comorbilidad, clase funcional del
paciente, grado de autocuidado de la enfermedad, edad y factores sociodemograficos como predictores.
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Todos los calculos se realizaran con un alfa de 0,05.

1.6 PLAN DE TRABAJO

Se valorard una busna descripeidn del plan de trabajo con indicacidn de |a/s persona/as que van a desarrollar cada tarea (Maximo 1 pagina).
IP: Eva Timonet Andreu (ETA)

11: Jose Carlos Canca Sanchez (JCS)

12: Juana Sepllveda Sanchez (JSS)

13: Concepcion Cruzado Alvarez (CCA)

14: Angela Ortega Lopez (AOL)

13 Alicia Guerrero Molina (AGIM)

16: Francisca Benitez Ruiz (FBR)

I7: Verdnica Balsera Nifiez (VEN)

18: Catalina Grijota Benavente (CGB)

19: Gracia Lopez Moyano (GLM)

Tareas a realizar:

Formacion y consenso de miembros del equipo investigadar en recogida de datos

1.
2. Disefio, puesta en marcha y pilotaje de aplicacion web para recogida de datos.
3. Establecimiento y construccién de la cohorte (recogida de datos basales).
4. Seguimientos de la cohorte para recogida de datos e identificacion de casos y controles.
5. Control de calidad de los datos introducidos en la base de datos.
6. Analisis de datos.
7. Elaboracion de informe final.
§. Elaboracién comunicacionas para difusion.
9. Elaboracion de manuscritos para publicaciones.
Miembro del equipo Actividades
IP: ETA 1-2-3-4-6-5-7-8-3
11: JCC 3-4-7-8-9
12: JS5 3-4-7-8-9
13: CCA 3-4-7-8-9
14: AOL 3-4-7-8-9
15: AGM 3-4-7-8-9
|6: FER 3-4-7-8-9
I7: VBN 3-4-7-8-9
18: CGB 3-4-7-8-9
19: GLM 3-4-7-8-9
Contratacion de servicios | 2-4-5-6-7-9
Afo 1 I Ao Aol
Tareas T EEE T EE M 23 [F[5 (67 [6 (5 (0 [121 |2 32 (5[ [7 [8 |2 [0[1]=

Formacion y consenso de
miembros del equipo investigador
en recogida de datos

Diizefio, puesta en marcha y
pilotaje de aplicacion web para
recogida de datos.

Establecimiento y construccion de
la cohorte (recogila de datos
basales)

Seguimientos

Analisiz de dafos [confroles de
calidad, analiziz parciales, analizis
final)

Elaboracion de informe final
Difusion en Congresos

Elaboracion de manuscritos para
publicaciones
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1.7 | ASPECTOS ETICOS DE LA INVESTIGACION

Se valorara que 32 especifiquen los aspectos &ticos gue 2= deben tener en cusnta para realizar 2| proyecto.

Se solicitara la autorizacién de la Comisién de Etica e Investigacién Sanitaria del Centro. Se
mantendran en todo momento las normas de buena practica clinica y los principios éticos establecidos
para la investigacidn en seres humanos en la Declaracidn de Helsinki y sus revisiones posteriores. Los
datos clinicos se mantendran segregados de los datos identificativos y las bases de datos seran
encriptadas y custodiadas en ordenadores especificos exclusivamente destinados al proyecto. Todos
los registros se realizaran respetando los preceptos establecidos en la legislacién vigente en materia
de proteccion de datos de caracter personal recogidos en la Ley Organica 15/1999 de 13 de
diciembre, asi como en seguridad de ficheros automatizados que contengan datos de caracter
personal, sobre todo en el acceso a fravés de redes de comunicaciones (RD 994/1999 de 11 de junio)
y en acceso a datos confidenciales con fines cientificos, tal y como dispone el Reglamento CE N°
831/2002 de la Unidn Europea y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la de
Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Informacion y Documentacion
Clinica.

Antes de la participacidn en el estudio, cada diada paciente-cuidador familiar principal sera informada
por escrito y oralmente de los objetivos del proyecto y su metodologia. Posteriormente, se les saolicitara
el consentimiento informado mediante el formulario correspondiente para cada uno.

1.8 | PLAN DE DIFUSION Y DIVULGACION

Se valorara la calidad del plan de difusion y divulgacion de los resultados del proyecto de investigacion en forma (publicaciones en revistas
cientificas, patentss, comunicacionss a congresos, ete ) y lugarss (congresos, reunionss, jornadas de divulgacion, ete.)

El proceso de difusion de resultados se dividird en tres fases:

a) Difusién del protocolo de investigacion: Se remitira el protocolo a revistas que publican este tipo de
articulos, entre las que se ha considerado en primer lugar el Journal of Advanced Nursing (FI. 1.518
Cuartil 1 Nursing)

b) Difusién de resultados intermedios: se realizaran presentaciones de comunicaciones en el
Congreso Nacional de la Sociedad Espariola de Cardiologia

c) Difusion de resultados definitivos: Se seleccionaran por este orden las siguientes publicaciones para
remitir articulos:

-1° European Heart Journal: Fl 4 512 Cuartil 1 Cardiac & Cardiovascular system

-2° Journal of Cardiovascular Nursing: FI 1,444 Cuartil 1 Nursing vy Cuartil 3 Cardiac & Cardiovascular
system

Ademas, se llevara a cabo una difusidn entre los profesionales del Hospital de Unidades en las que
ingresan habitualmente este tipo de pacientes, para discutfir sus implicaciones, de cara a favorecer la
transferencia a la practica clinica.

2. INVESTIGADOR/A PRINCIPAL Y EQUIPO INVESTIGADOR

2.1 | CV DEL/ DE LA INVESTIGADOR/A PRINCIPAL Y DEL EQUIPO INVESTIGADOR

Eva Timonet Andreu. | Principal. Dedicacion total, 25 horas semanales. Enfermera con amplia experiencia
asistencial que actualmente ejerce labor de gestion en Area de Cardiologia de Agencia Sanitaria Costa del Sol
{ASCS). Master en nuevas tendencias en investigacion en Ciencias de la Salud y Doctoranda per Universidad de
Malaga. Experiencia investigadora de 2 afios, realiza labor de investigacion, cenfrada en Pacientes Cronicos con
Insuficiencia Cardiaca, Calidad de vida relacionada con la Salud vy cuidadores.

José Carlos Canca: | Colaborador. Dedicacion parcial. Enfermero con amplia experiencia asistencial y de gestion,
actualmente gjerce como Director de la ASCS. Master en Salud Internacional y Doctor en Ciencias de la Salud.
Experiencia investigadora de 5 afios, centrada en estrategias de calidad asistencial, seguridad clinica y desarrollo
profesional y competencias técnicas enfermeras.

Juana Sepulveda Sanchez | Colaborador. Dedicacion parcial. Enfermera, con amplia experiencia asistencial que
actualmente ejerce labor de gestion en Area de Neumologia y Onco-Hematologia ASCS. Experta Universitaria en
Cuidados Paliativos, Master en Nuevas Tendencias en Investigacion en Ciencias de la Salud vy finalizando su tesis
doctoral en la Universidad de Malaga.

Experiencia investigadora de 2 afios, centrada en Pacientes Cronicos, Cuidados Paliativos y Ley de muerte digna.
Concepcion Cruzado Alvarez. | Colaborador. Dedicacion parcial. Enfermera Coordinadora de Cuidados UGC
Corazon del Hospital Universitario Virgen de la Victoria de Malaga. Master en Salud Internacional, curso de
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Experto en Enfermeria Comunitaria y Doctoranda por la Universidad de Malaga. Experiencia investigadora de &
afios con 3 Becas de la Sociedad Espafiola de cardiologia (SEC); 2 como IPy 1 como IC. Investigacion centrada
en Pacientes Crdnicos Coronarios:

Prevencion Secundaria: Confrol de la diabetes y Calidad de vida relacionada con la Salud.

Angela Ortega Lopez. | Colaborador. Dedicacion parcial. Enfermera clinica de la UGC Corazon del Hospital
Universitario Virgen de la Victoria de Malaga-Unidad de Armitmias. Licenciada en Antropologia Social y Cultural,
especialidad Antropologia de la Salud Universidad Catdlica “San Antonio” de Murcia 2008. Master en Salud
Internacional vy finalizando su tesis doctoral en la Universidad de Malaga.

Experiencia investigadora de 3 afios centrada en Geriatria y Pacientes Cronicos con VIH y cuidadores, con una
Beca concedida en 2010 por Ayudas a la Investigacion Biomedica y en Ciencias de la Salud en Andalucia como
IP.

Alicia Guerrero Molina. | Colaborador. Dedicacion parcial. Enfermera Técnico de apoyo a la Investigacion en
Hospital Universitario Virgen de la Victoria de Malaga. Master Universitario en Cuidados Integrales de Enfermeria
en procesos nefroldgicos por UMA.

Experiencia investigadora desde 2009 en Unidad de Ensayos Clinicos de Cardiologia Hospital Universitario virgen
de la Victoria. (FIMABIS).

Francisca Benitez Ruiz. | Colaborador. Enfermera clinica de Unidad de Hospitalizacion de Cardiologia del
Hospital Universitario Virgen de la Victoria de Malaga. Experiencia en Proceso de Insuficiencia Cardiaca.
Prevencion Secundaria e implicacion de cuidadores en el proceso asistencial.

erdnica Balsera Nufiez. | Colaborador. Enfermera Gestora de Cuidados y Procesos Cronicos. Hospital Valle del
Guadiaro. Agencia Sanitaria Alto Guadalquivir. (ASAG). Coordinadora del faller de formacion de Insuficiencia
Cardiaca y EPOC de Escuela de Pacientes en 2012 y 2013.

Catalina Grijota Benavente. | Colaborador. Enfermera de Procesos Médicos Cronicos. Hospital Valle del Guadiatao.
Agencia Sanitaria Alto Guadalquivir. (ASAG).

Gracia Lopez Movano. | Colaberador Enfermera de Procesos Cronicos. Agencia Sanitaria Bajo Guadalguivir.
(ASBG)

2.2 | BBREVE RESUMEN DEL GRUPO DE INVESTIGACION DE LOS ULTIMOS 5 ANOS

L3
omerey spetone o | e | e | il | ML | e | sporscons | oo
Poic) [ nacionales | Intemacionals Congreacs In‘hanu;uunm
Eva Timonat Andreu Enfermera Principal 2 2 9 1
Joss Carlos Canca Sanchez Enfermero Colabora 5 1 4 14
Juana Sepulveda Sanchez Enfermera Colabora 2 1 10 1
Concepcion Cruzado Alvarez Enfermnera Colabora G 10 ] 1
Angela Ontega Lopez Enfemiero Colabora 3 5 4
Alicia Guerrero Molina Enfemera Colabora 2 2 1
Francisca Benitez Ruiz Enfermero Colabora
\erdnica Valsera Mufiaz Enfemero Colabora 1 4
Catalina Gnjota Benavente Enfemnero Colabora
Gracia opez Moyano Enfemere Colabora

3. MEDIOS DISPONIBLES Y PRESUPUESTO SOLICITADO

34 MEDIOS ¥ RECURSOS DISPONIBLES PARA REALIZAR EL PROYECTO

A) MATERIAL INVENTARIABLE: El equipo investigador cuenta con ordenadores personales con conexion a Intemet.
Se dispone asi mismo de los programas ofimaticos y estadisticos para el tratamiento de la informacian.

B) MATERIAL BIBLIOGRAFICO: Se dispone del fondo documental (en papel y digital) de la

Biblioteca del Hospital Costa del Sol perteneciente a su vez a la Biblioteca Virtual del Sisterna Sanitario Piblico Andaluz.
C) PERSONAL: Se dispone del apoyo tanto de la Direccion de Enfermeria y del personal del Area de Enfermeria tanto
asistencial como de gestion. Estan implicadas las Direcciones de los Hospitales colaboradores, la Unidad de
Investigacion del Hospital Costa del Sol y la responsable de la Biblioteca del mismo cenfro.

La Agencia Sanitaria Costa del Sol posee junto con la Universidad de Malaga, la Catedra de Invesfigacion en Cuidados y
Servicios de Salud. Esta catedra tiene como finalidad (entre otras) la promocion y soporte metodoldgico para la
realizacion de investigacion en cuidados en el Hospital v esta amparada segin el modelo estahlecido por la Oficina de
Transferencia de Resultados de Investigacion de la UMA.

Para llevar a cabo las entrevistas con los pacientes y cuidadores contamos con el respaldo de las distintas Unidades de
los centros mencionados, tanto en el periodo de formacién de los profesionales como en el desamollo del proyecto.
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PRESUPUESTO SOLICITADO Y JUSTIFICACION.

3.2 Se deberd desglosar y justificar cada partida del presupuesto solicitado indicando los conceptos. unidades, precio unitario, etc., v, i se
. dispons de la informacion, es recomendabls sefalar &l provesdor. En caso de no coincidir con el presupuesto introducido en la
aplicacion informética prevalecera el que alli se indico (Ver anexo).

PRESUPUESTO SOLICITADO

CONCEPTOS - - -
ANO 1 ANO 2 ANO 3 TOTAL

Bienes y Servicios: (detalle y justificacion de |a necesidad)
Equipamiento Inventariable: (bienes para ser
catalogados)

Material Fungible: {incluir aqui fungibles de laboratorio,
mat. oficina, pequefio mat. informatico, impresion, etc.)

Material Bibliografico: (libros y revistas)

Formacion y difusion de resultados: A00E A00DE 800
Inscripciones al Congreso Nacional de Cardiologia

Contratacidn de servicios externos y arrendamiento de
equipamiento de investigacion: (cualquier contratacion
de servicio (traducciones, realizacion de encuestas,
realizacion de técnicas especificas, etc.). Se debera indicar
el tipo de servicio a contratar y |a necesidad del mismo.
Traduccion de articulos 500 € 500 € 1.000 €

Tarifas Open Access 1600 € 1600€ 3200€

Personal:

(Justificacidn y detalle)
Investigador/a Postdoctoral
Investigador/a predoctoral = 15
Personal becario 30 meses G.000€ 15.000 € 15.000€ 36.000€
Personal de apoyo a la investigacion

Viajes y Dietas:

(Justificacion y detalle de n® dias v destino)
Viajes y dietas para Congresos nacionales 910€ 910€ 1820€
Viajes y dietas para Congresos internacionales
Reuniones de grupo

Otros Gastos:

(Justificacion y t;etalle} .

Mensajeria, seguros ensayos clinicos, cuota Internet y
teléfono, etc.

TOTAL 42.820€
Comentarios:

33 DATOS DEL PERSONAL SOLICITADO

Cumplimentar solo en caso de que se solicite personal.

Tipo de personal:

Becario / personal de apoyo a la investigacion

Duracién del contrato/beca:

30 meses

Horas de dedicacion al proyecto:

30 meses

Actividades a realizar en el proyecto:

Disefio. puesta en marcha y pilotaje de aplicacion web para recogida de datos.
Seguimiento

Analisis de datos (controles de calidad, analisis parciales, analisis final)
Elaboracion de informe final

Elaboracion de manuscritos para publicaciones

O b=
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41 |IMPACTO CLIiNICO, ASISTENCIAL Y/O DESARROLLO TECNOLOGICO

Se valoraran las expectativas de transferencia de resultados de la investigacion a la practica clinica, a la innovacion tecnologica, a la organizacion,
a la gestion de recursos v a los servicios sanitarios o a las politicas de salud, v que se describan los posibles beneficiarios

Si se obtienen resultados positivos entre factores del cuidador familiar principal y los reingresos del
paciente, (cuyos posibles mecanismos permanecen actualmente poco conocidos) se dispondria de
una evidencia importante para desplegar un programa de intervencion precoz sobre este tipo de
cuidadores cuando ingresan en el Hospital, ademas de iniciar su seguimiento en Atencion Primaria.
Estos resultados harian sinergia directa con algunos de los objetivos estratégicos del Centro vy del
S5PA, como es la identificacion de cuidadores principales y su consideracion como receptor de
servicios de salud. Estos resultados servirian de apoyo para la implementacion de recomendaciones al
respecto en las principales Guias de Practica Clinica sobre insuficiencia cardiaca, asi como en el PAI
Insuficiencia Cardiaca. Algunas de las variables utilizadas en el estudio pasarian a formar parte de la
historia clinica y de la valoracidn al ingreso gue realizan las enfermeras clinicas de las Unidades de
Hospitalizacién donde ingresan este tipo de pacientes y cuidadores.

42 |IMPACTO BIBLIOMETRICO

Indicar la relevancia del impacto

Si se consigue publicar segun el plan de publicaciones inicialmente previsto, se obtendria un impacto
total de 6,030 (Journal of Advanced Nursing (FI. 1.518) y European Heart Journal (FI 4 512)

43 | GENERACION DE PATENTES

Indicar los posibles resultados susceptibles de ser patentables

ANTECEDENTES DEL INVESTIGADOR/A PRINCIPAL Y DEL EQUIPO INVESTIGADOR EN LA APLICACION DE

44 RESULTADOS DE PROYECTOS ANTERIORES

4.4 1. Investigador/a Principal

Eva Timanet Andreu: Participacion en la Implantacion de la Escuela de pacientes de Insuficiencia
Cardiaca junto con Escuela Andaluza de Salud Publica de Granada en el afio 2012,

Participacion en la Implantacion de la Evaluacidn, Seguimiento y Registro en |a Historia clinica digital
del paciente de la Educaciéon Sanitaria de cuidadores y pacientes con Insuficiencia Cardiaca desde
2011.

Pendiente de revision de articulo original que refuerza la difusion cientifica realizada.
El proyecto enviado el afio anterior se quedd a 1 punto del punto de corte de estudios financiados.
4.4 2 Equipo investigador

Algunos de los miembros del equipo investigador pertenecen al Grupo CTS-970 “Cronicidad,
Dependencia, Cuidados y Servicios de Salud” que recientemente ha sido incluido en el Instituto de
Investigacion Biomédica de Malaga (IBIMA). Este grupo cuenta con & grandes lineas de investigacion:
1. Servicios de Salud para personas con enfermedades cronicas complejas, 2. Gestion de casos en
pacientes geriatricos y en enfermedades cronicas, 3. Desigualdades en salud y género en personas
con enfermedades crénicas, dependientes y sus cuidadores, 4. Cuidadores de personas dependientes
y con enfermedades cronicas, 5. Atencion Sanitaria Basada en la Evidencia: desarrollo de revisiones
sistematicas, guias de practica clinica e implementacién de resultados de investigacion en servicios de
salud destinados a poblaciones con enfermedades cronicas complejas, dependencia y vulnerabilidad y
6. Gestion de riesgos vy seguridad clinica en personas con enfermedad crénica compleja, dependencia
y poblaciones vulnerables. Esta integrado por 18 miembros, 6 de ellos doctores y el resto con grado de
Master. En los Gltimos 5 afios sus miembros han participado en 28 proyectos de investigacion
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financiados, como IP o IC y la produccién cientifica de estos dltimos 5 afios ha arrojado mas de una
veintena de articulos en revistas JCR y 12 tesis doctorales, entre otros.

Jose Carlos Canca:

Implantacién de Escuela de Pacientes con Insuficiencia cardiaca en la Agencia Sanitaria Costa del sol
en el afio 2012. Miembro del Grupo CTS-970.

Ha participado en varios proyectos de investigacion financiados como investigador colaborador.
Implantacién de la Evaluacion, Seguimiento y Registro en la Historia clinica digital de todos los
pacientes ingresados en la Agencia Sanitaria Costa del Sol desde 2011.

Implantacion de todas las Estrategias de Seguridad y Calidad con evidencia en el ambito Hospitalario
en la Agencia Sanitaria Costa del Sol desde 2005.

Implantaciéon de Sistema de Gestién por competencias; desarrollo profesional y competencias técnicas
enfermeras en la Agencia Sanitaria Costa del Sol desde 2009.

Fublicacion de 5 Articulos originales que refuerzan Ia difusion cientifica realizada.

Juana Sepulveda Sanchez

Realizacian de grupo focal sobre la muerte digna entre equipo multidisciplinar de profesionales de
Agencia Sanitaria Costa del Sol.

Farticipacién como investigadora colaboradora en proyectos de investigacion financiados.
Participacion en la Implantacion de Estrategias y Politicas sobre dolor cronico y voluntades
anticipadas.

Pendiente de revision de un articulo original que refuerza la difusion cientifica realizada.

Angela Ortega Lopez:

Fropuesta de reorganizacion del sistema basado en la perspectiva biomédica de la enfermedad, en la
que el padecimiento tal como es percibido por los afectados por el VIH y el contexto social, econdmico
y cultural ocupan un segundo plano. Aportacion de informacion sobre una preocupacion importante
para los profesionales que permitiria nuevas formas de prevencion o afianzamiento de las existentes,
en la que se proporcione una mayor sensibilidad al contexto social de los afectados y cuidadores.
Descripcion de barreras que impiden una coordinacién mas efectiva, asi como soluciones aportadas
por algunos de sus participantes. Difusion de resultados de su linea en Congresos nacionales y esta
pendiente de revision de un articulo producto de la misma.

Concepcion Cruzado Alvarez

Implantacién de Escuela de Pacientes de Insuficiencia Cardiaca y Consulta de Seguimiento de
Pacientes Cronicos: Cardiopatias y Diabetes. Hospital Universitario virgen de la victoria de Malaga.

Fublicacion de 3 Articulos originales que refuerzan Ia difusion cientifica realizada.
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ANEXOS

Anexo 1: Escala de Comorbilidad de Charlson

* Enfermedad Vascular Periférica (incluye Aneurisma de Aorta 6 cm) 1

. Ulcus péptico 1

| -
; Hemiplejia 2

Infarto de Miocardio (se excluve cambios EKG sin antecedentes médicos) 1 i
Enfermedad coronaria 1

Insuficiencia Cardiaca Congestiva 1 I

Enfermedad Cerebrovascular 1
Hipertension arterial 1
Alcoholismo 1 |
Enfermedad tromboembélica 1
Arritmia 1
Demencia 1
EPOC1

:

Enfermedad del tejido conective 1

Hepatopatia Leve (sin hipertension portal incluye hepatitis crénica) 1 |

Diabetes mellitus sin evidencia de afectacién de érganos diana 1

" Enfermedad Renal moderada-severa 2

Diabetes con afectacién de érganos dianas (retinopatia. neuropatia, etc.) 2 |
Tumor sin metastasis (excluir si = 5 afios desde el diagnostico) 2 i
Leucemia (Aguda o Crénica) 2 |
Linfoma 2

Enfermedad Hepatica moderada o severa 3

Tumor Sélido con metastasis 6

SIDA (no iinicamente HIV positive) 6

Charlson M. Pompey P. Ales KL. Mc Kenzie CR. A new metod of classyfing prognostic
comorbidity in longitudinal studies: development and validation. J Chron Dis 1987: 40: 373-83.
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Anexo 2:

Escala europea de autocuidado en
insuficiencia cardiaca.

Fuenta: European Heart Failure Self-care Behaviour scale. De Jaarsma, et al.

Esta escala contiene valora el nivel de autocuidado en insuficiencia cardiaca.
Responda con sinceridad a las siguientes afirmaciones.

- Haga un circulo en el namero 1 si esta complatamente de acuerdo con la
afirmacian (es decir, si hace siempre lo gque se comenta).

- Haga un circulo en el ndamere 5 si estd completamente en desacuerdo con la
afirmacian (es decir, si no hace nunca lo que se comenta).

- Haga un circulo en los numeres 2 a 4 para respuestas intermedias.

Aungue no esté seguro por completo de alguna cuestitn, margque la respuasta que
crea mas ajustada a su situacion.

Completamante Completamentel
de acuerdo en desacuerdo
! Slempra § Munca
1.- Me peso cada dia. 1 2,34 5
2.- Si siento ahogo (disnea) me paro y descanso. 1 2.3|4) 5
3.- Si mi dificultad respiratoria (disnez) aumenta, 1 2134 5
contacto con mi médico o enfermera. L]
4.- Si mis pies/piernas comienzan & hincharse 1 2|34 5
més de lo habitual, contacto con mi médico o
eniermera. LT
5.- Si aumento 2 kibs en una semana, 1 2134 5
contacto con mi médico o enfermera. L]
5.- Limito la canlidad de liquides que bebo 1 2|34 5
(a menos de 1,5 ¢ 2 litros diarios). 1
7.- Reposo un rato durante e dia. 1 213 4] 5
8.- Si noto aumentc de faliga (cansancio), 1 2(3 4 5
contacto con mi médico o enfermera. LT
9.- Realizo una dieta baja en sal. 1 2134 5
10.- Tomo la medicacién como me han dicho. 1 2(3 4 5
11.- Me vacuno contra la gripe todes los afios. 1 2.3 4] 5
12.- Hago ejercicig ragularmenie 1 2.3 4 5

[Puntos totales obtenidos: ]

Jaarsma T, Strdmberg A, Martensson J, Dracup K. Development and testing of the European Heart Failure Self-Care Behaviour Scale. Eur J
Heart Fail. 2003; 5:363-70
-Gonzalez B et al. Escala europea de autocuidado en insuficiencia cardiaca. Rev Esp Cardicl. 2006 Feb;5%(2):166-T0
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Anexo 3: ESCALA BARTHEL

=m-.*.=-.r

Nombre Fecha
Unidad/Centro N°® Historia
i 1 — THEL-

Poblacion __diana: Poblacién general. Se trata de wun cuestionario
heteroadministrado con 10 items tipo likert. El rango de posibles valores del
Indice de Barthel estd entre 0 y 100, con intervalos de 5 puntos. A menor
puntuacion, mas dependencia; y a mayor puntuacion, mas independencia. Ademas,
el indice Barthel puede usarse asignando puntuaciones con intervalos de 1 punto
entre las categorias — las posibles puntuaciones para las actividades son 0, 1, 2, 6
3 puntos — resultando un rango global entre 0 y 20. Los puntos de corte sugeridos
por algunos autores para facilitar la interpretacion son:

- 0-20 dependencia total

- 21-60 dependencia severa

- 61-90 dependencia moderada

- 91-99 dependencia escasa

- 100 independencia

Comer

Capaz de utilizar cualguier instruments Necesans, canaz de desmenuzar la
10Independients comida, extender |la manteguilla, usar condimentos, &te, por si sole. Come en un
tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por ofra persona

Para cortar la came o & pan, estender |a manteauilla, éic. pero &5 capaz de comer
solo

0 | Dependients HNecesita ser alimentado por oira persona

& | Mecesita ayuda

Lavarse — bafarse —

Capaz de lavarse entero, puede ser usando la ducha, la bafiera o permaneciendo
5 |Independiente | de pie ¥ aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar y salir del bano.
Puede realizaro todo sin estar una persona presante

0 |Dependiente MNecesita alguna ayuda o supervisién

Vestirse

Capaz e poner y quitarse |a ropa, atarse los zapatos, abrocaharse los botones y
10 |Independiente |colocarse ofros complementos que precisa (por ejemplo braguero, corse, eic) sin
ayuda)

Mecesita ayuda |Pero realiza solo al menos |a mitad de las tareas en un tiempo razonable

0 |Cependient=

Arreglarse

Realiza iodas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse cara y
5 | Independiente | manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los complementos
necesarios para ello pueden ser provistos por otra persona

0 |DCependients |Mecesta alguna ayuda

Deposicion

10 | Continente

Mingun episodio de incontnencia. Si necesita enema o SUPOSHONCS &5 CAPAT
de administrarselos por si solo

5 |Accidents ocasional | Menos de una vesz por semana o necesita ayuda para enemas o supositonos

0 | Incontinents Incluys administracion de enemas o supositonos por otro

Baztan JJ Pérez del Molino J. San Cristébal E. Izquierdo G. Manzarbeitia J. Indice

Barthel: Instrumento valido para la valoracidn funcional de pacientes con enfermedad
Cerebrovascular. Rev Esp Genatr Gerontel 1993; 28: 32-40.

Version original: Mahoney FI. Barthel DW. Functional evaluation: Barthel index. MD State Med
J11965; 14:61-5
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Anexo 4: Medical Outcomes Study Short-form 12 SF-12

1) En general, ;diria que su salud es?

Excelente Muy buena Buena Regular Mala

2) Las siguientes preguntas son acerca de las actividades que podria realizar en un dia tipico. [ Su salud
actual lo limita a estas actividades? S1 es asi, jcudnto?

a. Las actividades moderadas, como mover una mesa, empujar una aspiradora, juego de bolos. o jugar al
golf

b. Subir varios tramos de escaleras

Si. me limita mucho Si. me limita un poco No. no me limita nada

3) Durante las ultimas 4 semanas. jcuanto tiempo ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con
su trabajo u otras actividades dianas regulares a causa de su salud fisica?

a. Hizo menos de lo que le gustaria

b. Fueron limitados en el tipo de trabajo u otras actividades

Todo el tiempo La mavoria del tiempo Algunas veces Muy pocas veces Nunca

4) Durante las tltimas 4 semanas. ;cuanto tiempo ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con
su trabajo u otras actividades diarias regulares a causa de algin problema emocional (como sentirse
deprimidoe o ansioso)?

a. Hizo menos de lo que le gustaria

b. Hizo el trabajo o las acttvidades con menos cudado que de costumbre

Todo el tiempo La mavoria del tiempo Alpunas veces Muy pocas veces Nunca

5) Durante las ultimas 4 semanas. jcuanto ha dificultado el delor su trabajo normal (incluyendo tanto el
trabajo fuera del hogar v las tareas domésticas)?
En absoluto Un poco Moderadamente Bastante Siempre

6) Estas preguntas se refieren a como se siente v como han ido las cosas durante las ultimas 4 semanas.
Para cada pregunta, por favor dé la respuesta que mas se acerca a la forma en que se ha estado sintiendo.
. Qué parte del tiempo durante las ultimas 4 semanas. ?

a. ;Se ha sentido tranquilo v sosegado?

b. ;Ha tenido una gran cantidad de energia?

c. ;Se ha sentido desanimado v triste?

Todo el tiempo La mavoria del tiempo Algunas veces MMuy pocas veces Nunca

7) Durante las nltimas 4 semanas. /cuanto tiempo su salud fisica o problemas emocionales han dificultado
sus actividades sociales (como visitar amigos. parientes, ete)?

Todo el tiempo La mavoria del tiempo Algunas veces MMuy pocas veces Nunca

Ware JE Jr, Kosinski M, Keller -SD. A 12-ltem Short-Form Health Survey: construction of scales and preliminary tests of
reliability and validity. Med Care 1996 Mar; 34 (3):220-33.

www.gualimetric.com
www.sf-36.com
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Anexo 5: European Heart Failure Self-Care Behaviour Scale

Clasificacion Funcional de la NYHA para Insuficiencia Cardiaca Congestiva

La clasificacion funcional de la New York Heart Association (NYHA) valora la actividad fisica del
paciente con Insuficiencia Cardiaca Congestiva (ICC). definiendo cuatro clases en base a la valoracion
subjetiva que hace el médico durante la anamnesis sobre la presencia v severidad de la disnea.

Clase funcional I Actividad habitual sin sintomas. No hay linatacién de la actividad fisica

Clase funcional IT: El paciente tolera la actividad habitual. pero existe una ligera linutacion de la actividad
fisica. apareciendo disnea con esfuerzos intensos.

Clase functonal III: La actividad fisica que el paciente puede realizar es inferior a la habitual. esta
notablemente limitado por la disnea.

Clase funcional IV: El paciente tiene disnea al menor esfuerzo o en reposo. v s incapaz de realizar
cualguier actividad fisica.

La clasificacion funcional tiene un importante valor prondstico y se utiliza como criterio decisvo en la
eleccion de determinadas intervenciones terapéuticas, tanto meédicas como quirirgicas. La evaluacion
periodica de la clase funcional pernute seguir la evolucion v la respuesta al tratamiento

Hurst JW. Morris DC. Alexander RW. The use of the New York Heart Association's classification of
cardiovascular disease as part of the patient's complete Problem List. Clin Cardiol. 1999 Jun;22(6):385-

90. [IMedline
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Anexo 6:
”'_ﬁ‘ e ]
Mombre Fecha
Unidad/Centro N*® Historia

INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR

Poblacion diana: Poblacion cuidadora de personas dependientes en general. Se
trata de una entrevista semiestructurada que consta de 13 items con respuesta
dicotdmica Verdadero — Falso. Cada respuesta afirmativa puntda 1. Una
puntuacion total de 7 0 mas sugiere un nivel elevado de esfuerzo.

Instrucciones para el profesional- Vioy a leer una lista de cosas gue han sido
problematicas para ofras personas al atender a pacienies gue han regresado a
casa tras una estancia en el Hospital ;Puede decirme si alguna de ellas se puede
aplicar a su caso? (aporie ejemplos).

1. Tiene trastomos de suefic (E]. porque el paciente 32 acussta v se levanta a1 | MO
0 pasea por la casa de noche)

2. Es un inconveniente (E]. porgue la ayuda consume mucho iempe o se
tarda mucho en proporcionar).

3. Reprezenta un esfusrzo figico (E. hay que sentario, levantaro de una a1 | mNO
silla).

4 Supons una restriccion (Ej. porgue ayudar limita 2| tiempo libre o no
puede hacer visitas).

5. Ha habidc modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha rofo la
rutina © no hay intimidad)

6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se fuvo que rechazar un s |no
frabajo o no se pudo ir de vacaciones)

7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parie de ofros miembros
de la familia)

8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fueries discusiones) Sl | NO
9. Alzuncs comportamisntas 2on molastos (5] 13 incontinencia, al paciants
le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de guitarie las | S1 | NO
cosas)

10. Es molesio darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto

Sl [NO

Sl | NO

Sl | NO

Sl | NO

comparado con antes (Ej. s un persona diferente de antes). =
11. Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. a causa de la necesidad de a1 |no
reservarse fiempo para la ayuda)

12. Es una carga economica Sl |NO

13. Moz ha desbordado totalmente (Ej. por la preccupacion acerca de
- ) H 3 - Sl | NO
perscna cuidada o preccupacionss sobre cémo centinuar el tratamiento).

PUNTUACION TOTAL

Bibliografia
» Moral Serranc MS, Juan Ortega J, Lopez Matoses MJ & Pellicer Magraner P.
Perfil de riesgo da morbilidad psiquica en cuidadores de pacientes
interesados en su domicilio. Atencion Primaria. 2003; 32(2): 77-85.
# Lopez Alonso SR, Moral Serrano MS. Validacién del Indice de Esfuerzo del
Cuidador en la poblacion espafiola. Enferm Comun 2005; 1(1): 12-17.
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Anexo 7, 8, 9:
NOC CONOCIMIENTO: MANEJO DE LA INSUFICIENCIA CARDIACA CONGESTIVA (1835)

Definicion: Grado de conocimiento transmitido sobre la |C, su tratamiento y la prevencion de las
exacerbaciones

Indicadores: ; Manifiesta el paciente y cuidador conocimiento sobre cuales son...7
183501 Causa y factores contribuyentes

183505 Signos y sintomas de la Insuficiencia Cardiaca

183516 Tratamiento para mejorar la funcidn Cardiaca

183526 Estrategias para estimular seguimiento de la dieta

183519 Estrategias para equilibrar actividad reposo

1:Nunca 2: Raramente 3:Enocasiones 4: Con frecuencia 5: Siempre

NOC ADAPTACION DEL CUIDADOR PRINCIPAL AL INGRESO DEL PACIENTE EN UN
CENTRO SANITARIO (2200}

Definicion: Respuesta adaptativa del cuidado familiar cuando el destinatario de los cuidados
ingresa en un centro sanitario.

Indicadores: Manifestaciones demostradas sobre. ..

220003 Participa en los cuidados cuando se desea

220014 Comunicacion por parte del cuidado familiar de las necesidades no expresadas del
receptor de los cuidados

220016 Colabora con un profesional sanitario para determinar los cuidados

220017 Expresa comodidad con la transicidn de roles

1:Nunca 2: Raramente 3:Enocasiones 4: Con frecuencia 5: Siempre

NOC RESISTENCIA DEL PAPEL DEL CUIDADCR (2210}

Definicion: Factores que fomentan la capacidad de continuacién del cuidado familiar durante un
largo periodao.

Indicadores: Manifestaciones sobre. ..

221001 Relacion mutuamente satisfactoria entre el cuidador familiar y destinatario de los
cuidados.

221002 Dominio de las actividades de los cuidados directos

221003 Dominio del las actividades de los cuidados indirectos

221008 Descanso para el cuidador familiar

1: Ligeramente adecuado 2: Ligeramente adecuado
3 Moderadamente adecuado  4: Completamente adecuado

Clasificacidn de Resultados de Enfermeria (NOC)
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Anexo 10:

PHQ-9

Durante las 2 dltimas semanas, ;con qué frecuencia le han molestado los
siguientes problemas?:

Tener poco interés o placer en hacer las cosas

|:| Casi todos los dias (3) ‘ |:| Mas de la mitad de los dias (2) ‘ |:| Varios dias (1) ‘ |:| Nunca (0)

Sentirse desanimado/a, deprimido/a o sin esperanza

I:l Casi todos los dias (3) ‘ I:l Mas de la mitad de los dias (2) ‘ I:l Varios dias (1) ‘ I:l Nunca (0)

Con problemas en dormirse o en mantenerse dormido/a, o en dormir demasiado

|:| Casi todos los dias (3) ‘ |:| Mas de la mitad de los dias (2) ‘ |:| Varios dias (1) ‘ |:| Nunca (0)

Sentirse cansado/a o tener poca energia

] casi todos los dias (3) ‘ ] mMas de Ia mitad de los dias (2) ‘ ] varios dias (1) ‘ ] Nunca (0)

Tener poco apetito o comer en exceso

|:| Casi todos los dias (3) ‘ |:| Mas de la mitad de los dias (2) ‘ |:| Varios dias (1) ‘ |:| Nunca (0)

Sentir falta de amor propio o que sea un fracaso o que decepcionara a si mismo/a o a
su familia

|:| Casi todos los dias (3) ‘ |:| Mas de la mitad de los dias (2) ‘ |:| Varios dias (1) ‘ |:| Nunca (0)

Tener dificultad para concentrarse en cosas tales como leer el periodico o mirar la
television

] casi todos los dias (3) ‘ ] mMas de Ia mitad de los dias (2) ‘ ] varios dias (1) ‘ ] Nunca (0)

Se mueve o habla tan lentamente, que otra gente se podria dar cuenta o de lo
contrario, esta tan agitado/a o inguieto/a, que se mueve mucho mas de los
acostumbrado

] casi todos los dias (3) ‘ ] mas de la mitad de los dias (2) ‘ ] varios dias (1) ‘ ] Nunca (0)

Se le han ocurrido pensamientos de que seria mejor estar muerto/a o de que se haria
dafio de alguna manera

|:| Casi todos los dias (3) ‘ |:| Mas de la mitad de los dias (2) ‘ |:| Varios dias (1) ‘ |:| Nunca (0)

Kroenke K, Spitzer RL, Williams JB. The PHQ-9: validity of a brief depression severity measure_ J Gen Intern Med. 2001;16
(9):606-13
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