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Caregiver burden of stroke patients: Correlation between overload and
disability

ABSTRACT

Keywords:
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Caregiver burden
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Caregiving

Introduction: To describe the caregiver burden of stroke survivors in Colombia.

Subjects and methods: Prospective descriptive study. 64 caregivers of caregivers of ischemic
stroke were followed for the first 4 months, and caregiver burden was assessed using the
Zarit scale.

Results: The mean age of the caregiver was 41+ 11.7 years, with 83% being women. 53% of
caregivers were children, and 18% were partners of the patient. 57.4% of caregivers were
employed, with an average caregiving activity of 16 hours/day, 54% performed caregiving
7 days/week, and 49% were sole caregivers. In 98% of cases, there was no payment. The
median Rankin-m score at 90 days for patients was 3. The mean Zarit scale score was 40.7
in the first month, 39.7 in the second month, 39.1 in the third month, and 35.7 in the
fourth month. Caregivers of patients with Rankin-m > 3 experienced moderate burden (ZCBI
46.1+13 and 47.4+15) at months 2 and 4 post-stroke, compared to patients with lower
dependence (ZCBI 35.0 £ 11 and 30.2 +11) (P <.001).

Conclusions: There is a correlation between caregiver burden and patient disability. Most
caregivers are part of the family nucleus, unemployed, dedicate the majority of their time
to caregiving, and do not receive payment.

© 2024 Sociedad Neuroldgica Argentina. Published by Elsevier Espaiia, S.L.U. All rights
are reserved, including those for text and data mining, Al training, and similar

technologies.

Introduccién

El accidente cerebrovascular isquémico (ACVi) es un problema
de salud publica muy importante™?. Cada afio, cerca de 15
millones de personas sufren un accidente cerebrovascular
(ACV), que es la tercera causa de muerte en el mundo®?. Més
alla de la alta mortalidad, el impacto del ACV tiene relacién
con el grado de discapacidad y secuelas generadas, la cual es
moderada en un 40% de los pacientes y grave entre el 15% y
el 30% de estos. Entre el 25% y el 50% de las personas que han
sufrido un ACV son parcial o totalmente dependientes en las
actividades diarias y requieren de un cuidador®. Se entiende
como cuidador al acompanamiento de una persona, remune-
rada o no, que participa directamente en el cuidado personal
del paciente, y que generalmente corresponde a un familiar
y/o amigo cercano®.

El desempeno de una persona como cuidador de un
paciente que haya presentado un ACV genera un impacto
emocional, fisico y econdmico en esta’. Se estima que la pre-
valencia de sintomas depresivos y ansiosos en los cuidadores
de pacientes con secuelas de ACV es del 40,2% y del 21,4%,
respectivamente, y se ha observado que los cuidadores pre-
sentan un riesgo igual o mayor de desarrollar enfermedades
mentales que los pacientes que estan cuidando®®. Con base en
esto, se ha propuesto el concepto de sindrome de sobrecarga
del cuidador, que se define como «la tensién experimentada
por una persona que cuida a un enfermo crénico, familiar
discapacitado o adulto mayor, y engloba una respuesta multi-
dimensional frente a factores estresantes en los ambitos fisico,
psicolégico, emocional, social y financiero, asociados con la
experiencia del cuidado de un paciente»’.

Para evaluar el impacto multidimensional de las personas
que desempenan la labor del cuidador se han desarrollado
herramientas utilizadas para medir y cuantificar el grado de
sobrecarga, como la Escala de estrés de los familiares (Rela-
tive Stress Scale [RSS]), 1a Escala de resultados del cuidador de
Bakas y la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Zarit
Caregiver Burden Inventory [ZCBI])®°. Esta tltima se basa en una
concepcién multidimensional del fendémeno y fue disenada
para valorar el sentimiento de sobrecarga experimentado por
los cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas como
el ACV. La escala evalta la sobrecarga del cuidador en cinco
dominios de relacién cuidador-paciente: bienestar emocional,
vida social, vida familiar, finanzas y la pérdida de control sobre
la vida del cuidador®. La ZCBI proporciona una medida fiable
(con un a de Cronbach de 0,92) y puede ser aplicada a través
de una entrevista o ser autoadministrada. Adicionalmente, ha
sido validada en la mayoria de los paises de habla hispana®,
incluyendo Colombia; ademas, este instrumento ha sido uti-
lizado en multiples estudios descriptivos que han evaluado el
nivel de carga del cuidador en varios paises de Latinoamérica®.

Se presenta un estudio en el cual se evalta la sobrecarga
del cuidador de pacientes con ACVi en poblacién colombiana
a través de la escala Zarit.

Sujetos y métodos
Diseiio
Estudio descriptivo prospectivo que incluy6 64 cuidadores de

pacientes sobrevivientes a un ACVi atendidos en su fase aguda
en el Hospital Internacional de Colombia entre junio de 2021y
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Tabla 1 - Caracteristicas de los cuidadores (n=>54)

Variables Promedio & DE o n (%) Hombre (n=09) Mujer (n=45)
Género
Hombre 9 (16,6) - -
Mujer 45 (83,3) - -
Edad, afios 414115 39+11,0 41+11,9
Relacién con el paciente al cuidado
Esposa 8 (14,8) 1(11,1) 7 (15,6)
Hija/o 22 (40,7) 4 (44,4) 18 (40,0)
Otro miembro de la familia 24 (44,4) 4 (44,4) 20 (44,4)
Estado civil
Soltero 16 (29,3) 4 (44,4) 12 (26,7
Casado/Pareja 36 (66,6) 5 (55,6) 31 (68,9)
Viudo 1(1,8) 0 (2,2)
Separado/Divorciado 1(1,8) 0 1(2,2)
Nivel educativo
Ninguna/Bésica 31 (57,4) 6 (66,7) 25 (55,6)
Secundaria/Profesional 23 (42,4) 3(33,3) 20 (44,4)
Ocupacién
Empleado 16 (29,6) 4 (44,4) 12 (26,7)
Hogar 29 (53,7) 1(11,1) 28 (62,2)
Desempleado 9 (16,6) 4 (44,4) 5(11,1)
Pago por la labor de cuidado 4(7,4) 0 4(1,8)
Cohabita con el paciente
Si 42 (77,7) 7 (77,8) 35 (77,8)
No 12 (22,2) 2(22,2) 10 (22,2)

abril de 2022. Durante el curso del estudio, 5 pacientes fallecie-
ron en el seguimiento y 5 cuidadores dejaron de ocupar este
papel. Por lo tanto, se tuvieron en cuenta para el analisis 54 cui-
dadores, los cuales se siguieron de manera mensual durante
los cuatro primeros meses. El estudio se realizé de acuerdo
con los principios de la Declaracién de Helsinki, fue aprobado
por el Comité de Etica en Investigacién (CEI) de la Fundacién
Cardiovascular de Colombia-HIC y se realizé el proceso de con-
sentimiento informado.

Participantes y procedimientos

Los participantes de este estudio consistieron en cuidadores
de sobrevivientes a un ACV isquémico de un hospital de refe-
rencia en ACV en el oriente de Colombia. Los criterios de
inclusién de los cuidadores fueron: 1)la identificacién como
el principal cuidador informal remunerado o no remunerado
por la labor, y 2)1a voluntad de participar en el estudio.

Se tom¢ la informacién del paciente con ACV a partir de las
historias clinicas electrénicas y del seguimiento pasivo en los
meses 1, 2, 3 y4 posterior al egreso hospitalario de los pacien-
tes. Se recopild informacién sobre edad, sexo, estado civil,
relacién entre el cuidador y el paciente, nivel de escolaridad,
ocupacién, corresidencia con el paciente, horas de cuidado al
dia, dias de cuidado a la semana, apoyo en el cuidado por otra
persona, entre otras. El desenlace funcional de los pacientes
con ACVi se midié con la escala de Rankin modificada (Rankin-
m)'%, La sobrecarga del cuidador se evalud a través de escala de
Zarit y la puntuacién global obtenida se categoriz6 en <21 sin
sobrecarga; 21-40 sobrecarga leve, 41-60 sobrecarga moderada,
y > 61 sobrecarga severa'’,

La informacién fue recolectada mediante REDCap en un
formulario previamente disefiado por los investigadores. El
andlisis estadistico se realizé utilizando el programa Stata en
su versién 14; las variables continuas se analizaron utilizando
los promedios con su respectiva desviacién estdndar (DE), y las
variables categéricas se expresaron como frecuencias absolu-
tas y relativas en porcentajes. Se categorizaron las variables:
dias de cuidado por semana (<5 dias y >6 dias), horas de
cuidado al dia (<8 horas y >9 horas), Rankin-m (<2 y >3)
como independientes, y como variable dependiente se toméd
la ZCBI para evaluar la diferencia entre medias mediante la
prueba t de Student. La normalidad fue evaluada a través de la
prueba de Shapiro-Wilk y la prueba de Sktest. La significacién
estadistica se consideré como un valor de p<0,05.

Resultados

Se incluyeron 54 cuidadores de pacientes sobrevivientes a un
ACVi, con una media de edad de 41+ 11,5 anos, 84% mujeres
y 16% hombres. El tiempo promedio de cuidado del paciente
correspondid a 142 +9,7 dias desde el inicio del compromiso
neurolégico. La relacién entre los cuidadores y el paciente
correspondié a un hijo en el 54%, el 19% a la pareja del
paciente, el 9% al hermano/a y el 19% a otro miembro de la
familia entre abuelos, nietos y primos (tabla 1). En ningin caso
el cuidador fue asignado por la entidad y/o aseguradora de
salud. E1 57% de los cuidadores no se encontraba laborando y el
78% residia en la misma vivienda con el paciente. E1 57% tenia
educacién basica secundaria incompleta o ninguna formacién
académica formal, el 67% era casado/a, el 54% realizaba tareas
del hogar y el 7,4% recibia algin tipo de pago econémico por el
cuidado del paciente. El promedio de tiempo de la actividad de
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Figura 1 - Promedio de ZCBI en los seguimientos de los meses 1, 2, 3 y 4 segun el grado de dependencia del paciente

medido a través de Rankin-m.

cuidado fue de 16 horas/dia, el 54% de los cuidadores dedicaba
7 dias/semana al cuidado y en el 49% era una Unica persona
la que realizaba esta labor. Solo el 7,6% asistia y/o apoyaba el
cuidado del paciente previo al ACVi (tabla 1).

La mediana del Rankin-m a 90 dias de los pacientes fue 3
(Q1:2-Q3:5) y el 35% tenia un Rankin-m de 5 puntos. La pun-
tuacién media de la funcionalidad de los pacientes medida
a través del Rankin-m es 3,4 al primer mes, 3,2 al segundo
mes, 3 al tercer mes y 3,2 al cuarto mes. La puntuacién media
de los cuidadores en la ZCBI es de 40,7 al primer mes, de
39,7 al segundo mes, de 39,1 al tercer mes y de 35,7 al cuarto
mes. Los cuidadores de pacientes con Rankin-m >3 experi-
mentan una sobrecarga moderada (ZCBI 46,1+ 13 y 47,4+ 15)
en los meses 2 y 4 post-ACV, frente a los pacientes con
una menor dependencia (ZCBI 35,0+ 11 y 30,2 +11) (p <0,001)
(fig. 1).

Los cuidadores que dedican >9 horas/dia presentan
sobrecarga moderada (ZCBI 43 + 14) frente a aquellos que rea-
lizan esta labor por <8horas/dia (ZCBI 32,6+ 11) (p<0,000).
Asimismo, los cuidadores que dedican >6dias/semana al
paciente con ACV presentan sobrecarga moderada (ZCBI
37,54+ 14) respecto a quienes realizan <5 dias/semana de cui-
dado (ZCBI 45,3+14) (p<0,000) (tabla 2). El coeficiente de
correlacién de Spearman indica una relacién positiva entre el
promedio de ZCBIy la severidad de la discapacidad en el sobre-
viviente a un ACVi medida a través del Rankin-m en el primer
mes (0,3449; p<0,0107), en el segundo mes (0,5483; p <0,001),
en el tercer mes (0,5792; p<0,001) y en el cuarto mes (0,6991;
p<0,001) mes, respectivamente.

El promedio de tiempo de cuidado fue de 5,8 horas en aque-
llos sobrevivientes a quienes su cuidador era una mujer y de
6,1horas en aquellos cuyo cuidador era un hombre; el prome-
dio fue con una media de ZCBI al mes de 41 puntos en las
cuidadoras mujeres y 39 puntos en los cuidadores hombres.
El segundo, tercer y cuarto mes la diferencia fue de méaximo 2
puntos en el promedio de ZCBI, siendo mayor en las mujeres
cuidadoras.

Tabla 2 - Distribucién de las horas de cuidado, dias de
cuidado y Rankin-m frente a ZCBI

Variable Puntaje ZCBI p?
< 8 horas de cuidado 32,6+11,9 <0,000
> 9 horas de cuidado 43,0+14,5
< 5 dias de cuidado 34,1+14,2 <0,000
> 6 dias de cuidado 429+13,8
1 meses <0,123
Rankin-m < 2 puntos 39,0+12,1
Rankin-m > 3 puntos 44 6+14,1
2 meses <0,001
Rankin-m < 2 puntos 35,0+11,2
Rankin-m > 3 puntos 46,1+13,1
3 meses <0,013
Rankin-m < 2 puntos 35,5+13,3
Rankin-m > 3 puntos 46,2+16,4
4 meses <0,000
Rankin-m < 2 puntos 30,2+11,1
Rankin-m > 3 puntos 47,7 £15,9

2 Prueba t de Student.

Discusién

En este estudio observamos que la sobrecarga del cuidador se
presenta con un mayor impacto en cuidadores de pacientes
con funcionalidad comprometida (Rankin-m >3 puntos). En
la literatura se reporta que el mayor grado de recuperacién
fisica en los pacientes con ACVi ocurre durante los primeros
3 meses post-ACV*'?. Sibien la puntuacién media de los cuida-
dores en la ZCBI fue mayor entre el primer y el tercer mes, en
el cuarto mes se identific6 la reduccién de la sobrecarga, lo que
refuerza la idea de que la sobrecarga del cuidado esté relacio-
nada con el grado de dependencia y/o necesidad de apoyo del
paciente, especialmente durante los primeros 3 meses poste-
riores al ACV. Otra hipétesis podria estar relacionada con el
hecho de que el cuidador desarrolla un proceso de adaptacién
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al trabajo de cuidado con el tiempo y esto reduce la posibilidad
de sobrecarga a partir de los 3 meses desde el inicio de esta
actividad. Sin embargo, lo evidenciado en este estudio sugiere
que el enfoque debe dirigirse a los primeros 3 meses poste-
riores al ACVi, en la identificacién de actividades relacionadas
con el cuidado, con efectos potencialmente negativos y con el
posible desarrollo de sobrecarga del cuidador de sobrevivien-
tes con funcionalidad comprometida (Rankin-m > 3).

En este estudio, los resultados muestran que la sobrecarga
del cuidador es moderada, con un promedio de 41,1 puntos
en la ZCBI, y esta presente desde el primer mes post-ACV. El
impacto en la vida del cuidador puede ser diferente depen-
diendo de la relacién de este con el sobreviviente a un ACVi'3.
Ademas, se observé que todos los cuidadores hacen parte del
nucleo familiar del paciente, y que en este rol prevalecen las
cuidadoras mujeres, casadas, hijas, sin educacién completa,
dedicadas al hogar y corresidentes con la persona al cuidado.
Estos hallazgos son similares a lo encontrado en la litera-
tura: las mujeres suelen dedicarse con mayor frecuencia al
cuidado de los miembros de su familia, y son pocos los cui-
dadores hombres que asumen este papel'*. Algunos autores
coinciden en la hipdtesis que algunos cuidadores asumen este
papel por decisién propia como retribucién hacia sus padres,
por el cuidado que ellos tuvieron en su infancia®; otros, por
el contrario, afirman que es una labor impuesta por condi-
ciones familiares, sociales, culturales y/o econémicas'®. Sin
embargo, es claro que la tarea del cuidado en el ACVi, al ser un
evento subito e inesperado, podria tener un potencial impacto
en aspectos importantes en la vida de las mujeres, como la
maternidad, las relaciones familiares y las tareas domésticas;
sin embargo, estos aspectos no se indagaron en el presente
estudio™.

Otro de los hallazgos importantes se atribuye a que la
mayoria de los cuidadores invierten la mayor parte del tiempo
al cuidado del paciente. Se ha descrito en la literatura que
el tiempo dedicado al cuidado por semana y vivir con el
beneficiario de la atencién puede ser un factor estresante
para el desarrollo de sobrecarga y el agotamiento fisico del
cuidador’®-?°. Ademas, este estudio plantea la posibilidad que
el sindrome de sobrecarga del cuidador tenga una relacién con
el grado de autonomia y funcionalidad fisica del sobreviviente
a un ACVi a medida que aumenta o disminuye la necesidad de
atencién?®. Otra razén podria estar relacionada a que el cuida-
dor tenga dificultades en encontrar un balance entre el rol del
cuidado y el tiempo personal y/o profesional al compartir el
lugar de residencia con el paciente al cuidado, lo que provoca-
ria dificultades en la realizacién de alguna de estas o, incluso,
llegar al abandono?’. La duracién temporal del rol de cuidador
puede reflejar una mala distribucién de la carga del cuidado y
un apoyo social insuficiente en esta poblacién?®.

Es indispensable que tanto la comunidad en general como
los pacientes que sufren un ACVi, sus familias, el personal
de salud y el equipo de rehabilitacién sean conscientes de
la posibilidad del desarrollo del sindrome de sobrecarga del
cuidador, lo que es fundamental para generar programas de
atencién para cuidadores como parte de la atencién habitual
de este tipo de pacientes y dentro del marco de los sistemas
de salud?’. Se ha demostrado que existe un impacto directo
entre la sobrecarga del cuidador y el riesgo del desarrollo de
depresién, ansiedad, trastorno del suefio y disminucién de la

actividad social del cuidador®*-33. También hay un impacto
indirecto en la calidad de vida del paciente al cuidado, con
la posibilidad de abandono, la aparicién de agresién fisica o
verbal e, incluso, una posible relacién entre las tasas de read-
misién hospitalaria de los pacientes®*3°. Dado que la mayoria
de los cuidadores y pacientes estaban casados, otros aspec-
tos relacionados con el impacto negativo en la calidad de vida
incluyen dificultades en las relaciones de pareja y poco o nin-
glin tipo de apoyo por parte de otros miembros de la familia®®.

El cuidado por parte del cényuge es una responsabilidad
exigente de manera fisica y emocional, lo que reduce su
calidad de vida y causa pérdida de peso, fatiga, trastornos
del sueno, entre otros. En un estudio realizado en Malawi®’
se evidencié que hay una alta sobrecarga en las parejas de
pacientes con ACVi impactando negativamente sus rutinas
diarias, mayormente en mujeres que en hombres; especial-
mente al lidiar con la carga emocional que les genera tanto a
ellos como a los pacientes a causa de sus limitaciones fisicas
post-ACV. Esto coincide con los datos obtenidos en el pre-
sente estudio, pues cuando el paciente es hombre, quien lo
cuida es una mujer en el 79% de los casos, y a su vez, cuando
es mujer, quien toma su cuidado es una mujer en el 91% de
los casos, evidencidndose asi mayor compromiso y, por ende,
mayor sobrecarga en este género. Ademas, se encontré que
las parejas enfrentaron la sobrecarga en dos fases: la primera
basada en el cuidado y la segunda cuestionando el significado
de su relacién por la gran responsabilidad que les genera®®.
Por otra parte, un estudio de cohorte prospectivo realizado
por Kruithof et al.?° evidencié que una parte sustancial de las
parejas experimentan altos niveles de agobio, ansiedad o sin-
tomas depresivos a los dos meses y al afio posterior al ACVi;
sin embargo, los niveles de sobrecarga y sintomas depresivos
no disminuyeron con el tiempo, a diferencia de los niveles de
ansiedad, que disminuyeron significativamente.

Reconocer alos cuidadores como un grupo con necesidades
y riesgos de desarrollar algiin tipo de alteracién en su salud,
como las mencionadas anteriormente, soporta la idea que
recibir apoyo preventivo asegurard que los cuidadores estén
preparados para ayudar a las personas que sufren un ACVi sin
que esta labor afecte su propia salud y bienestar?®, potencial-
mente con mejores resultados en los pacientes con ACVi.

El proceso de cuidado puede afectar también la dimensién
financiera en las familias de sobrevivientes a ACVi. Durante
esta labor de cuidado, los cuidadores tienen limitacién para
trabajar, lo que provoca problemas econémicos en la familia?®.
En este estudio, mas de la mitad de los cuidadores no laboraba
y, en estudios previos con poblacién similar, se ha encontrado
que un familiar tiene que abandonar sus actividades laborales
para dedicarse por completo al cuidado del paciente afec-
tado por el ACVi en el 31,1% de los pacientes con ACVi'?, lo
que potencialmente representa un mayor impacto financiero
sobre el nucleo familiar y podria contribuir en la sobrecarga
del cuidador.

Una de las limitaciones del estudio corresponde al tamano
de muestra relativamente pequeno y a que el tiempo de segui-
miento idealmente deberia ser llevado a un ano, tomando en
cuenta el curso natural del ACVi como patologia. Lo ideal es
proyectar estudios de seguimiento a largo plazo para la esti-
macién de la posible sobrecarga del cuidador de hasta 6 meses
e incluso hasta el primer ano.
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En conclusién, hay una correlacién entre la sobrecarga
moderada del cuidador y la discapacidad del sobreviviente a
un ACVi. El cuidador en su mayoria hace parte del nicleo fami-
liar del paciente, dedica gran parte de su tiempo en esta labor,
se encuentra desempleado y/o no recibe compensaciéon econd-
mica por esta actividad. Lo anterior puede explicar el aumento
de la carga fisica y psicolégica que experimenta el cuidador,
especialmente en aquellos a cargo de pacientes dependientes
(Rankin-m >3 puntos) en los meses 2 y 4 post-ACV.
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