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Resumen

Introduccién: La sobrecarga del cuidador comprende
el impacto fisico, financiero y psicosocial derivado del
cuidado de una persona, constituyendo un factor de
riesgo de deterioro en la salud y calidad de vida del cui-
dador. El objetivo principal fue cuantificar la sobrecarga
en cuidadores principales de personas con discapacidad
secundaria a dafio neuroldgico en cuatro centros de
salud de Argentina, secundariamente explorar su asocia-
cién con el tiempo de evolucién, nivel de independencia
funcional, horas de cuidado y género del cuidador.

Materiales y método: Estudio multicéntrico, prospec-
tivo, transversal, observacional realizado entre marzo
y septiembre de 2025. Se incluyeron cuidadores con al
menos 3 meses de tarea continua. Se recolectaron datos
sociodemograficos y clinicos del cuidador y paciente.
La sobrecarga se evalud con la Zarit Burden Interview
(ZBI). Se aplicaron modelos de regresién multiple para
identificar predictores de la puntuacién ZBI.

Resultados: Participaron 116 cuidadores (77% muje-
res, media de edad 54 afios). E1 72% presenté sobrecarga
(50% grave; 22% leve). Los pacientes fueron mayormente
hombres con accidente cerebrovascular, enfermedad de
Parkinson o traumatismo encéfalo-craneano, con una
evoluciéon media de dos anos. Ninguna de las variables
independientes mostré asociacién estadisticamente
significativa con la puntuacién ZBI.

MEDICINA (Buenos Aires) 0000; 00: 0000

Conclusion: se detect6 alta prevalencia de sobrecarga
en cuidadores, sin identificar predictores estadistica-
mente significativos, evidenciando el impacto del cuida-
do de un familiar con discapacidad. La predominancia de
cuidadoras evidencia la centralidad del rol femenino en
tareas de cuidado. Estos hallazgos subrayan la necesidad
de integrar intervenciones dirigidas al cuidador en los
programas de neurorrehabilitacion.

Palabras clave: sobrecarga del cuidador, personas
con discapacidad, neurorrehabilitacién, estudio multi-
céntrico.

Abstract
Burden on the caregiver of people with disabilities sec-
ondary to neurological damage. A multicenter study in

Argentina

Introduction: Caregiver burden encompasses the
physical, financial, and psychosocial impact of caring for
a person, constituting a risk factor for the deterioration
of the caregiver’s health and quality of life. The primary
objective was to quantify caregiver burden in primary
caregivers of individuals with disabilities secondary to
neurological damage in four healthcare centers in Ar-
gentina. The secondary objective was to explore its asso-
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ciation with the duration of disability, level of functional
independence, hours of care, and the caregiver’s gender.

Materials and methods: This was a multicenter, pro-
spective, cross-sectional, observational study conducted
between March and September 2025. Caregivers with
at least three months of continuous caregiving were
included. Sociodemographic and clinical data were col-
lected from both the caregiver and the patient. Caregiver
burden was assessed using the Zarit Burden Interview
(ZBI). Multiple regression models were applied to identify
predictors of the ZBI score.

Results: 116 caregivers participated (77% women,
mean age 54 years). Seventy-two percent of patients
presented with caregiver burden (50% severe; 22% mild).
The patients were mostly men with stroke, Parkinson’s
disease, or traumatic brain injury, with a mean duration
of two years. None of the independent variables showed
a statistically significant association with the ZBI score.

Conclusion: A high prevalence of caregiver burden was
detected, without identifying statistically significant predic-
tors, highlighting the impact of caring for a family member
with a disability. The predominance of female caregivers
underscores the central role of women in caregiving. These
findings highlight the need to integrate caregiver-focused
interventions into neuro-rehabilitation programs.

Key words: caregiver burden, persons with disabili-
ties, neuro-rehabilitation, multicenter study

PUNTOS CLAVE
Conocimiento actual

* La medicion de la sobrecarga de cuidado-
res ha sido documentada dividiendo a la
poblacion de estudio segun el diagnéstico
o edad de la persona a la que cuida. No
existe evidencia de medicién de sobrecarga
en personas con discapacidad secundaria a
dafo neurolégico en Argentina.

Contribucion del articulo al conocimiento
actual

e Este estudio observacional multicéntrico
realizado en cuatro instituciones, muestra
que existe sobrecarga de los cuidadores
de personas con discapacidad secundaria a
dafio neurolégico. Estos hallazgos subrayan
la necesidad de integrar intervenciones
dirigidas al cuidador en los programas de
rehabilitacion.

Sobrecarga del cuidador en personas con discapacidad

La carga o sobrecarga del cuidador se refiere
a las dificultades fisicas, financieras y psicoso-
ciales del cuidado de una persona, generalmen-
te un miembro de la familia, que enfrenta una
afeccién médical. La presencia de sobrecarga se
ha identificado como factor de riesgo de empeo-
ramiento en la salud fisica y psicologica?, y de la
calidad de vida relacionada con la salud®.

Las investigaciones sobre la carga de los cui-
dadores se centran en poblaciones selecciona-
das, por ejemplo, cuidadores de pacientes con
demencia?, pacientes con insuficiencia cardia-
ca® y enfermedad pulmonar obstructiva cronica
(EPOC)®. En Argentina, un estudio en cuidado-
res de pacientes con accidente cerebrovascular
(ACV), observdé una asociacién positiva entre
trastornos conductuales y conducta moto-
ra anémala del paciente, con la sobrecarga del
cuidador’. La investigacién de Tripodoro y col.?
en la ciudad de Buenos Aires con cuidadores de
paciente en cuidados paliativos, registré que el
67% experimentaron sobrecarga.

Las personas con discapacidad secundaria a
dano neuroldgico constituyen un grupo clini-
camente heterogéneo, incluye secuelas de ACY,
traumatismo encéfalocraneano (TEC), lesiones
medulares (LM) y enfermedades neurodegenera-
tivas, entre otras. Se manifiestan, a diferencia de
otras enfermedades crdnicas, con asociacién de
déficits motores, cognitivos, conductuales y de
comunicacién generando la necesidad de asisten-
cia continua, y de tareas de cuidado diferentes al
de las enfermedades estudiadas en la bibliografia
cientifica. En la demencia, el cuidado se organiza
principalmente en torno al deterioro cognitivo
progresivo®. En cuidados paliativos®, el acompa-
namiento se desarrolla en el contexto de enferme-
dades con una trayectoria temporal relativamente
definida. Mientras que en ACV las investigaciones
se han centrado en la fase aguda o subaguda®*2.
Las personas con discapacidad viven durante mu-
chos afios con secuelas permanentes, lo que im-
plica demandas sostenidas hacia los cuidadores.
Por lo expuesto previamente, consideramos nece-
sario conocer la situacién actual en Argentina de
quienes ejercen el rol de cuidador de personas con
discapacidad secundaria a dafio neurolégico. El
objetivo principal del trabajo es medir la carga del
cuidador principal de personas con discapacidad
secundaria a dafio neurolégico central y enferme-
dades neurodegenerativas en cuatro centros de
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salud del interior de Argentina. Los objetivos se-
cundarios son describir las caracteristicas socio-
demograficas del cuidador y clinico demograficas
de la persona con discapacidad; y relacionar el
grado de sobrecarga del cuidador con el tiempo de
evolucién de la enfermedad, nivel de independen-
cia funcional del sujeto, horas dedicadas al cuida-
do y género del cuidador.

Materiales y métodos

Diseno: estudio multicéntrico observacional
analitico, prospectivo y transversal, realizado
entre marzo y septiembre de 2025.

Ambito: Servicio de Rehabilitacién del Hos-
pital Dr. Lucio Molas/René Favaloro, Santa Rosa
La Pampa (entidad publica que atiende mayori-
tariamente pacientes ambulatorios, en menor
medida internados). Centro de Rehabilitacién de
Clinica Pasteur de Neuquén, Neuquén (Institu-
cién privada que brinda servicio principalmente
a pacientes internados, en menor medida am-
bulatorios). Fundacién Rosarina de Neurorreha-
bilitacién, Rosario, Santa Fe (Centro privado que
trabaja con pacientes ambulatorios) y Centro de
Educaciéon Terapéutica y Neurorrehabilitacién
de Rio Cuarto, Cérdoba (institucién privada con
atencién de modalidad ambulatoria).

Sujetos: cuidadores principales de personas
con discapacidad que cumplieron los siguientes

Criterios de inclusion

e Mayor de 18 anos.

e Cuidar de un familiar con diagnéstico de
dafio neurolégico central o enfermedad neuro-
degenerativa segiin CIE-10.

e Realizar la tarea de cuidado por un minimo
de 3 meses, independientemente del tiempo de
evolucién de la enfermedad de la persona.

e Definicién de cuidador principal: cualquier
persona que, sin ser un profesional idéneo, cui-
da de su familiar con alguna discapacidad. No
necesariamente tiene que convivir y el cuidado
lo puede realizar de manera remunerada o sin
recibir beneficio econémico.

¢ Si una persona tuviera varios cuidadores, se
incluyé como principal al que mayor carga hora-
ria realizaba en la semana.

Criterios de exclusion
e Incapacidad del cuidador para completar

cuestionarios de autoevaluacion.
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Variables de medicion

e Variable de resultado principal:

o Carga del cuidador: medida con escala de
ZBI. Los cuidadores indican la carga experi-
mentada mientras brindan atencién, segin
cémo perciben las consecuencias emociona-
les, fisicas, de salud, sociales y financieras que
afectan la capacidad de proporcionar aten-
cién. Consta de 22 items, la puntuacién total
se obtiene al sumar todas las respuestas en
una escala Likert de 5 puntos con “Nunca”,
“Rara vez”, “Algunas veces”, “Bastantes veces”
y “Casi siempre” correspondientes consecuti-
vamente a puntajes de 1 a 5. Sumados todos
los items, pueden dar un puntaje total que va-
ria de 22 a 110. Los puntajes obtenidos meno-
res a 46 indican ausencia de sobrecarga; 47-55
sobrecarga leve; igual o mayor de 56 sobrecar-
ga grave®.

e Variables de resultado secundarias

o Caracteristicas sociodemograficas del cuida-
dor:

= Edad del cuidador: en anos.

= Género: femenino/masculino/no binario.

= Nivel educativo completo: primario/ secun-
dario/ terciario/ universitario /ninguno.

= Estado civil: soltero/ casado/ divorciado/ viu-
do/ cényuge/ otros.

= Ocupacién: empleado a medio tiempo/tiem-
po completo/desempleado/trabajador por cuenta
propia/ jubilado/ otro.

= Convivencia con el familiar: Si o No.

= Tiempo en la semana dedicado al cuidado
del sujeto: medido en horas.

= Tiempo desde que inici6 la tarea de cuidado
del familiar: medido en meses.

= Relacién/parentesco con el paciente: padre/
madre, hijo/a, hermano/a, abuelo/a, pareja/cén-
yuge/esposo/a, nieto/nieta, otra.

= Lugar de residencia.

= Percibe remuneracion: si/no.

o Caracteristicas clinico-demograficas de las
personas con discapacidad:

» Edad: medida en afios.

= Género: femenino/masculino/no binario.

* Modalidad de rehabilitacién: ambulatoria/
internacién/ domiciliaria/ ambulatoria y domici-
liaria/ no realiza.

= Lugar de residencia.

= Diagnéstico segiin CIE-10.
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= Tiempo de evolucién del diagnéstico: medi-
do en meses.

= Nivel de dependencia: medido con la Medida
de Independencia Funcional, (FIM, por sus siglas
en inglés, Functional Independence Measures) que
indica la asistencia que la persona requiere para
sus actividades de la vida diaria (AVD). Evalta
6 areas (autocuidado, control de esfinteres, mo-
vilidad, locomocién, comunicacién y cognicién
social), divididas en dos dimensiones: FIM mo-
tor y FIM cognitivo. Contiene 18 items (13 tareas
motoras, 5 cognitivas). La menor puntuacién es
de 18, la maxima 126, que indican dependencia
completa e independencia completa, respectiva-
mente. El FIM es reconocido en la literatura de
rehabilitacién por su uso en diversas afecciones
y edades siendo un instrumento vélido, confia-
ble y sensible®. (Anexo 1)

» Cobertura social: obra social/pre-pago/ART/
sin cobertura

Procedimiento y recopilacion de datos

Se invité a participar a cuidadores en for-
ma consecutiva en cada uno de los centros
de rehabilitacién. Quienes aceptaron partici-
par, firmaron los consentimientos informa-
dos (cuidador y paciente) y luego completaron
la encuesta enviada a través de redes sociales,
correo electrénico o realizada en forma pre-
sencial, en un ambito privado destinado a tal
fin, en presencia del investigador que los asis-
tié6 en caso de dudas. La encuesta (Anexo 2 y
disponible online: https://redcap.alatorax.org/
surveys/?s=EETNWXNNFKLK34TJC) y el registro
de los datos se realizé en forma codificada a tra-
vés de la plataforma REDCap (Research Electronic
Data Capture). Para mantener el anonimato de
datos personales, el cuidador ingresé un cédigo
brindado por el investigador.

Analisis estadistico

Los valores de estadistica descriptiva se ex-
presaron como frecuencia y porcentaje para
variables cualitativas, y mediana y rango inter-
cuartilico (RIQ) 0.25-0.75 o media y desvio estan-
dar para variables cuantitativas, segiin resultado
del test de normalidad de Lilliefors. Para compa-
racién de variables clinico demogréficas en base
al grado de sobrecarga del cuidador segiin escala

Sobrecarga del cuidador en personas con discapacidad

Zarit (ausente, leve o grave), se utilizd, para va-
riables cuantitativas, el test ANOVA o Kruskal-
Wallis, segin resultado del test de normalidad
de Lilliefors, y para las variables cualitativas el
test de Chi-Cuadrado. La significancia estadisti-
ca se establecié en un valor de p<0.05. Por ul-
timo, se realizé un andlisis de regresién lineal
multiple utilizando como variable de resultado
el puntaje de la escala Zarit y como variables
predictoras la edad, género del cuidador, canti-
dad de horas a la semana de cuidado, tiempo en
meses desde que inici6 el cuidado del familiar, si
convive o no, el tipo de rehabilitacién que reci-
be el paciente (internacién o ambulatoria), edad
y nivel de dependencia (segin puntaje del FIM).
Dichas variables fueron determinadas previa-
mente al analisis estadistico y al reclutamiento
de los pacientes, segln el criterio profesional de
los autores en base a la experiencia y bibliografia
consultada para realizar la investigacién. No se
utilizaron criterios univariados previos ya que el
objetivo es evaluar el modelo en su conjunto. La
regresién lineal con ZBI se puede utilizar gracias
a su amplio rango numeérico, siempre que cum-
pla con los criterios de normalidad y homocedas-
ticidad de los residuos. El andlisis estadistico se
realizé con el software R, versién 4.0.5. El tamano
muestral se calculé en un total de 66 sujetos en
base a la proporcién de cuidadores con sobrecar-
ga reportada por Tripodoro y col.® (67%), un error
tipo I del 5% y una potencia del 80%. EIl calculo
del tamano muestral se realizé en base al objeti-
vo principal del estudio, pero teniendo en cuenta
posibles pérdidas de datos y el objetivo secunda-
rio de bisqueda de predictores de sobrecarga, se
planificé reclutar 100 sujetos para garantizar una
potencia adecuada de los resultados.

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica
e Investigacién del Hospital Dr. Lucio Molas/René
Favaloro (La Pampa), Comité de Docencia de Cli-
nica Pasteur y la Comisién Asesora en Investiga-
cién Biomédica en Seres Humanos (CAIBSH) de
la Provincia de Neuquén (Expediente Electrénico
EX-2024-01909486-Numero de disposicién, DI-
2024-2002-E-NEU-SSLD#MS).

Se respetd la confidencialidad y anonimato
de los participantes. No se presentd ningin dato

MEDICINA (Buenos Aires) 0000; 00: 0000


https://redcap.alatorax.org/surveys/?s=ETNWXNNFKLK34TJC
https://redcap.alatorax.org/surveys/?s=ETNWXNNFKLK34TJC

Sobrecarga del cuidador en personas con discapacidad

identificatorio personal siguiendo lo estable-
cido por Declaracién de Helsinki (2008), CIOMS
(2002); La Declaracién Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos (UNESCO 2005); Articulo 59
del Cédigo Civil y Comercial de la Nacién y Ley
de Proteccién de Datos Personales N° 25326.

Los participantes incluidos firmaron el con-
sentimiento informado. Respecto al consenti-
miento del paciente, los investigadores procu-
raron que lo firme personalmente, asegurando
que pueda ejercer su derecho a la autonomia,
segin establece la Convencién internacional
sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad, a la cual Argentina suscribe incorporado
en la Constituciéon Nacional (art. 75 inc. 22) y a
la normativa nacional bajo la Ley 26.378. En el
caso de los pacientes que no pudieron realizar
la firma debido a falta de capacidad o de compe-
tencia, firmé su curador o la persona referente
de la rehabilitacién del sujeto.

Resultados

Se realizaron 116 encuestas entre los cua-
tro centros involucrados, 48 (42%) fueron cui-
dadores de pacientes que asisten al Hospital
Molas/Favaloro de Santa Rosa, La Pampa; 31
(27%) del Centro de Rehabilitacién de Clini-
ca Pasteur, Neuquén; 24 (21%) de Fundacién
Rosarina de Neurorrehabilitacién en Rosario,
Santa Fe; y 13 (11%) de Neurocet, en Rio Cuar-
to, Cérdoba.

Caracteristicas clinico demograficas de los
pacientes

La muestra qued6 conformada mayormente
por hombres (65.5), con una media de edad de 55
anos (DE: 19,96). Los diagnésticos mas frecuen-
tes fueron (ACV) (32%), enfermedad de Parkinson
y parkinsonismos (13%), (TEC) (13%), trastornos
cognitivos y demencias (7%) y (LM) (6%). El res-
tante 27%, fueron enfermedades como ataxias,
encefalopatias, esclerosis multiple y esclerosis
lateral amiotréfica, entre otras. La mediana del
tiempo de evolucién de los pacientes al momen-
to de realizar la encuesta fue de 23,5 meses (RIQ:
7,75 - 84). La mayoria (66%) realizaba rehabilita-
cién ambulatoria y (29%) en internacién. En el
70% de los casos, la cobertura de salud era por
obra social, el 12% por medicina prepagay el 18%
sin cobertura social. Respecto a la independen-
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cia funcional de los sujetos se obtuvo una me-
diana de 77 (RIQ: 46.75 — 100.25) para el FIM total,
diferenciando valores de 49 (RIQ: 21.75 — 73.25)
para FIM motor y de 25.5 (RIQ: 14.75 — 30.25) para
el FIM cognitivo.

Perfil de los cuidadores

La mayoria eran de género femenino (77%),
con una media de edad de 54 anos (DE:16,25)
y mayormente casadas (53%). El 35% tenia se-
cundario completo, el 36% trabajaba y el 32% se
encontraba jubilado. Respecto al cuidado del fa-
miliar, en el 80% de los casos conviven y el 42%
cuidaba de su pareja/cényuge. El 32% realizaba
el cuidado desde hace mas de 5 afios, 21% entre
3 a 6 meses y el 15% de 7 a 12 meses. El tiem-
po que reportaron dedicar al cuidado semanal
de su familiar fue de una mediana de 149 (RIQ:
68,50 - 168) horas semanales. La mayoria (98%)
realizaba el cuidado de manera no remunerada.
(Tabla 1)

Sobrecarga del cuidador

Se detectd que el 72% de los cuidadores pre-
sent6 algin tipo de sobrecarga: 50% con sobre-
carga grave y 22% sobrecarga leve. Segun las
respuestas de la ZBI los cuidadores identifican
como sentimientos mas frecuentes, el no tener
tiempo para si mismos, sentirse agobiado por
compatibilizar la tarea de cuidado con el resto
de sus responsabilidades, pensar que su fami-
liar depende de él y tener miedo por su futuro.
Asimismo, el cuidador principal, manifesté pen-
sar frecuentemente que es la Ginica persona que
puede cuidar de su familiar, que los gastos eco-
némicos no le alcanzan y que deberia hacer mas
en las tareas de cuidado. Respecto a la pregunta
si se siente sobrecargado por el hecho de cuidar
a su familiar, el 26% respondié casi siempre, 22%
bastantes veces, 24% algunas veces, 15% rara
vez, y solo el 13% respondié nunca. (Tabla 2).
Respecto a las caracteristicas del grupo de cui-
dadores con sobrecarga grave se identifica que
el 81% son mujeres de las cuales el 43% trabaja
(15,5% empleada medio tiempo, 12% empleada
tiempo completo, 15,5% trabajadora por cuenta
propia) y el 40% esta jubilada al momento de la
encuesta. Del subgrupo con sobrecarga leve el
80% son mujeres, el 60% trabaja (12% empleada
medio tiempo, 24% trabajadora por cuenta pro-
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Tabla 1 | Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores

N 116
Edad* 54.1 (16.3)
Género (femenino) % 89 (76.7)
Convivencia (no) % 23 (19.8)
Nivel de Educacion %
— primario completo 32 (27.6)
— secundario completo 40 (34.5)
— terciario completo 18 (15.5)
— universitario completo 20 (17.2)
— ninguno 6 (5.2)
Estado Civil %
— soltero 22 (19)
— casado 62 (53.4)
— conyuge 14 (12.1)
— divorciado 13 (11.2)
- viudo 4 (3.4)
- otro 1 (0.9)
Ocupacion %
— empleado a medio tiempo 14 (12.1)
— empleado a tiempo completo 20 (17.2)
— desempleado 15 (12.9)
— trabajador por cuenta propia 22 (19)
— jubilado 37 (31.9)
- otro 8 (6.9)
Parentesco %
— soy su padre/madre 30 (25.9)
— soy su hijo/a 24 (20.7)
— soy su hermano/a 5 (4.3)
— soy su abuelo/a 1 (0.9)
— SOy su pareja/conyuge 49 (42.2)
- otro 7 (6.0)
Tiempo desde que inicié tarea
de cuidado %
— 3 a 6 meses 24 (20.7)
— 6 a 12 meses 17 (14.7)
— 12 a 18 meses 10 (8.6)
— 18 a 24 meses 5 (4.3)
— 24 a 30 meses 7 (6.0)
— 30 a 36 meses 6 (5.2)
— 36 a 48 meses 7 (6.0)
— 48 a 60 meses 3 (2.6)
— mas de 60 meses 37 (31.9)
Tiempo de cuidado actual # 149 [68.5-168]
Remuneracion (no) % 114 (98.3)

Puntaje total de la Escala Zarit * 58.23 (16.32)
* Datos expresados como media y desvio estandar

# Datos expresados como mediana y Q1-Q3

% Datos expresados como frecuencia y porcentaje

Sobrecarga del cuidador en personas con discapacidad

pia, 24% empleada a tiempo completo) y el 24%
estd jubilada.Y en el grupo que no presenta so-
brecarga, el 67% son mujeres, el 48% trabaja (6%
empleada medio tiempo, 21% empleada tiempo
completo y 21% trabajadora por cuenta propia)
y el 24% se encuentra en condicién de jubilada.

Relacion entre la sobrecarga del cuidador y las
variables explicativas

Se realiz6 un andlisis de regresién multiple
entre la variable dependiente (escala Zarit) y las
variables explicativas: edad y género del cuida-
dor, tiempo desde que inicié la tarea de cuidado,
horas semanales que dedica al cuidado actual,
convivencia con el familiar, tipo de rehabilita-
cién y edad del paciente, asi como su nivel de
independencia (escala FIM). El analisis no arrojé
significancia estadistica para ninguna de las va-
riables independientes. (Tabla 3)

Discusion

El presente trabajo detecté sobrecarga en cui-
dadores de personas con discapacidad de origen
neurolédgico. Analizando las respuestas de la Es-
cala de Zarit, la mayoria refirié falta de tiempo
para si mismo, lo que conlleva a insatisfaccién
de necesidades bésicas como reportaron Ozkan
y col.’s, méas allad de su rol como cuidador, invi-
sibilizado por el sistema sanitario. Visibilizar al
cuidador resulta clave para el andlisis de las po-
liticas publicas y evaluacién de sus resultados
en el marco nacional como lo hicieron en su pu-
blicacién del 2024 Lamfre y col..

No se encontr6 evidencia estadisticamen-
te significativa entre dependencia del paciente
(FIM) y carga del cuidador (Zarit). Los estudios
de Khanittanuphong y col.®® en pacientes pos-
tictus de Tailandia y Castellanos® en cuidadores
de personas con LM en Espana, tampoco lo evi-
denciaron. Contrariamente Achilike y col.? en
cuidadores de personas postictus, hallaron una
asociacion significativa entre el nivel de disca-
pacidad y la carga percibida del cuidador al igual
que Garzén y col.”* en Colombia. Feldberg y col.”
en Argentina hallaron una asociacién significa-
tiva entre sobrecarga y los sintomas neuropsi-
quiatricos del paciente. Estos resultados subra-
yan la necesidad de incluir en rehabilitacién
estrategias dirigidas al manejo del comporta-
miento y soporte emocional del cuidador.
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Tabla 2 | Escala de Zarit: porcentajes de respuesta segln la pregunta

Nunca

Rara

Algunas

Articulo original

Bastantes

Casi

1. ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda
de la que realmente necesita?

2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica
a su familiar, no tiene suficiente tiempo
para usted?

3. ¢Se siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar
con otras responsabilidades (trabajo,
familia)?

4. ;Siente verguenza por la conducta

de su familiar?

5. ¢Se siente enojado cuando esta cerca

de su familiar?

6. ¢Piensa que el cuidar de su familiar
afecta negativamente la relaciéon que usted
tiene con otros miembros de la familia?

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8. ¢Piensa que su familiar depende de usted?
9. ;Se siente tenso cuando esta cerca

de su familiar?

10. ;Piensa que su salud ha empeorado
debido a tener que cuidar de su familiar?
11. ¢Piensa que no tiene tanta intimidad
como le gustaria debido a tener que

cuidar de su familiar?

12. ¢Piensa que su vida social se ha visto
afectada negativamente por tener que
cuidar a su familiar?

13. ¢Se siente incobmodo por distanciarse de
sus amistades debido a tener que cuidar

de su familiar?

14. ¢Piensa que su familiar lo considera a
usted como la Unica persona que lo puede
cuidar?

15. ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos
econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ¢Piensa que no serd capaz de cuidar de
su familiar por mucho tiempo mas?

17. ¢Piensa que ha perdido el control de su
vida desde que comenzé la enfermedad

de su familiar?

18. ;Desearia poder dejar el cuidado de su
familiar a otra persona?

19. ;Se siente indeciso sobre qué hacer

con su familiar?

20. ;Piensa que deberia hacer mas por

su familiar?

21. ;Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar?

22. Globalmente, ¢se siente sobrecargado
por el hecho de cuidar a su familiar?
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Tabla 3 | Andlisis comparativo segun el grado de sobrecarga

Sobrecarga del cuidador en personas con discapacidad

Ausencia Leve Grave P
n 33 25 58 0.421
Edad del paciente * 58.88 (19.8) 52.40 (21.0) 54.24 (19.6)
Tipo de Rehabilitacion %
— internacién 12 (36.4) 8 (32.0) 14 (24.1)
— ambulatorio 19 (57.6) 17 (68.0) 41 (70.7) 0.416
— domiciliario 0 (0.0) 0 (0.0) 2 (3.4)
— ambulatorio y domiciliario 2 (6.1) 0 (0.0) 1(1.7)
FIM Motor # 47.00 56.00 48.50 0.378
[15.00, 75.00]  [29.00, 78.00]  [27.25, 69.00]
FIM Cognitivo # 24.00 28.00 25.50 0.353
[10.00, 31.00] [19.00, 32.00] [18.00, 30.00]
FIM Total # 69.00 84.00 75.00 0.353
[25.00, 106.00] [57.00, 104.00] [55.00, 98.50]
Edad del cuidador* 53.4 (16.9) 50.4 (13.4) 56.1 (16.91) 0.339
Género del cuidador (femenino) % 22 (66.7) 20 (80.0) 47 (81.0) 0.269
Convivencia del cuidador (NO) % 6 (18.2) 6 (24.0) 11 (19.0) 0.836
Tiempo desde que inicié tarea de cuidado
— Mas de 60 meses 15 (45.5) 6 (24.0) 16 (27.6) 0.021
— Entre 3y 6 meses 9 (27.3) 7 (28.0) 8 (13.8)
— Entre 7 y 12 meses 5 (15.2) 2 (8.0) 10 (17.2)
Tiempo de Cuidado Actual # 100.00 112.00 168.00 0.096

[42.00, 168.00] [21.00, 168.00] [91.25, 168.00]

* Datos expresados como media y desvio estandar
# Datos expresados como mediana y Q1-Q3
% Datos expresados como frecuencia y porcentaje

La mayoria de los cuidadores eran no remu-
nerados (cuidadores informales) quedando ex-
puestos a mayor riesgo de sobrecarga emocio-
nal, fisica y econémica. En comparacién con el
estudio de Veloso? en cuidadores de pacientes
en cuidados paliativos en Argentina, nuestros
hallazgos coinciden en el predominio de muje-
res como cuidadoras, y el fuerte vinculo fami-
liar con la persona cuidada. Sin embargo, dicho
estudio describe cuatro perfiles de cuidadores
con alta heterogeneidad en la experiencia del
cuidado y disponibilidad de apoyo social, mien-
tras que nuestra cohorte se basé en una carac-
terizacién grupal global. Esta diferencia sugiere
que, en el contexto de discapacidad neuroldgica
estudiada, la carga podria estar distribuida uni-
formemente y menos modulada por redes de
apoyo, comparando con lo observado en cuida-
dos paliativos.

En el presente trabajo no se encontrd rela-
cién directa entre horas semanales de cuidado
y la carga percibida del cuidador, similar a lo re-
portado por Tessitore y col.?? en cuidadores de
pacientes con Parkinson, aun cuando muchos
brindaban cuidado continuo. Otros estudios
muestran lo contrario, Khanittanuphong y col.*
hallaron asociacién entre carga y horas de cui-
dado diarias (mediana 14 horas). Y Hui y col.
en 2025 observaron que la frecuencia y duracién
de tareas como alimentacién, bafio y adminis-
traciéon de medicacién, se relacionan significa-
tivamente con mayor sobrecarga. Dos tercios de
los pacientes del estudio recibia rehabilitaciéon
ambulatoria, lo que podria suponer mayor carga
para el cuidador respecto a pacientes internados
pero el andlisis estadistico no dio significativo, al
igual que la duracién de la enfermedad del pa-
ciente. La evidencia cientifica muestra resulta-
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dos heterogéneos. En Parkinson, la revisién del
2025 de Lesley y col.® encontré que 8 estudios
no identificaron la duracién de la enfermedad
como predictor de carga, mientras que 4 estu-
dios si. En pacientes post ictus, Jaracz y col.?
describieron que la sobrecarga fluctiia a lo largo
del tiempo, siendo significativa en fases iniciales
y crénica tardia, afectando a casi la mitad de los
cuidadores en un seguimiento de 10 anos.
Debido a los contrastes en la bibliografia cien-
tifica, el origen de la sobrecarga del cuidador
es dificil de determinar o relacionar con facto-
res predictivos. Es un fenémeno multifactorial,
involucra aspectos objetivos y subjetivos como
la relacién cuidador-paciente, situacién econé-
mica, salud previa del cuidador fisica y psicolé-
gica, red de apoyo, estrategias de afrontamien-
to a situaciones de estrés, angustia, ansiedad,
percepcién de su calidad de vida, calidad del
sueno, fatiga, alimentacién, determinantes so-
cioculturales del lugar donde reside, religién,
valoraciones morales y éticas, entre otras. Algu-
nos de estos items se estudiaron en la revisién
sistematica de Tziaka y col.?, del 2024 y plantea
el desafio de tratar la tematica en forma holisti-
ca por parte del equipo de rehabilitacion.
Como aspectos destacables de los resultados de
este trabajo, atin sin una variable explicativa con
significancia estadistica, la evidencia cientifica
coincide con lo percibido en la practica clinica:
cuidar de un familiar con discapacidad genera
sobrecarga en un porcentaje alto de cuidadores.
Otro aspecto relevante es la prevalencia del
género femenino como cuidadoras, coincidien-
do con el estudio de Garzén?'en Colombia. Ana-
lizando el contexto latinoamericano, coincide
exactamente con el trabajo de Veloso?® dénde
describen tres caracteristicas relevantes para de-
finir el perfil del cuidador que fueron, ser mujer,
informal y familiar. La problematica se acentda
en el contexto actual, con la mujer insertada al
mercado laboral y asumiendo el rol de cuidadora
principal, atribuido como parte del rol de género
impuesto socialmente. La “feminizacién del rol
del cuidador” observado en el presente estudio
y en el de Tripodoro?, resalta la importancia para
que los servicios de salud ofrezcan estrategias
de apoyo al cuidador desde una mirada sanita-
ria, social y con perspectiva de género.
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Como limitaciones del presente trabajo, se
identifica debido a que el instrumento de medi-
cién fue un cuestionario autoadministrado, un
sesgo de autoinforme, ya que la recoleccién de
dato se halla limitada por la subjetividad, con-
fusién, desconfianza, ignorancia, o incompren-
sién de los participantes. Se reconoce también
un sesgo de recuerdo o memoria en sujetos
que hace mucho tiempo estdn desarrollando
su tarea de cuidador y respondieron la encues-
ta sin recordar completamente la experiencia
vivida. Y existe ademads un sesgo de seleccién,
por realizarse un muestreo consecutivo para la
incorporacién de sujetos, quedando la muestra
conformada en funcién de la accesibilidad y po-
sibilidad de colaboracién, pudiendo no ser re-
presentativa de la poblacién objetivo. Por tltimo,
debido a que el célculo del tamano muestral se
realiz6 en base al objetivo principal del estudio,
existe la posibilidad de una pérdida de potencia
en los resultados del andlisis de regresién lineal
multiple. Sin embargo, el modelo mostré buena
calibracién, sin aparentes problemas en cuanto
a la potencia. No se detectaron tampoco proble-
mas de normalidad ni homocedasticidad de los
residuos, y el coeficiente de determinacién ob-
tenido (0.27) muestra una capacidad explicativa
muy buena del puntaje de Zarit por parte del
modelo, seglin la clasificacién de Cohen.

En conclusién, hasta nuestro conocimiento,
este es el primer trabajo multicéntrico en Argen-
tina que estudia y detecta la sobrecarga de cuida-
dores principales de familiares con discapacidad
secundaria a dano neurolégico. Se realizé, a di-
ferencia de gran parte de las investigaciones, sin
dividir a los cuidadores por las enfermedades o
fragmentados por la edad de la persona a la que
se cuidan, ya que como postula la CIF (Clasifica-
cién Internacional del Funcionamiento de la Dis-
capacidad y la Salud) dos personas con diagndsti-
cos similares, por multiples factores contextuales,
pueden presentar un desempeno funcional y par-
ticipacién en la comunidad totalmente diferentes.
Los hallazgos observados, demuestran que cuidar
no es solo un acto complementario al tratamiento
de los pacientes, sino un componente estructural
del mismo, subrayando la necesidad de integrar
intervenciones dirigidas al cuidador en los progra-
mas de neurorrehabilitacién.
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ANEXO 1: FIM
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Sobrecarga del cuidador en personas con discapacidad

Area Dimensién

items

Autocuidado

. Alimentacion

. Arreglo personal

Bafio

. Vestido hemicuerpo superior

. Vestido hemicuerpo inferior

@ o koW M o=

. Aseo personal

Control de

Motora esfinteres

7. Control de la vejiga

8. Control del intestino

Movilidad

9. Traslado de la cama-silla/silla de ruedas
10. Traslado en bafio

11. Traslado en bafiera o ducha

Deambulacion

12. Caminar/Desplazarse en silla de ruedas

13. Subir y bajar escaleras

Comunicacién

14. Comprension

15. Expresién

Cognitiva

Expresion

16. Interaccion social
17. Solucion de problemas

18. Memoria

Grado de dependencia

Nivel de funcionalidad

7. Independencia completa

Sin ayuda
6. Independencia modificada
5. Supervision
4. Asistencia minima (Mayor 75% de
Dependencia modificada independencia)

3. Asistencia moderada (Mayor del 50% de
independencia)

Dependencia completa

2. Asistencia maxima (Mayor del 25% de
independencia)

1. Asistencia total (Menor del 25% de
independencia)
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ANEXO 2: Encuesta

ENCUESTA SOBRECARGA CUIDADOR

INSTRUCCIONES: este cuestionaria sirve para conocer su opinidn acerca de la demanda que le conlleva el cuidado de
su familiar con alguna discapacidad. Par favor conteste todas las preguntas. 5i no esta segurofa de qué respussta
dar a una pregunta, elija la que le parezca mas apropiada. El cuestionario es estandarizado por lo gue algunas
preguntas puede que na se ajusten a su situacion persanal. En estos casos a veces, |a respuesta correcta puede ser
la primera que le viene a la cabeza El cusstionario esta dirigido a usted, salvo las primeras 11 preguntas gue son
sobre su familiar, 3 de las cuales tienen relacidn con una evaluacion funcional llamada FIM. Necesita tener el
resultado de esa evaluacidn facilitado por &l investigador que lo contactd para completar el formulario Al terminar
de contestar las preguntas presione el cartel ENVIAR o SUBMIT.

Su participacion s completaments voluntaria y su % (i No
negativa no le trasra ningun inconvenienta. Mo

tendra gastos par participar asi como tampoca

recibird ninguna remuneracion a cambio. Al
seleccionar "5, da su cansentimiento para que las
respuestas se utilicen como parte de asta
investigacidn. Entiende de qué se trata la
inwestigacidn y puede retirarse en cualguier mamenta.
Los datas que lofa identifiquen tanto a usted coma a
su familiar seran tratados en forma confidencial {ley
N 25.326). El presente trabajo fue revisado y
aprobada por el Comité de Etica e Investigacian del
Establecimiento Asistencial Dr. Lucia Molas y al
Comité de Docencia e investigacion de Clinica
Fasteur.

L0Qué edad tiene su familiar al que cuida/asista?

Génera que se registra en el OMI del paciente al gue (0 Masculine ) Femenino
cuida () Mo binario
Margue la opcidn correcta respecto a la cobertura [[] Tiene cbra social
social de su familiar: [l Tiene pre-paga
[ Tiene ART
[] Mo tiene cobertura
45abe Ud. cual es el diagndstico de la persana gue 15
cuida? ) No

Mencione el diagnastice de la persona que Ud cuida.

LCuanto tiempo lleva de evolucion la condicion de
salud de la persona gue Ud cuida ?

La respuesta es en MESES (ejemplo: si hace 1 afo y
medio, deberia escribir 18 meses), y si es mas de 10
anos ingrese 120 meses

Lugar dande realiza o realizd tratamiento la persona ") Molas/Favaloro {Santa Rosal
que cuida ("1 Pasteur (Neuguén)
) Fundacion Rosarina (Rosario)
() Neuracet {Ria Cuarta)

Actualmente Lesta hacienda rehabilitacion? (5 (i No
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LCamo es la rehabilitacion que realiza? ) Internado

%i no esta hacienda tratamiento, marque la opcidn 5: ) Ambulatorio

Ninguna ) Domiciliaria
) Ambulatoria y domiciliaria
1 Ninguna

Lugar de residencia actual del familiar al que cuida
{caloque el Pueblo/Ciudad y

Provincia).

Li se encuentra intermada realizando rehabilitacion,
colaque el Puebla/Ciudad y

Provincia de la institucion.

Calogue el dominio MOTOR dal FIM (Escala de medida de
independencia funcional).
Respuesta minima 13, maxima 91.

Calogue el dominio COGNITIVO del FIM {Escala de medida
de independencia funcional).
Respuesta minima 5, maxima 35.

Puntuacion TOTAL de FIM |Escala de medida de
independencia funcional) de la parsona a la gue cuida.

Respuesta Minima 18, maximo 126.

A partir de ahara, las prequntas estan dirigidas a
usted como cuidador. Cologue el codigo de 4 digitos
que le ha asignado el investigador {la letra
identifica el centro y &l nimero a Ud. Ejemplo: NOOL
o C001)

Edad =n afos al momento de la encuesta

1Con qué género s2 identifica Ud? ) Masculing
) Femenino
) No binario
1 Prefiere no respander

Indigue su lugar de residencia (escribir pueblo o
ciudad y Provincia).

LConvive Ud. con el familiar que cuida? % () No
Indigue su nivel de educacidn, marcanda el superior ) Primario completo
alcanzado completo . "1 Secundario completo

) Terciario completo

) Universitario completo
) Minguno

() Otros

Indigue su estado civil ) Solteroda
() Casadofa
) Canyuge/convive sin estar casadofa
) Divorciadala
) Viudofa
) Otro
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Sobrecarga del cuidador en personas con discapacidad

Articulo original

Qcoupacian

) Empleada/a medio tiempo.

) Empleada/a tiempo completa.
) Desempleadofa.

) Trabajador/a par cuenta propia.
() Jubilado/a.

) Otro.

Describa la relacion gue Ud. tiene con la persana que
cuida

Si respondic "Otro® par favor describa

() 5oy su padrefmadre

(71 Soy su hijofhija

) Soy su hermano/hermana

) 5oy su abuslofabusla

) Soy su pareja/cdnyuge/esposofa
) 5oy su nieto/nieta

) Otra

{Cuanto tiempo hace gue cuida a su familiar?

{Cuantas horas por semana lo cuida?

5i el tiempo de cuidada es variable, indique un
promedio teniendo en cuenta el

dltima mes. La respuesta minima seria 1 hora por
semana, la maxima es 168

horas por semana.

3 a6 meses.

6a 12 meses.

12 3 18 meses (1 ano a 1 afo y medio).
18 a 24 meses (afo y medio a 2 afas).
24 3 30 meses (2 anos a 2 afos y media).
30 & 36 mesas (2 anos y media a 3 afas).
36 a 48 meses (3 a 4 anas).

48 a 60 meses (4 a 5 afnaos).

Mas de &0 mesas (mas de 5 afas).

COoo00000

Indigue si percibe remuneracion por cuidar a su
familiar.

018 ¢ No

Cuestionario de la encuesta de sobrecarga del cuidador o conocida por el nombre propio

ZARIT

Munca

1. {Piensa que su familiar le pide o
mas ayuda de la que realmente
necaesita?

2. iPiensa que debido al tiempo [
gue dedica a su familiar, no

tiene suficiente tiempa para

usted?

3. {5e siente agobiado por ]
intentar compatibilizar el

cuidado de su familiar con atras
respansabilidades (trabajo.,

familia)?
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Articulo original
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4. [Siente verglenza por la
conducta de su familiar?

5. {5a siente enojado cuando
esta cerca de su familiar?

t. LPiensa que el cuidar de su
familiar afecta negativamente la
relacion gue usted tiene can
otros miembras de la familia?

1. LTiene mieda por el futura de
su familiar?

B. LPiensa que su familiar
depende de usted?

9, LSe siente tenso cuando esta
cerca de su familiar?

10. iFiensa que su salud ha
empeorado debida a tener que
cuidar de su familiar?

11. iFiensa que na tiene tanta
intimidad como le gustara
debida a tener gque cuidar de su
familiar?

12, IPiensa que su vida social se
ha visto afectada negativamente
por tener que cuidar a su
familiar?

13. [5& siente incdmodao por
distanciarse de sus amistades
debida a tener gue cuidar de su
familiar?

14. {Piensa que su familiar lo
considera a usted como la dnica
persana gue lo puede cuidar?

15. {Fiensa que na tiene
suficientes ingresos econdmicos
para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros
gastos?

16. LFiensa que na serd capaz
de cuidar de su familiar par
mucha tiempa mas?

17. iFiensa que ha perdido &
control de su vida desde que
comenzd la enfermedad de su
familiar?

18. iDesearia poder dajar el
cuidado de su familiar a otra
persana?

19. [5e siente indeciso sobre
qué hacer con su familiar?

20. LPiensa que deberia hacer
mas par su familiar?

21. iPiensa que padria cuidar
mejor a su familiar?

22. Globalmente, ise siente
sobrecargada por el hecha de
cuidar a su familiar?
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