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Resumen

Objetivo: describir el estado actual de la evidencia cientifica sobre cui-
dadores familiares (cF) de personas con ataque cerebrovascular (Acv).

Sintesis de contenido: se realiz6 una revision descriptiva de alcance
en las bases de datos Embase, PubMed, ScieLo y Scopus, en idiomas
inglés, espafiol y portugués, acotada al periodo comprendido entre
2014y el primer trimestre de 2023. Se utilizaron los términos MeSH
y los operadores booleanos en la siguiente ecuacion: caregivers OR
family nursing OR family caregiving AND stroke AND nursing. Después del
proceso de critica con CASP-e, se seleccionaron 82 articulos. Con base
en la informacidn de estos articulos, se identificaron cuatro ntcleos
temadticos: i) condiciones y necesidades del cF de una persona con
Acv; i) experiencia de cuidar y su impacto en el CF; iii) necesidad de
soporte social, acompafiamiento y espiritualidad para el bienestar
del cFy iv) estrategias de enfermeria para mejorar las condiciones
generales del cF de una persona con Acv.

Conclusiones: las necesidades de los cF de personas con Acv se centran
en aspectos como soporte social, acompafiamiento y espiritualidad,
evidenciado en variables como depresién, sobrecarga del cuidador y
calidad de vida. Dentro de las oportunidades de generacién de nuevo
conocimiento se encuentran las relacionadas con el disefio de inter-
venciones de enfermeria para la formacién del cuidador que mejoren
su calidad de vida.

Descriptores: Cuidadores; Cuidadores Familiares; Accidente Cerebrovascular;
Calidad de Vida; Apoyo Social (fuente: pecs, BIREME).
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The family caregiver of people with stroke: A scoping review

Abstract

Objective: To describe the current state of scientific evidence on family caregivers
(Fc) of people with cerebral vascular accident (cvA).

Content synthesis: Descriptive scope review conducted in the databases Embase,
PubMed, ScieLo and Scopus, including papers written in English, Spanish and Portu-
guese and published in 2014 and during the first quarter of 2023. Mesh terms were
use and Boolean operators in the following equation: caregivers or family nursing
oR family caregiving AND stroke AND nursing. After the review process with cAsp-e,
82 articles were selected, addressing four main thematic nuclei: i) conditions and
needs of the Fc of a person with stroke, ii) the experience of caring and its impact
on the ¢, iii) the need for social support, accompaniment and spirituality for the
well-being of the Fc, and iv) nursing strategies to improve the general FC conditions
of a person with stroke.

Conclusions: The needs of Fc of people with stroke are mainly related to aspects such
as social support, accompaniment, and spirituality, as evidenced in variables such
as depression, caregiver burden and quality of life. Our findings show that design
of nursing interventions for caregiver training aimed at improving their quality of
life emerge as opportunities for generating new knowledge on the subject.

Descriptors: Caregivers; Family Caregivers; Stroke; Quality of Life; Social Support (source: Decs, BIREME).

O cuidador familiar de pessoas com acidente vascular cerebral:
revisao de escopo

Resumo

Objetivo: descrever o estado atual das evidéncias cientificas sobre cuidadores
familiares (cF) de pessoas com acidente vascular cerebral (Avc).

Sintese do contetido: foi realizada uma revisio de escopo descritiva nas bases de
dados Embase, PubMed, ScieLo e Scopus em inglés, espanhol e portugués, limi-
tada ao periodo entre 2014 e primeiro trimestre 2023. Foram utilizados termos
MeSH e operadores booleanos a seguir equagao: caregivers OR family nursing or
family caregiving AND stroke AND nursing. Apds o processo de revisao junto ao CAsP-e,
foram selecionados 82 artigos. Emergiram quatro nticleos temdticos: i) condi¢oes
e necessidades do cF da pessoa com AV, ii) a experiéncia de cuidar e seu impacto
no CF, iii) a necessidade de apoio social, acompanhamento e espiritualidade para o
bem-estar da pessoa cF e iv) estratégias de enfermagem para melhorar as condi¢oes
gerais de CF de uma pessoa com AVC.
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Conclusdes: em geral, as necessidades de cF das pessoas com AvC concentram-se
em aspectos como suporte social, acompanhamento e espiritualidade, evidenciados
em varidveis como depressao, sobrecarga do cuidador e qualidade de vida. Entre
as oportunidades de geracdo de novos conhecimentos estdo aquelas relacionadas
ao desenho de intervencdes de enfermagem para a formagao de cuidadores que
melhorem sua qualidade de vida.

Descritores: Cuidadores; Cuidadores Familiares; Acidente Vascular Cerebral; Qualidade de Vida;
Apoio Social (fonte: Decs, BIREME).

Introduccion

A nivel mundial, las enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT) se encuentran entre las pri-
meras causas de muerte de la poblacién. En 2019, estas enfermedades ocasionaron 41 millones
de muertes de un total de 55,4 millones de fallecimientos en el mundo, lo que equivale al 74 % de
las defunciones a nivel mundial para ese afio; estas enfermedades son la cardiopatia isquémica y
el ataque cerebrovascular (Acv) (1). EL Acv sigue siendo la segunda causa de muerte y la tercera de
muerte y discapacidad combinadas (expresados en afios de vida perdidos ajustados por discapacidad
(AvAD) en el mundo). El costo mundial estimado del Acv ha superado usb 721 mil millones (0,66 %
del piB mundial). Desde 1990 hasta 2019 la discapacidad (en términos del nimero absoluto de
casos) aumenté 70 % por la incidencia de Acv, llevando a la mayor parte de la carga mundial de
AcV (86 % de las muertes y 89 % de los AVAD), especialmente en personas que residen en paises
de bajos y medianos ingresos (2).

Los datos publicados en 2022 por la Organizacién Mundial de Ataques Cerebrovasculares (wso, en
inglés) muestran que el riesgo de desarrollar un Acv aumenté en un 50 % en los dltimos 17 afios,
y se cree que una de cada cuatro personas ha sufrido un ataque cerebral durante su vida. Para este
mismo afio se estimd que cerca de 15 millones de personas tendrian un evento cerebral agudo y
cerca de 6,5 millones moririan a causa de esto (2).

EL Acv se caracteriza por ocurrir de forma imprevista y tiene una evolucién diferente en cada ser
humano, pues ocasiona lesiones transitorias o permanentes y genera alteraciones motoras y
cognitivas que pueden causar la muerte. A escala mundial, cerca del 62 % de los Acv son de tipo
isquémico, es decir, 7,6 millones de casos al afio, con una prevalencia del 58 % en personas menores
de 70 afos (3, 4).

A pesar de los esfuerzos por disminuir el impacto del Acv con un diagnéstico oportunoy el control
de factores de riesgo modificables, esta enfermedad se caracteriza por ser la causante de una alta
morbimortalidad y discapacidad en el mundo, puesto que cerca de cinco millones de personas
quedan con algln tipo de secuela permanente cada afio, lo cual aumenta en casi un 20 % el nimero
total de afios de vida perdidos ajustados por discapacidad (5, 6). Ademas, la pandemia por covip-19
mostrd que existe un riesgo potencial de desarrollar enfermedades cerebrovasculares, es decir un
aumento de la morbimortalidad entre las personas que lo padecen (7-10).

Ante este panorama, es facil identificar el impacto social de esta enfermedad, que afecta la calidad
de vida de las personas que la padecen y de quienes se encargan de su cuidado en el hogar. En la
mayoria de los paises de América Latina esta asistencia y acompafiamiento son proporcionados por
miembros de la familia que, de forma inesperada, se convierten en cuidadores familiares (cF) de
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una persona con dependencia para su cuidado, sin recibir ningtn tipo de preparaciéon sobre cémo
hacer esta actividad (11, 12). El cF es definido como aquel que apoya a la persona enferma en las
actividades basicas e instrumentales de la vida diaria pero no percibe ninguna contraprestacién
econdémica (13). Especificamente, en el caso de cuidadores de personas con Acv, las actividades
de cuidado basicas de la vida diaria se asumen segtn el grado de dependencia que tiene la persona
tras sufrir la enfermedad.

Estas nuevas labores influyen en el cF tanto en sus relaciones interpersonales como en la disponibilidad
de tiempo para sus proyectos personales, pues en ocasiones el cuidador renuncia a su empleo o estudio
y se aleja de los entornos sociales para dedicarse totalmente al cuidado de su familiar (14-16). Como
consecuencia, el cuidador experimenta un cambio inesperado en su vida y con el paso del tiempo asume
la dedicacién exclusiva en el cuidado de la persona con Acv, dejando de lado sus propias necesidades,
autocuidado y calidad de vida (17, 18). Asi mismo, la falta de recursos econémicos, el escaso sopor-
te social y la inadecuada preparacién para el cuidado hacen que el cF presente cuadros de ansiedad,
depresidn, estrés y sensacion de sobrecarga (19-21).

De esta manera, es posible observar cémo el cuidador de una persona con Acv se enfrenta a un pro-
ceso complejo de cambio, pues pasa de ser un miembro de la familia a convertirse en una persona
que debe contar con conocimientos y entrenamiento para afrontar una situacién de emergencia de
salud en el hogar. Ademas, también tiene que asumir la responsabilidad de las actividades fami-
liares cotidianas y gestionar elementos administrativos y financieros para el cuidado y confort de
la persona a su cargo.

Por lo anterior, el propdsito de este articulo es describir el estado actual sobre la evidencia cientifica
en casos de CF de personas con ACV.

Materiales y método

Para esta revision se efectuaron los pasos propuestos por Peters et al. (22), los cuales incluyen
pregunta, objetivo, criterios de inclusién, participantes, concepto principal, contexto, blsqueda 'y
seleccion de articulos, extraccién y clasificacion de resultados y discusion. Se realizé una exploracion
descriptiva de alcance (22) para responder a la pregunta: ;cudl es el estado actual de conocimiento
cientifico sobre al cuidado de cF de personas con Acv? Asi mismo, se buscé conocer la literatura
existente sobre la tematica, las metodologias empleadas para su estudio y las oportunidades para
generar nuevo conocimiento.

El protocolo de revisién fue desarrollado por dos de los investigadores en las bases de datos
Embase, PubMed, ScieLo y Scopus, en idiomas inglés, espafiol y portugués, entre los afios 2014 y
2023, debido al incremento de produccién cientifica sobre este tema en estos afios. No se realiz6
busqueda de literatura gris. La revision se hizo hasta el primer trimestre del 2023, utilizando los
términos MeSH y los operadores booleanos en la siguiente ecuacion: caregivers oR family nursing or
family caregiving AND stroke AND nursing (Cuadro 1).
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Ecuacién de
bisqueda

Caregivers
oR family
nursing
oR family
caregiving
AND stroke
AND nursing

Cuadro 1. Ecuacién de bisqueda empleada por bases de datos

Bases de
datos
Pubmed
(543)

Resultados

(("caregivers"[All Fields] oR "caregivers"[MeSH Terms] oR "caregivers"[All Fields]
OR "caregiver"[All Fields] or "caregiving"[All Fields] or ("family nursing"[MeSH
Terms] or ("family"[All Fields] AND "nursing"[All Fields]) or "family nursing"[ALL
Fields]) or (("familialities"[ALL Fields] or "familiality"[ALl Fields] or "familially"[ALL
Fields] or "familials"[All Fields] or "familie"[All Fields] or "family"[MeSH

Terms] or "family"[All Fields] or "familial"[All Fields] or "families"[All Fields]

oR "family s"[All Fields] or "familys"[All Fields]) AND ("caregiver s"[All Fields] or
"caregivers"[MeSH Terms] oR "caregivers"[All Fields] oRr "caregiver"[All Fields]

OR "caregiving"[All Fields]))) AND ("stroke"[MeSH Terms] or "stroke"[All Fields]
OR "strokes"[All Fields] or "stroke s"[All Fields]) AND ("nursing"[MeSH Terms] or
"nursing"[All Fields] or "nursings"[All Fields] or "nursing"[MeSH Subheading] or
"nursing s"[All Fields])) AND ((ffrft[Filter]) AND (fft[Filter]) AND (english[Filter] or
portuguese[Filter] or spanish[Filter]) AND (2014:2023[pdat]))

Ebsco (585)

(‘caregivers'/exp OR caregivers OR 'family nursing'/exp or 'family nursing' or
(('family'/exp or family) AND ('nursing'/exp OR nursing)) oRr 'family caregiving'/
exp or 'family caregiving' or ((‘family'/exp oR family) AND ('caregiving'/exp OR
caregiving))) AND ('stroke'/exp OR stroke) AND ('nursing.'/exp OR nursing.) AND
[article]/lim anD ([english]/lim OR [poRrtuguese]/lim OR [spanish]/lim) AND
[adult]/lim AND [humans]/lim AND [2014-2023]/py

ScieLo (17)

caregivers oR family nursing or family caregiving AND stroke AND nursing) AND
(year_cluster:(2014-2023)

Scopus (424)

ALL ( caregivers oR family AND nursing oR family AND caregiving AND stroke AND
nursing ) AND ( LIMIT-TO ( PUBSTAGE , "final") ) AND (LIMIT-TO (0A, "all"))

AND ( LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2023 ) OR LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2022 ) OR LIMIT-TO (
PUBYEAR, 2021 ) OR LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2020 ) OR LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2019

) OR LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2018 ) OR LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2017 ) OR LIMIT-TO (
PUBYEAR , 2016 ) OR LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2015 ) OR LIMIT-TO ( PUBYEAR , 2014 )

) AND ( LIMIT-TO ( DOCTYPE , "ar" ) ) AND ( LIMIT-TO ( SUBJAREA , "NURS" ) ) AND (
LIMIT-TO ( LANGUAGE , "English" ) OR LIMIT-TO ( LANGUAGE , "Spanish" ) OR LIMIT-TO
( LANGUAGE , "PoRrtuguese" ) ) AND ( LIMIT-TO ( SRCTYPE, "j"))

Para el desarrollo de esta revision, se incluyeron los articulos derivados de investigaciones originales
que trataran temas sobre CF de personas con Acv. En total, se encontraron 1569 documentos, de
los cuales 1215 fueron descartados por ser articulos de reflexién, libros, tesis, protocolos o por
estar repetidos. 172 articulos fueron excluidos después de la lectura del resumen y 67 luego de
realizar la primera lectura general del documento. Finalmente, se analizaron 105 articulos origi-
nales, excluyendo 23 de estos por fallas de validez interna, luego de aplicar el instrumento para
lectura critica cAsP-e, y solo se admitieron los articulos que cumplieron con las 10 preguntas que
contiene la guia (23). La seleccién, revision y andlisis de los textos fue realizada por dos de los
investigadores; el tercero contribuyé al proceso de analisis. La estrategia de busqueda y seleccién

Fuente: elaboracién propia.

de los articulos se detalla en la Figura 1.
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Figura 1. Estrategia de busqueda y seleccién de articulos

Revision de la literaturan = 1569
Pubmed (543), Scopus (424), SciELO
(17), Ebsco (585). Limite: 2014-2023

Se excluyeron articulos de reflexion, repetidos,
protocolos, libros y tesis (n = 1215)

Y

Y

Articulos seleccionados por titulo y
disponibilidade del texto completo
(n=354)

Articulos excluidos después de la lectura del
resumen (n = 182)

\]

Articulos para la primera lectura
Completa (n = 172)

Articulos excluidos luego de la primera lectura
(n=67)

\]

Articulos seleccionados para critica con
CASPe (n = 105)

Y

Articulos excluidos luego de la critica (n = 23)

Total de articulos seleccionados para el
analisis (n = 82)

Fuente: elaboracién propia, con base en PRISMA.

Se hizo una recopilacién de los aspectos mas relevantes de los articulos con el software Microsoft
Excel, creando una matriz con los siguientes items: autores y afio de publicacién, tipo de abordaje
investigativo, objetivos y disefio del estudio, la forma de recoleccién de datos, el analisis empleado,
los resultados principales, recomendaciones y conclusiones. Dos de los investigadores extrajeron
los datos de cada articulo y el tercero verificé que la matriz estuviese completa.
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Para el andlisis, los investigadores utilizaron un método comparativo con los datos de la matriz;
extrajeron y agruparon la informacién por caracteristicas comunes, que permitieron un resumen
légico y descriptivo de los resultados, de acuerdo con el propésito y las preguntas de revisién.
Los datos fueron analizados en unidades significativas, de las cuales surgieron varios items; esta
informacién fue agrupada y consolidada, dando origen a los cuatro temas en los que se agrupé la
informacién. Cada unidad de significado fue clasificada por tema y luego analizada y estructurada
por afinidad metodoldgica. Finalmente, se muestran los resultados obtenidos de la revisiéon. Con
relacién a las consideraciones éticas, se tuvieron en cuenta los principios de derechos de autor para
la referenciacién y utilizacién del material analizado.

Resultados

Con relacién al pais donde se desarrollaron los articulos analizados, mas del 50 % de los documentos
se ubican en Europa (34,1 %) y Asia (28 %). Italia, Turquia, Portugal, China e Irdn son los paises con
mas investigaciones. También se identificaron 13 articulos en América Latina, especificamente en
Brasil, y 16 articulos entre Estados Unidos y Canada (Tabla 1).

Tabla 1. Distribucién de articulos por localizacién geogréfica

Lugar geografico Principales paises Articulos (%)
América del Norte Estados Unidos y Canada 16 (19,51)
América del Sur Brasil 13 (15,85)
Europa Italia, Turquia y Portugal 28 (34,1)
Asia China e Irdn 23 (28,04)
Oceania Nueva Zelanda 2(2/43)

Fuente: elaboracién propia.

Para la distribucién metodolégica de los articulos predominé el abordaje cuantitativo no experimental,
con un 44,3 % del total analizado. Los cuatro grupos tematicos para el analisis fueron: i) condiciones
y necesidades del CF de una persona con Acv; ii) experiencia de cuidar y su impacto en el CF; iii) nece-
sidad de soporte social, acompafiamiento y espiritualidad para el bienestar del cF; y iv) estrategias de
enfermeria para mejorar las condiciones del cF de una persona con Acv. El contenido mas frecuente
entre los articulos fue la experiencia de cuidar y su impacto en el cF de una persona con Acv, 53,2 %,
mientras que el tema sobre el desarrollo de estrategias de enfermeria para mejorar las condiciones
generales del cF de una persona con Acv fue el que menos estudios arrojé (10,2 %). En la Tabla 2 se
resume esta informacion.

A continuacién, se hace el andlisis e interpretacién de los principales hallazgos evidenciados en
la literatura, que fueron agrupados segln los temas resultantes de la revision. En el Cuadro 2 se
muestran los articulos incluidos en la revisién, desagregados por tematica, tipo de disefio, conclu-
sion principal y categorizacion.

Av. enferm. 2023;41(3):105002.
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Tabla 2. Distribucién de articulos revisados segiin metodologia y tematica

Temadticas

Cualitativos

Abordaje metodolégico

Cuantitativos

Metaanilisis

No . y revision
n (%) experimentales Experimentales iy omstica
n (%) %

n (%) n (%)
Condiciones y necesidades del cF 3(3.65) 4(4,87) 5 (6,09) 2 (2.43) 14(17,0)
de una persona con Acv
La experiencia de cuidary su 2(243) | 25(3048) 11(13,47) 44,87) | 42(51,2)
impacto en el cF
La necesidad de soporte social,
acompafiamiento y espiritualidad 2(2,43) 5(6,09) 8(9,75) 3 (3,65) 18 (21,9)
para el bienestar del cF
Estrategias de enfermeria para
mejorar las condiciones generales 1(1,21) 2(2,43) 3(3,65) 2(2,43) 8(9,72)
del cF de una persona con ACV
Total 8(9,75) 36 (49,9) 27 (32,92) 11 (13,41) 82 (100)

Autores

Nota: n: nmero de articulos; cF: cuidador familiar; Acv: ataque cerebrovascular.
Fuente: elaboracién propia.

Cuadro 2. Articulos incluidos en la revision

Tematica

Disefio

Conclusién

Categorizacion

Dong-Mei D et al.
(19)

La depresién post
Acv como predictor
de la carga de los
cuidadores de
pacientes.

Cuantitativo -
Transversal

La depresion después del Acv

esta asociada con la carga de los
cuidadores de los pacientes con Acv
isquémico.

El impacto que
tiene cuidar en
la depresion del
cuidador

Serda Eetal. (21)

Salud psicologica

Cuantitativo -

Los niveles significativamente

Elimpacto de

afroamericanos con

AcV y sus cuidadores.

poblacién antes del Acv, a
través de la atencién continua y
acompafiamiento comunitario.

de cuidadores y su Transversal mas altos de ansiedad y depresion cuidar en la salud
asociacion con el indican que el estado emocional de | del cuidador
estado funcional de los cuidadores y su salud fisica estan
pacientes con ACV. influenciados por su nuevo papel.
Burns SP et al. Necesidades Cualitativo - Util para apoyar las necesidades Necesidades de
(24) de los adultos Descriptivo de intervencion UGnicas de esta cuidadores

Abu M et al. (25)

La disposicién de

la familia en el
tratamiento de los
pacientes con ACV en
casa.

Cuantitativo-
Revision de
literatura

La preparacién de la familia para
atender a los pacientes es un
indicador importante que debe tener
en cuenta el personal de la salud.

Transiciones
hospital-hogar

Ganapathy V et al.
(26)

Carga de los
cuidadores, pérdida
de productividad

y costos asociados
al cuidado de los
pacientes con ACV.

Cuantitativo

Aliviar la carga de estos cuidadores
puede tener un impacto social
considerable desde un punto de vista
humanista y econémico.

Elimpacto de
cuidar en la carga
del cuidador
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Autores
Tsai PCet al. (28)

Tematica

Necesidades de
familiares cuidadores
de pacientes con Acv.

Disefio
Cuantitativo -
Longitudinal

Conclusién

Los factores que afectaron las
necesidades de atencién de los
cuidadores fueron la duracién de
la hospitalizaciéon y la dependencia
fisica de los pacientes.

Categorizacion

Necesidades de
los cuidadores

Farahani MA et al.
(29)

Investigacién de las
necesidades de los
cuidadores familiares
de pacientes mayores
con ACv.

Cuantitativo -
Longitudinal

EL apoyo profesional, la informacién
sanitaria y el soporte de las redes
comunitarias fueron las principales
dimensiones de las necesidades de
los cuidadores.

Necesidades de
los cuidadores

Aratjo O et al. Desarrolloy Cuantitativo - Para la mayoria de los cuidadores Habilidades del
(30) propiedades Validacién informales, las exigencias de los cuidador
psicométricas del psicométricade | cuidados pueden ser estresantes,
ECPICID-AVC para un instrumento especialmente, entre aquellos
medir las habilidades que no estan preparados o no
de los cuidadores tienen suficientes conocimientos y
informales en Acv. habilidades.
Pitthayapong S et | Efectividad del Cuantitativo El programa de atencién mejord Habilidades del
al. 33) programa de atencién las habilidades de los cuidadores cuidador

post-Acv dentro del
entorno comunitario.

familiares después de un acv, lo
que resulté en un mejor estado
funcional y una disminucién de las
complicaciones entre los pacientes

Camak DJ (34)

Discapacidad como
factor para la carga
de cuidadores de
personas con ACV.

Cuantitativo -
Revision de
literatura.

EL Acv es una de las principales
causas de discapacidad que afecta no
solo al superviviente sino también

al cuidador, pues de repente los
cuidadores se ven abocados a un
cambio de rol.

El impacto que
tiene cuidar en la
carga del cuidador

Caro Cetal. (35)

Cargay calidad de
vida de los cuidadores
familiares de
pacientes con ACv.

Cuantitativo -
Descriptivo -
Correlacional -
Transversal.

Predominio de mujeres, en particular
cényuges, en el cuidado de los
pacientes con ACV que presentaban
niveles moderados de carga
correlacionados con la disminucién
de la calidad de vida.

El impacto que
tiene cuidaren la
calidad de vida

Haley WE et al.
(36)

Impacto a largo

plazo del Acv en el
bienestar del cuidador
familiar.

Cuantitativo

Los cuidadores de personas que han
sufrido un Acv pueden experimentar
efectos negativos considerables en
su bienestar durante los primeros
anos después del Acv.

El impacto que
tiene cuidaren la
calidad de vida

Hultman MT et al.
(37)

Asociaciones entre
las caracteristicas de
los supervivientes de
Acvy los sintomas
depresivos de los
cuidadores.

Cuantitativo

Los profesionales de la salud deben
ser conscientes de los sintomas
depresivos en un miembro de la
diada superviviente de un Acv.

El impacto que
tiene cuidar en
la depresion del
cuidador
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Autores

Bierhals C et al.
(38)

Tematica

Percepciones de la
calidad de vida de los
cuidadores familiares
de adultos mayores
supervivientes de Acv.

Disefio
Cuantitativo -
Longitudinal

Conclusién

Los cF con familiares con Acv no
cdnyuges tuvieron las puntuaciones
mas bajas en la calidad de vida, el
apoyo recibido de otros y la calidad
de su vida sexual.

Categorizacion

El impacto que
tiene cuidar en la
calidad de vida

Khalid W et al.
(39)

Calidad de vida tras
un Acv en Pakistan

Mixto

El Acv afecta profundamente la

vida de los supervivientes y de sus
cuidadores primarios en los paises de
renta baja

El impacto que
tiene cuidaren la
calidad de vida

Silva I et al. (40)

Calidad de vida
de cuidadores de
pacientes con ACV.

Cuantitativo -
Descriptivo -
Transversal

La mayoria de los cuidadores

dicen enfrentarse a grandes
dificultades debido a la falta de
apoyo profesional, a los problemas
relacionados con el paciente y a un
apoyo familiar inadecuado.

El impacto que
tiene cuidaren la
calidad de vida

Watanabe A et al. | Factores que Cuantitativo - Para disminuir la carga severa de Elimpacto que
41 disminuyen la carga Descriptivo los cuidadores es necesario utilizar tiene cuidar en la
del cuidador de los servicios de atencidn, acortar carga del cuidador
personas con ACV. el tiempo de atencién para los
cuidadores y permitirles tiempo
libre.
ZhuW etal. (42) | Un estudio meta- Revision y Los cuidadores con mayor carga Elimpacto que

analitico de
predictores de la
carga del cuidador
informal en pacientes
con Acv.

metaandlisis

tienen mas probabilidades de
experimentar mucha ansiedad y
depresion, mas carga de trabajo y
peor sentido de coherencia.

tiene cuidar en la
carga del cuidador

CostaTetal. (43)

Sobrecarga de
cuidadores de
personas con secuelas
de Acv.

Cuantitativo -
Transversal -
Exploratorio

Los cuidadores informales tienen una
importante labor de rehabilitacién,
integracion social y motivacién para
la persona que cuidan.

El impacto que
tiene cuidar en la
carga del cuidador

Jaracz K et al. (44)

Carga en los
cuidadores de los
supervivientes de ACv
de larga duracién.

Cuantitativo

La mitad de los cuidadores

de los supervivientes de Acv
experimentaron una carga
considerable en la fase post-aguda
del Acv, y este porcentaje disminuyé
alrededor de un tercio en la fase
crénica.

El impacto que
tiene cuidar en la
carga del cuidador

Reeves Mathew J
etal. (45)

Un ensayo clinico
para mejorar las
transiciones en caso
de Acv.

Cuantitativo -
Ensayo clinico -
Aleatorizado

Una intervencién que combiné

el programa de gestion de casos
dirigido por un trabajador social a
domicilio y el acceso a la informacién
en linea.

Transiciones
hospital hogar

O:

El cuidador familiar de personas con ataque cerebrovascular: revision de alcance -

Tamayo Botero FD et al.




Autores

Hekmatpou D et
al. (46)

Tematica

El efecto de la
educacion sobre

el cuidado del
paciente en la carga
de los cuidados y la
calidad de vida de
los cuidadores de
pacientes con ACV.

Disefio
Cuantitativo -
Estudio de ensayo

Conclusién

La formacion reduce la carga de los
cuidados y mejora la calidad de vida
de los cuidadores de los pacientes
con ACV. La educacién de la familia
debe establecerse como una
prioridad de los procedimientos de
enfermerfa.

Categorizacion

Intervenciones
paralacargay
calidad de vida

Huang L et al.
47)

Depresion después
del Acv como
predictor de la carga
de los cuidadores de
pacientes con ACV
isquémico agudo.

Cuantitativo -
Transversal

La depresion después de Acv se
asocié modestamente con la carga
de los cuidadores de pacientes con
Acv isquémico agudo en China.

El impacto que
tiene cuidar en
la depresién del
cuidador

Graf Retal. (48)

Trayectoria de

los cuidadores de
pacientes con ACV

en relacién con los
sintomas depresivos y
la carga.

Cuantitativo -ECA

La comprension de las necesidades
de los cuidadores y una adecuada
intervencion pueden mejorar

la eficacia y la eficiencia de los
programas de apoyo.

El impacto que
tiene cuidar en
la depresion del
cuidador

Azizi A et al. (49)

Efecto del apoyo
informativo en la
ansiedad de los
cuidadores familiares
de pacientes

con accidente
cerebrovascular
hemipléjico.

Cuantitativo -
Cuasi-
experimental

El apoyo informativo fue eficaz
para reducir el nivel de ansiedad de
estado y de rasgo en los cuidadores
familiares de pacientes con Acv.

Efecto del apoyo
en cuidadores

Goudarzian M et
al. (50)

El efecto de tele
enfermeria en los
niveles de depresion
y ansiedad en
cuidadores de
personas con ACV.

Cuantitativo -
Ensayo clinico
aleatorizado

La teleasistencia a través de un
dispositivo sencillo y de bajo coste
como el teléfono podria facilitar al
cuidador tener acceso a informacion,
respuesta a necesidades y otros
elementos que requieran soporte y
acompafamiento.

Intervenciones
para depresion y
ansiedad

MeiYetal (51)

La basqueda de
beneficios es un
mediador en la
relacién entre la carga
del cuidador y el
bienestar psicolégico.

Cuantitativo

Intervenciones centradas en la
busqueda de beneficios pueden
ayudar a mejorar el bienestar
psicolégico de los cuidadores.

El impacto que
tiene cuidar en la
carga del cuidador

Cheng H et al.
(52)

Eficacia de una
psicoeducacién
orientada a la
competencia de los
cuidadores.

Cuantitativo -
ECA -
Multicéntrico

A pesar de la falta de formacion
adecuada, los cuidadores

familiares con bajo nivel educativo
demostraron la capacidad de
aprender y aplicar habilidades de
afrontamiento para la resolucién de
problemas.

Habilidades del
cuidador
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Autores

Cameron Jl et al.
(55)

Tematica

Los cuidadores
familiares son una
fuente de apoyo para
los supervivientes

de Acv, pero rara

vez se abordan sus
necesidades de apoyo.

Disefio

Cuantitativo

Conclusién

Las necesidades de los cuidadores

son complejas y la intervencion de
apoyo puede mejorar la percepcién
de dominio de los cuidadores.

Categorizacion

Intervenciones
para el apoyo del
cuidador

Ugur HG et al.
(56)

Carga y estilo de vida
afectados por los
cuidados.

Cuantitativo

La atencién domiciliaria brindada a
los pacientes con Acv y la educacién
de los cuidadores disminuyeron la
carga del cuidador y aumentaron su
calidad de vida.

El impacto que
tiene cuidaren la
calidad de vida

Gibbs Letal. (57)

Espiritualidad y
resiliencia entre los
cuidadores familiares
de los supervivientes
del Acv.

Cuantitativo -
Scoping review.

La investigacion futura se
beneficiaria de una definicién clara
de la espiritualidad y la resiliencia,
y de la utilizacién de instrumentos
culturalmente apropiados y
especificamente disefiados.

La espiritualidad
en el cuidador

Sedrez KL et al.
(58)

Influencia del apoyo
familiar en la carga del
cuidador de pacientes
con secuelas de Acv.

Mixto -
Descriptivo

La carga relacionada con el cuidado
es un fendmeno que se manifiesta
facilmente y, cuando es persistente,
puede llevar a la enfermedad del
cuidador.

Efecto del apoyo
en cuidadores

Malini MH (59)

Impacto de la
intervencion del
grupo de apoyo en

las fortalezas del
sistema familiar de los
cuidadores rurales de
pacientes con ACv.

Cuantitativo

Aumento significativo y positivo en
las fortalezas del sistema familiar
de los cuidadores que participaron
en las reuniones del grupo de
autoayuda.

Efecto del apoyo
en cuidadores

Aradjo O et al.

Formacion de

Cuantitativo -

El programa INCARE proporciona

Intervencién en

de pacientes
discapacitados con
ACV.

en el hogar e informacién y

apoyo emocional pueden aliviar
eficazmente el estrés del cuidado y
mejorar el apoyo familiar.

(60) cuidadores informales | Cuasi- resultados positivos en las habilidades del
para el cuidado de experimental habilidades practicas y una cuidador
personas mayores disminucién de la carga en los
después de un Acv. cuidadores tres meses después de la

aplicacién del programa.

Wu Xetal. (61) Estrés del cuidado Cuantitativo Capacitacién en conocimientos, Estrésy

en cuidadores empoderamiento, rehabilitacion educacion.

Zhu W (62)

Determinantes de la
carga del cuidador
de pacientes con Acv
hemorragico.

Cuantitativo-
estudio
longitudinal
prospectivo

La carga del cuidador disminuyé con
el tiempo, afectada por factores de
pacientes y cuidadores. Se necesitan
mas cuidadores profesionales para
apoyar a los cuidadores informales.

El impacto que
tiene cuidar en la
carga del cuidador

O-
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Autores

Ferguson L et al.
(63)

Tematica

Aliviando el estrés
del cuidador tras
el Acv mediante la
educacién.

Disefio
Cuantitativo -
Longitudinal -
Prospectivo
piloto

Conclusién

Se ha demostrado que la
educacién de los cuidadores de los
supervivientes de Acv es (til, pero
todavia no se conoce el mecanismo
exacto de cémo ayudar a los
cuidadores a aliviar el estrés.

Categorizacion

Estrésy
educacién

Byun E et al. (65)

¢Coémo abordar
la carga de los
cuidadores de Acv?

Cuantitativo -
Longitudinal -
Prospectivo -

Observacional

Las caracteristicas de los cuidadores
y de los supervivientes de Acv
ayudan a identificar a los cuidadores
con mayor riesgo de padecer
sintomas depresivos tempranos.

El impacto que
tiene cuidar en
la depresién del
cuidador

Torabi R et al.
(66)

La relacién entre la
actitud espiritual
de los cuidadores
familiares de
pacientes mayores
CON ACV y su carga.

Cuantitativo -
Transversal -
Descriptivo

La actitud espiritual de la persona
desempefia un papel importante a
la hora de elevar el nivel de carga
y reducir la presion causada por la
prestacion de cuidados a pacientes
mayores con AcCV.

La espiritualidad
en el cuidador

Kes Aetal. (67)

La relacién de las
estrategias de
afrontamiento
religioso y la armonia
familiar con la carga
del cuidador en Acv.

Cuantitativo -
Descriptivo -
Transversal

A medida que aumentaba la
percepcion de la armonia familiar
y disminuia la cantidad de tiempo
dedicado al cuidado, la carga del
cuidador disminuia.

La espiritualidad
en el cuidador

Pucciarelli G et al.
(68)

Papel de la
espiritualidad en la
asociacion entre la
depresion y la calidad
de vida en las parejas
de sobrevivientes de
ACV.

Cuantitativo

Los hallazgos de este estudio tienen
amplias implicaciones sobre el papel
de la espiritualidad en relacién con la
calidad de vida en contextos médico-
sanitarios.

La espiritualidad
en el cuidador

Pucciarelli G et al.
(69)

Calidad de vida,
ansiedad, depresion
y carga entre los
cuidadores de Acv.

Cuantitativo-
longitudinal

Los primeros nueve meses de
cuidado son particularmente
problematicos para los cuidadores.

El impacto que
tiene cuidaren la
calidad de vida

Pucciarelli G et al.
(70)

Papel moderador de
la mutualidad en la
asociacion entre la
depresion y calidad
de vida en las diadas

supervivientes de ACv.

Cuantitativo -
Longitudinal

La mutualidad es una variable
positiva en la asociacién entre
depresion y calidad de vida en el
momento del alta, pero puede
conducir a un deterioro de la salud
fisica de los cuidadores con el
tiempo.

El impacto que
tiene cuidaren la
calidad de vida

Costa TF et al.
(71)

Caracteristicas de los
pacientes y calidad de
vida de los cuidadores
de personas con AcCv.

Cuantitativo -
Transversal -
Descriptivo

La calidad de vida relacionada con la
salud de los cF se compromete en casi
todos los dominios; a mayor grado de
discapacidad menor salud mental.

Elimpacto de
cuidaren la
calidad de vida
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Tematica

Disefio

Conclusién

Bunketorp-Kall L
etal. (72)

La rehabilitacion
multimodal en la
fase tardia, después
del Acv, mejora

la situacion vital

de los cuidadores
informales.

Cuantitativo -
Ensayo clinico
controlado y
aleatorizado

La participacion de los pacientes con
AcvV en intervenciones multimodales
en el periodo posterior al accidente
parece tener el potencial de mejorar
la situacién general de la vida de los
cuidadores informales.

Categorizacion

Efecto del apoyo
en cuidadores

Van M et al. (73)

Participacién de los
cuidadores en el
hospital o después del
alta para aumentar el
rendimiento funcional
de pacientes con Acv.

Cuantitativo -
Revisién
sistematica.

La participacion de los cuidadores
en la rehabilitacién de los adultos
mayores conduce a un mejor
rendimiento funcional hasta tres
meses después del inicio.

Transiciones
hospital hogar

Blanton S et al.
(74)

Validez del contenido
y satisfaccion;
intervencion de
rehabilitacion basada
enlawebenel
cuidador Acv.

Cuantitativo -
Validacién de una
intervencion.

Este estudio demuestra la evidencia
que apoya la validez del contenido
de cARE-CITE y la satisfaccion del
usuario, un primer paso critico
antes de probar la eficacia de una
intervencion en un gran ensayo
clinico.

Intervenciones en
rehabilitacion

Aadal Letal. (76)

Papeles y funciones
de enfermeria a los
familiares durante

la rehabilitacion
intrahospitalaria tras
un ACv.

Cualitativo -
Fenomenolégico.

La atencion a las necesidades de los
familiares, teniendo en cuenta el
papel que se espera que desempefien
en el futuro. Se experiment6 un
sistema sanitario centrado en el
paciente individual.

Rol de enfermeria

Bakas Tetal. (77)

Existen pocos
programas basados
en evidencia para los
cuidadores familiares
de Acv después del
alta.

Cuantitativo

La intervencion TAsK 11 redujo los
sintomas depresivos y mejoro los
cambios de vida de los cuidadores
con sintomas depresivos leves a
graves.

Rol de enfermeria

Day CB et al. (78)

Intervencion
educativa domiciliaria
para cuidadores
familiares de adultos
mayores después de
un ACv.

Cuantitativo -
Ensayo
controlado
aleatorio

Las evaluaciones de la calidad de
vida entre los cuidadores familiares
de adultos mayores sobrevivientes
de un Acv son cruciales,
particularmente, después del alta.

Intervenciones
paralacargay
calidad de vida

Abu M et al. (79)

Retos y oportunidades
para los
supervivientes de ACv
y sus cuidadores en la
transicion del hospital
al hogar.

Cuantitativo -
Revisiéon
sistematica
integrativa

Los primeros seis meses de la
transicion del hospital al hogar
después de un Acv son un periodo
dificil, tienen que adaptarse a una
nueva vida y navegar en solitario por
los sistemas de atencidn sanitaria y
social.

Transiciones
hospital hogar

O:
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Autores

Dharma K et al.
(80)

Tematica

Incremento de la
capacidad funcional
y calidad de vida en
pacientes con ACV.

Disefio

Cuantitativo

Conclusién

Se concluye que CEP-BAM aumenté
efectivamente la capacidad y calidad
funcional de los pacientes.

Categorizacion

El impacto que
tiene cuidar en la
calidad de vida

Fens M et al. (81)

Efecto de un

modelo de atencién
de seguimiento
especifico para el Acv
en la calidad de vida
de los pacientes y sus
cuidadores.

Cuantitativo

La intervencion no fue efectiva
para mejorar la calidad de vida,
pero si para mejorar los niveles de
actividades sociales.

Intervenciones en
calidad de vida

Shyu Y et al. (82)

El efecto del
programa de
empoderamiento
centrado en la familia
sobre la carga del
cuidador familiar.

Cuantitativo -
Ensayo
controlado
aleatorizado

Se pueden utilizar estrategias

de intervenciéon como formacién
presencial, resolucién de problemas
y aprendizaje colaborativo, para
capacitar al paciente y a los
cuidadores familiares.

Efecto del apoyo
en cuidadores

Forster A et al.
(83)

Caracteristicas
psicométricas de la
escala de mutualidad
en pacientes con ACV
y cuidadores.

Cualitativo

La reciprocidad entre el paciente y el
cuidador con Acv permite enfoques
diddicos para el analisis de datos y la
atencién de dependencia.

Habilidades del
cuidador

Drummond M et

Medir el éxito de las

Cuantitativo -

A los médicos, a los responsables

Apoyo al cuidador

al. (84) intervenciones para Revision politicos y al publico en general les
los cuidadores. sistematica. interesa apoyar a los cuidadores de
personas con acciones que limitan su
vida para que puedan cumplir con su
funcién asistencial.
Ostwald S et al. Los cuidadores Mixto Los resultados del estudio sugieren | Intervenciones en

(85)

a menudo no

estan preparados

y se sienten
abrumados por las
responsabilidades de
brindar atencion a sus
familiares.

que el programa puede reducir la
carga del cuidador y mejorar los
cambios en la vida que resultan de
brindar atencién.

calidad de vida

Wan-Fei K et al.
(87)

Depresion, ansiedad
y calidad de vida en

Cuantitativo

Este estudio diadico tiene evidencia
que apunta a la depresién en los

Elimpacto que
tiene cuidaren la

supervivientes de cuidadores y su asociacién con calidad de vida
Acv y sus familiares la calidad de vida fisica de los
cuidadores. sobrevivientes de un Acv.

Smith GCet al. Intervenciones del Cuantitativo Los CF que reciben capacitacion Impacto de

(88)

cuidador para adultos
dados de alta del
hospital.

para la recuperacion de las personas
mayores dadas de alta del hospital
después de un Acv pueden tener
una carga mas baja y una ansiedad
reducida.

intervenciones.
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Autores

Rodrigues RAP et
al. (95)

Tematica

Transicién del cuidado
del adulto mayor
después del Acv.

Disefio
Cualitativo -

Estudio de caso -
Instrumental.

Conclusién

Los datos permitieron elaborar

una propuesta de modelo de
organizacién del trabajo, formando
una red de cuidados, lo que
constituye un avance para el drea de
enfermerfa.

Categorizacion

Transiciones
hospital hogar

Roth Let al. (96)

Sintomas depresivos
después de un

ACV isquémico.
Comparaciones
poblacionales

de pacientes y
cuidadores.

Cuantitativo

Los niveles altos de sintomas
depresivos son comunes 9 meses
después del primer ACv isquémico
para los sobrevivientes de un Acv y
los cuidadores familiares

El impacto que
tiene cuidar en
la depresién del
cuidador

Pucciarelli G et al.
(97)

Roles de la funcién
fisica cambiante y la
carga del cuidador en
la calidad de vida en
el acv.

Cuantitativo -
longitudinal.

La calidad de vida de los
supervivientes de un Acv y los
cuidadores covaria y se ve muy
afectada por los cambios en la
funcién fisica del superviviente.

El impacto que
tiene cuidar en la
calidad de vida

Byun E et al. (98)

Cuidando
inmediatamente
después de un Acv:
Un estudio sobre la
incertidumbre de
los cuidadores de
personas mayores.

Cuantitativo -
Longitudinal -
Exploratorio-

Observacional

La incertidumbre no disminuye
rapidamente en los cuidadores
después de un Acv, especialmente,
los de mayor edad, los cényuges, los
estresados o deprimidos, y los que
tienen sus propias enfermedades.

Elimpacto que
tiene cuidaren la
incertidumbre

Mei Y et al. (99)

La terapia de
reminiscencia se
define como un
proceso que puede
ayudar a la calidad de
vida y adaptarse a su
situacion actual.

Cuantitativo

El uso de una terapia de
reminiscencia mejoré la satisfaccion
con la vida de los sobrevivientes de
ACV y sus conyuges cuidadores.

Intervencién en
carga del cuidador

Krieger T et al.
(100)

Los cuidadores de Acv
pueden beneficiarse
del apoyo profesional.

Mixto

Comprensién contextual profunda
de las necesidades de apoyo del
cuidador de Acv. Desarrollo de

un programa de apoyo integral al
cuidador adaptado al contexto.

Intervencién
para el apoyo del
cuidador

Haley WE et al. El bienestar entre los | Cuantitativo La prestacién de cuidados por Acv Elimpacto que
(101) cuidadores familiares se asocia con angustia psicoldgica tiene en la calidad
de supervivientes a persistente, depresion y la calidad de | de vida
ACV. vida.
Tyagi S et al. Exploracién del papel | Cuantitativo - La participacion en la rehabilitacion | El impacto que
(102) de las caracteristicas | Prospectivo - comunitaria supervisada esta tiene cuidar en

del cuidador y del
paciente en un
estudio de cohorte
prospectivo.

Estudio de
cohorte

determinada por las caracteristicas
del cuidador y del paciente con Acv.

rehabilitaciéon

O:
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Autores Tematica Disefio Conclusion Categorizacion

Pucciarelli G et al. | Efectividad de las Revision Los resultados de este estudio Intervenciones
(103) intervenciones sistematicay apoyan el uso de una intervencion para depresion y
diddicas para mejorar | metaanalisis educativa para mejorar los ansiedad
paciente-cuidador con resultados tanto en sobrevivientes
ictus después del alta. de Acv como en cuidadores.
Rowat A et al. Las diez principales Revisién y Las enfermeras realizan Calidad de vida
(104) prioridades de metaandlisis investigaciones que son de del cuidador
investigacion importancia para los sobrevivientes
relacionadas con la y cuidadores de Acv y fundamental
enfermerfa en AcCv. para apoyar la recuperacién éptima y
la calidad de vida.

Nota: ACv: ataque cerebrovascular; ECA: ensayo clinico aleatorizado; cF: cuidador familiar; ECPICID-AVC: escala de capacidades del prestador
informal de cuidados dependientes por ACv; INCARE: intervencion de cuidado; CARE-CITE: intervencion basada en la web; TAsK 11: kit de evaluacién
telefénica y desarrollo de habilidades; cer-BAM: programa de empoderamiento del cuidador.

Fuente: elaboracién propia.

Condiciones y necesidades del CF de una persona con Acv

Los estudios que describieron esta temdtica lo hicieron de acuerdo con el contexto en el que se desa-
rrolla el Acv. Al respecto, este grupo de cuidadores experimentaron condiciones que se derivan de la
adquisicién de un rol adicional, que no esperaban tener y para el cual no estaban preparados (24). Por
lo general, los cF son mujeres en cualquier etapa de la vida que ademas del cuidado asumen otras acti-
vidades cotidianas (25). Esta situacion exige cambios en las condiciones del cuidador y requiere de una
mayor dedicacién de tiempo, causando una sensacién de sobrecarga (26). El tiempo dedicado al cuidado
de personas con Acv se encuentra alrededor de 67,84 horas a la semana durante la etapa inicial; esto
supera la media de 20 horas semanales que dedica un cF a un paciente con enfermedad crénica (27).

Las necesidades del cF cambian segtn la evolucién de la enfermedad. En primer lugar, el cF identi-
fica necesidades cuando el paciente se encuentra hospitalizado, pues necesita obtener informacion
sobre el tratamiento y la evolucién de la enfermedad (28) y posteriormente en el alta, con temas
como la rehabilitacion, los problemas fisicos del paciente, el uso correcto de los medicamentos y
cémo actuar ante una emergencia (29). Ademas de la necesidad de informacién, el cuidador también
requiere formacién y capacitacion para el desarrollo de habilidades del cuidado, junto con apoyo
econémico para suplir algunos aspectos financieros (30). Al respecto, se identificaron estudios
que mostraron cémo la falta de preparacion del cuidador en el momento del alta hospitalaria crea
un ambiente de ansiedad y estrés, principalmente por la falta de entrenamiento en habilidades
instrumentales, asi como en informacién sobre el soporte disponible y la educacién frente al
autocuidado. Esta falta de educacién puede llevar a la no adherencia al régimen terapéutico del
paciente luego del alta (31-33).

Experiencia de cuidar y suimpacto en el cF

Varios estudios han investigado la experiencia de cuidar y las alteraciones que esto genera en el cF (34-
37). Para disminuir este impacto, algunos estudios han mostrado que no tener elementos de apoyo
para sobrellevar la nueva situacién o desarrollo de rol genera en el cuidador alteraciones en su calidad
de vida (38, 39). Uno de estos estudios encontré que mas del 50 % de los CF de personas con AcV pre-
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sentan dificultades y se sienten perturbadas cuidando a sus familiares, por falta de apoyo profesional
y familiar adecuado. Esta situacién causa un deterioro en su calidad de vida general (60,82 %), con
mayor énfasis en el deterioro fisico (54,6 %), social (59,3 %) y contextual (55,8 %) (40).

Los estudios también muestran que el exceso de actividades y de responsabilidades adquiridas por
el cuidador producen agotamiento y sobrecarga (41, 42). Costa et al. sefialan que las mujeres cuida-
doras tienen una mayor carga que los hombres, si se compara el tiempo que ellas dedican al cuidado
(p = 0,044). Este mismo estudio mostré que los cuidadores perciben cambios negativos en su calidad
de vida, resultado de la sobrecarga, lo que implica la disminucién del tiempo que les queda libre
para realizar actividades sociales con amigos y actividades familiares (43).

Para impactar en la sobrecarga del cF de una persona con Acv se han realizado intervenciones edu-
cativas dirigidas a tratar de reducir la sobrecarga del cuidado, ensefiando cémo optimizar el tiempo
mientras se van desarrollando habilidades practicas (44, 45). Hekmatpou et al. mostraron que es
posible reducir el tiempo de cuidado de 67,8 horas a la semanaa 41,5 (p < 0,01), si se disminuye
la carga del cuidado y se mejora la salud econémica (p < 0,01), las relaciones de pareja (p < 0,03),
los dias dedicados al cuidado (p < 0,01) y la relacién con otros miembros del hogar (p = 0,01), lo
cual potencia la calidad de vida del cuidador (46).

Otro aspecto importante relacionado con la carga fisica y emocional que experimenta el cuidador
tiene que ver con la aparicién de ansiedad y depresién (47-50). En un estudio cualitativo se pudo
evidenciar cémo en el entorno del cuidador se pueden encontrar elementos que ayudan a mejorar
el bienestar psicolégico y el desarrollo de actitudes positivas, lo cual conduce a liberar la carga y
aporta al crecimiento familiar, al tiempo que fortalece el soporte social (51).

Para disminuir el impacto que causa la experiencia de ser CF, sin tener una adecuada preparacion,
se han desarrollado intervenciones para favorecer la adquisicién de habilidades y competencias en
el cuidador por medio de programas de formacién que incluyen informacién y educacién sobre el
cuidado del paciente en casa, sobre la enfermedad y cuidado del cuidador en diferentes momen-
tos, de forma presencial y telefénica. Uno de estos programas logré una mejora significativa de las
competencias en los cuidadores, asi como en sus habilidades de afrontamiento para la resolucién
de problemas (8 = 0,26, p < 0,05) (52). En este mismo sentido, otro programa educativo incluyé
informacién y actividades para la practica de habilidades, acompafado del uso de estrategias para
motivar al cuidador, lo cual permitié mejorar significativamente los conocimientos y habilidades en
el crF (F=585,81,p <0,001) (53). Otro estudio enfocado en lograr la preparacion del cuidador y la
adquisicion de habilidades fue desarrollado a través de una intervencién en linea y de seguimiento
por correo electrénico (54).

Necesidad de soporte social, acompanamiento y espiritualidad para
el bienestar del cF

Se logré evidenciar que existen recursos disponibles para que el cuidador asuma el nuevo rol sin
poner en alto riesgo su bienestar; estos recursos estan mediados por el soporte social, acompafia-
miento por parte de profesionales de la salud y la espiritualidad. Ante esta situacién fue posible
identificar que la falta de apoyo, formal o informal, se ha convertido en un motivo de sobrecarga
en el proceso de cuidado (55-57). Sedrez et al. (58) midieron la sobrecarga en cuidadores que se
dedicaban exclusivamente a esta actividad sin contar con el apoyo de la familia, y encontraron que
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el 66,6 % de los cuidadores tenian sobrecarga. Asi mismo, una intervencion realizada para evaluar el
impacto de un grupo de apoyo en el sistema familiar de los cuidadores de personas con ACv mostré
que después de la intervencién la puntuacién media y la desviacién estandar del soporte social en
el grupo experimental fue mayor que en el grupo control 44,73 (4 5,83) vs. 22,08 (£ 3,07) (59).

Con relacién al acompafiamiento que recibe el cF por parte del profesional de la salud, existen
estudios que respaldan la importancia de la educacién en la reduccién de las inquietudes y nece-
sidades (21). Aradjo et al. (60) mostraron que la decisién de asistir a un servicio de urgencias con
el paciente se derivé de la educacién recibida por parte de los profesionales de la salud. Por otra
parte, el respaldo social de un profesional de la salud mejora la ansiedad y estrés del cuidador (61).
Por ejemplo, aquellos que tienen familiares o amigos cercanos en el drea sanitaria, comprenden
mas rapido términos médicos y aprenden a modificar sus expectativas (62). Asi mismo, algunos
estudios evidencian que, en ocasiones, no recibir acompafiamiento e informacién por parte de los
profesionales de la salud genera en el cF de personas con Acv incertidumbre ante la enfermedad y
frustracion (63). Otra investigacién concluyé que cuando el cuidador tiene la oportunidad de dis-
cutir con los profesionales de la salud sobre temas relacionados con la enfermedad del paciente,
se siente reconocido, empoderado y apoyado (56).

Adicionalmente, varios estudios muestran que uno de los principales mecanismos de afrontamiento
que utilizan tanto el cF como la persona con Acv para comprender y adoptar su nuevo rol es la espi-
ritualidad, definida como una fuerza que unifica, integra y trasciende las dimensiones fisicas, emo-
cionales y sociales, para encontrar un propésito y un significado a la vida. Este concepto sobrepasa el
de religiosidad, que expresa la relacion personal del hombre con dios en un contexto histérico, social
y cultural determinado (64). Byun et al. (65) mostraron cémo las necesidades de los cF de personas
con Acv pueden disminuir por medio del soporte espiritual brindado por la religién, la fe y la iglesia;
el soporte obtenido por parte de la familia y la comunidad de los cuidadores; la preparacién para el
cuidado obtenida por parte del profesional de enfermeria y los eventos positivos o negativos que
ocurren en relacién con la enfermedad. Torabi et al. (66) demostraron una relacién positiva entre
la actitud espiritual de los cuidadores y la disminucién de la carga asociada al cuidado (r = 0,46,
p < 0,001), encontrando que cerca del 49,3 % de los cuidadores tenian una actitud espiritual alta y
habian disminuido la carga asociada al cuidado. Por su parte, el estudio realizado por Kes et al. (67)
permite evidenciar cémo el afrontamiento espiritual mejora los niveles de carga del cuidador y
fortalece la armonia familiar y las relaciones entre sus integrantes (R, = 0,14; p < 0,01), y también
disminuye la ansiedad y el estrés que surge durante el proceso de cuidado.

Otro aporte significativo del afrontamiento espiritual se relaciona con la disminucién de sin-
tomas fisicos y psicolégicos como el cansancio y la depresién (68). Puccirelli evidencié que el
nivel de espiritualidad del cuidador se asocia de forma positiva con su calidad de vida (§ = 0,28,
p < 0,001), mejorando y fortaleciendo el significado de la vida, la fuerza espiritual, la esperanza
y el optimismo (69, 70).

Estrategias de enfermeria para mejorar las condiciones del cF de
personas con ACV

La enfermeria tiene un papel protagénico en el cuidado y la rehabilitacién de las personas que
sufren un Acv. Por esta razén, también debe apoyar de forma permanente a los CF de estas perso-
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nas, pues son ellos quienes se convierten en los propagadores de las acciones de enfermeria en el
hogar (71-74). Esta situacién, entendida como una experiencia nueva para el cuidador, genera un
conjunto de situaciones que requieren de la formacién y acompafamiento de la enfermeria para
alcanzar dos objetivos: i) recuperar y mantener la salud de la persona con Acv y ii) mantener el
bienestar biopsicosocial del cF (75).

La literatura reporta la existencia de dificultades, pero también de oportunidades en el direc-
cionamiento que los profesionales de enfermeria le han dado a la consecucién y desarrollo de
habilidades y competencias de los cuidadores (76-78). Algunos estudios han demostrado que la
informacién sobre el manejo de las habilidades de cuidado del cF debe ser apropiada en la fase de
recuperacién en la que se encuentre el paciente. Sin embargo, los cuidadores no consideran que
esta instruccion se facilite en el momento adecuado. Por ejemplo, el exceso de informacién en las
primeras semanas, el desconocimiento sobre lo que se debe preguntary la falta de un seguimiento
oportuno son quejas frecuentes por parte de estos (52, 80).

Ante esto, un estudio realizado con cF de personas con Acv, cuyo objetivo fue observar el proceso de
adaptacién a su nuevo rol, mostré una intervencién de enfermeria orientada al empoderamiento del
rol del cuidador a través del desarrollo de habilidades, dando como resultado una mejora significa-
tiva en la calidad de vida de los cF con relacién al grupo control (33,40 (£ 3,65) vs. 30,60 (% 2,78),
p < 0,05) (80). En contraste, una intervencion educativa de enfermeria demostré que la depresién
y las actividades sociales mejoraron con el tiempo para el grupo que habia recibido la intervencion,
pero no se encontré una diferencia significativa en la calidad de vida entre ambos grupos (81).

Por otra parte, intervenciones dirigidas por enfermeras han mejorado la calidad de vida de los
cuidadores, pues se abordan temas como la depresién y sobrecarga en el cr (75, 82-84). Estas
intervenciones usaron guias y folletos, videos y discusiones grupales cara a cara en el entorno
hospitalario y encontraron que los CF que recibieron algun tipo de intervencién educativa tuvieron
mas posibilidades de mejorar su calidad de vida (bmE = 0,17, 1c 95 %: 0,03 a 0,30, p < 0,01).

El efecto de la intervencion educativa sobre la depresion de las personas con Acv pudo apreciarse en
cinco estudios (19, 75, 85-87), en los cuales se observé una baja heterogeneidad (12 = 40 %, p = 0,15).
En general, estos trabajos mostraron que las personas que recibieron intervenciones educativas tuvieron
niveles mas bajos de depresion, aunque las diferencias no fueron significativas (DmE = -0,16, Ic 95 %: -0,33
a 0,02, p = 0,08).

Con relacién a la carga del cuidador, ocho estudios midieron el efecto de la intervencién sobre esta
variable (71, 80, 81, 88-92), concluyendo que no se generd ningtin efecto significativo sobre la carga
de los cuidadores (DME = -0,09, 1€ 95 %: -0,26 2 0,09, p = 0,34). Sin embargo, en dos estudios (90, 91)
los autores encontraron que los cuidadores de personas con Acv en los grupos de control tenian
una carga menor que los cuidadores de los grupos experimentales.

Discusion
Investigadores con experiencia en cF en Colombia (93, 94) mencionan la importancia de que la
enfermera conozca quién es el CF, su contexto y las caracteristicas del rol, con el fin de acercarse a

su realidad y mejorar no solo su calidad de vida y experiencia como cuidador, sino ademds impactar
en las metas del cuidado de la persona que tiene a su cargo (95). Por esta razén, la enfermeria debe
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fortalecer y valorar las necesidades del cuidador y el impacto que tiene el cuidado en su vida, para
mejorar sus condiciones generales, acompafarlo y brindarle soporte social y herramientas para su
bienestar espiritual.

En la literatura incluida en esta revision son varios los estudios que analizan al cF de personas con
AcV en aspectos como depresién, sobrecarga del cuidador y alteracién de la calidad de vida, asi
como frente a la vivencia de sensaciones como la ansiedad y el estrés. Sin embargo, son escasas las
intervenciones realizadas directamente por la enfermeria, pues estas estan centradas en el proceso
que experimenta el cuidador para lograr el nuevo rol. Estos elementos constituyen una oportu-
nidad para la generacién de conocimiento a través de intervenciones lideradas por la enfermeria,
que permitan mejorar la condicién del cuidador. Las implicaciones para la practica se relacionan
con el papel de la enfermeria para ayudar a los cuidadores a afrontar su nueva realidad a través de
intervenciones educativas que mejoran los resultados en su calidad de vida (36, 43, 92) y reducen
la carga del cuidador y el estado de depresidn asociado al cuidado de un familiar con Acv (43, 96).
Asi, el estado emocional de los cuidadores debe ser reconocido como un factor clave en el proceso
de rehabilitacién y, por lo tanto, se les debe proporcionar apoyo psicolégico para mejorar su estado
emocional, calidad de vida (56, 97) e incertidumbre (56, 98) frente al proceso, con lo que se ayuda
a la familia a afrontar mejor su papel de cuidadores informales. Esta valoracién debe ser individua-
lizada y las intervenciones adaptadas pueden beneficiar a los cuidadores en cualquier punto de su
trayectoria (48). Igualmente, se deben reconocer las necesidades del cuidador, con el objetivo de
comprender los problemas desde su perspectiva y proporcionar informacién y asesoramiento para
ayudarles a acceder al apoyo necesario (28, 46, 99, 100).

Los cuidadores informales tienen una dura pero importante labor de rehabilitacién, integracién social
y motivacion para la persona a la que cuidan. Sin embargo, es dificil proporcionar cuidados cualificados
cuando se experimentan cambios negativos en la vida. Por ello, es importante evaluar la percepcion
del impacto que la prestacién de cuidados tiene en la vida del cuidador y considerar la planificacién,
implementacién e incorporacion de una politica y directrices de intervencién para satisfacer sus nece-
sidades fisicas, emocionales, sociales y econémicas (39, 54). También es preciso desarrollar mayor
investigacion sobre la calidad de vida del cuidador, con el fin de promover la sensibilizacién integral
sobre la relevancia de este tema en el contexto actual de la atencién en salud (7 1), ademas de desarro-
llar programas de cuidados de transicién que tengan en cuenta los conocimientos, las habilidades, los
recursos financieros y los apoyos formales previstos para los cuidadores después del alta (38, 101, 102).

Igualmente, es importante evaluar algunos aspectos sobre la preparacién de la familia: la expe-
riencia en el cuidado de los pacientes ayudara a la confianza de la familia en la prestacion de los
cuidados diarios, el proceso de curacién y la calidad de vida de los pacientes y las familias. Otros
factores que deben evaluarse en la familia son la comprensién y la disposicién de la familia, asi
como los cambios en los roles y las responsabilidades familiares. La existencia de una fuerte com-
prensién y preparacién familiar tiene un impacto positivo y se refleja en la calidad de los cuidados
y la calidad de vida no solo de los pacientes sino también de su nicleo familiar (25), lo mismo que
las habilidades practicas (57).

La ensefanza del autocuidado espiritual puede ayudar al cF a mejorar la carga causada por las agi-
taciones del cuidado (24, 57, 66). Igualmente, la terapia ocupacional para los cF ayuda a cambiar
los factores que causan carga (31).
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A pesar de que existe una amplia evidencia sobre el cuidado de enfermeria en CF, aun es necesario
explorar mas sobre los cuidadores de personas con Acv, pues, como se ha mencionado en otras
ocasiones, tienen necesidades especificas que los diferencian de otros cuidadores. Incluso, una
revision realizada entre el 2014 y el 2020 concluye que las intervenciones para CF requieren mds
estudio para entender la forma en que se puede dar soporte, apoyo y mejorar la experiencia del
cuidador de personas con Acv (103). De acuerdo con lo anterior, es necesario considerar que el
papel y las funciones de la enfermera en la atencién de los cF después de que un familiar sufre un
AcV son cruciales, desafiantes y polifacéticas.

Desde la investigacion se sugiere indagar sobre las mejores formas para controlar o prevenir la
fatiga en el estado de dnimo y las emociones alteradas después de un caso de Acv, y promover el
autocuidado y la autoayuda después del mismo (104).

Como limitaciones de la investigacion se declara que, aunque se utilizaron estrategias de blsque-
da exhaustivas en bases de datos con el fin de minimizar los sesgos de inclusién y publicacién, es
posible que se hayan perdido estudios. El acceso a algunos textos completos requirié del apoyo del
sistema de bibliotecas universitario y no se encontraron variables intervinientes durante el analisis.

Conclusiones

Esta revision sobre la evidencia cientifica permite describir de manera general cémo el cF de per-
sonas con AcV tiene condiciones y necesidades especificas, segtin el tratamiento y evolucién de la
enfermedad, relacionadas con el soporte social, acompafiamiento y espiritualidad. También permite
identificar el impacto que tiene en el cuidador esta experiencia, que en ocasiones causa depresion,
sobrecarga y alteracién de la calidad de vida.

La evidencia de los estudios muestra una tendencia hacia las investigaciones de tipo cuantitativo
y estudios no experimentales en variables como depresién, sobrecarga del cuidador y calidad de
vida. Dentro de las oportunidades de generacién de nuevo conocimiento se encuentran las relacio-
nadas con el disefio de intervenciones de enfermeria para la formacién del cuidador que permitan
mejorar su calidad de vida.
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