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			Resumen

			El síndrome del cuidador representa una problemática muy prevalente y con graves repercusiones en la vida del paciente y cuidador; existiendo pocos estudios sobre esta temática y sus complicaciones justifico la realización del mismo, siendo el objetivo establecer la relación entre el síndrome del cuidador y la funcionalidad familiar en la población objeto de estudio, y la caracterización del cuidador, del síndrome, funcionalidad familiar, factores demográficos y socioeconómicos. La metodología utilizada fue la de un diseño descriptivo, relacional de corte transversal de los cuidadores de personas con discapacidad grave y muy grave de la provincia de Loja 2016, en una muestra de 397 cuidadores/as; la información sociodemográfica se obtuvo tras la aplicación de una ficha técnica personal y de escalas para determinar funcionalidad familiar con el Apgar Familiar y síndrome del cuidador con el test Zarit.

			Los resultados muestran asociación estadística entre estas variables, con un chi cuadrado de 4,77 y un valor de P de 0,029, indicando significativa asociación estadística entre estas variables; las correlaciones muestran que cuanto mayor es el estado de disfuncionalidad de las personas con discapacidad es mucho más la sobrecarga de los cuidadores. Estos resultados muestran la realidad del diario vivir de los cuidadores, realidades no visualizadas por los equipos médicos, ni valoradas como personas con un alto grado de vulnerabilidad física y psicológica, concluyendo principalmente que con la obtención de los datos se están proporcionando los parámetros necesarios para orientar las intervenciones dirigidas a mejorar la calidad de vida de las personas cuidadoras.
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			Abstract

			The syndrome of the caregiver represents a very prevalent problem, having serious repercussions on the patient and caregiver´s life. It is due to the inexistence of studies on this subject and its complications why I have engaged in this research, the objective establish the relationship between the caregiver's syndrome and family functionality in the population under study, and characterization of the caregiver, of the syndrome and of the family functionality, as well as demographic and socio- economic factors, the methodology used was descriptive, relational, with a cross- sectional design of caregivers of persons with severe and very serious disabilities in the Province of Loja 2016. In a sample of 397 caregivers, the information socio-demographic was obtained after the application of a personal data sheet, as well as scales to determine family functionality, such as Family Apgar and Caregiver Syndrome with the Zarit test. The results show a statistical association between these variables, with a chi chart of 4.77 and a P value of 0.029 indicating a significant statistical association between these variables. The correlations show that the greater the state of dysfunction of people with disabilities the harder the work overload of caregivers. These results show the reality of the daily life of the caregivers, realities not visualized by the medical teams, nor valued as people with a high degree of physical and psychological vulnerability. In conclusion, with the obtaining of the data, the necessary parameters are being provided to guide interventions aimed at improving the quality of life of caregivers.
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			Introducción

			El síndrome del cuidador representa dentro de atención primaria de salud una patología muy poco conocida, valorada y manejada, al igual que poco descrita (1)(2)(3).

			Representando un problema de salud pública que no se toma en cuenta para su adecuado abordaje, en personas con discapacidad grave y muy grave es notorio el nivel de dependencia que presentan estos pacientes de un cuidador primario o secundario y del impacto a mediano y largo plazo que esta labor provoca (4).

			El tiempo en horas de cuidado, más el tipo de actividades realizadas día a día se convierte en un verdadero estresor que impacta negativamente sobre el cuidador siendo esta sobrecarga la causante de graves problemas de salud física y mental (5). En 1963, Grad y Sainsbury mencionaron por primera vez el concepto de carga y síndrome del cuidador, al describir la carga percibida por los familiares al cuidado de sus semejantes afectados por alguna enfermedad dependiente en el domicilio (6).

			El principal sistema de apoyo para los cuidadores con esta patología es el vínculo familiar, ya que la misma representa el primer sistema integral de la sociedad en constante transformación por los diversos ciclos de evolución puede desarrollar una serie de alteraciones. Para medir su presentación y frecuencia. En 1980 apareció la Burden Interview de Zarit o escala medidora de síndrome de cuidador (8), (9).

			Ante situaciones estresantes como el cuidado continuo de personas en estado de discapacidad y dependientes se altera el funcionamiento familiar, conllevando consigo crisis de tipo paranormativas por esperados y no esperados, y que dispone de recursos como cohesión, adaptabilidad, normas, valores, conductas para afrontar tensiones, auxilio médico, etc. y cuando se expone a momentos críticos que implican perturbaciones (7).

			Por ejemplo, ante la presencia de una enfermedad incapacitante en uno de sus miembros, por lo general aparece la disposición de uno de sus integrantes como cuidador directo, y se inicia así una alteración en la dinámica familiar, que, si no se supera de modo satisfactorio, desorganización, debido a que una persona dependiente más un cuidador continuo provoca descuido de su hogar en aproximadamente el 65 % de los casos (10).

			En todo lo expuesto, esta investigación se centra en estudiar la relación existente entre el síndrome del cuidador y la alteración de la funcionalidad familiar en personas con discapacidad y su repercusión en la familia, los cuales se vuelven susceptibles a problemas sociales y emocionales, asociados directa o indirectamente con el cuidado (11).

			Metodología

			Constituye un estudio, descriptivo relacional de corte transversal, que se llevó a cabo en la provincia de Loja.

			Se aplicaron instrumentos previamente validados estadísticamente, encuestas y observaciones directas, heteroadministradas (pretest – retest) dirigidas a los participantes involucrados en las zonas seleccionadas del muestreo realizado en la provincia de Loja, previa socialización del fin de la investigación y la firma de un consentimiento informado, el mismo que consta en el archivo de datos físicos de la investigación, en la etapa de validación los instrumentos utilizados se obtuvieron un alfa de Cronbach de 0,84 para escala de Apgar, 0,93 para la escala de Zarit y de 0,94 para la ficha técnica personal.

			Se realizó un muestreo preliminar que permitió tener un primer estimado de la varianza e intervalo de confianza para luego aplicar las fórmulas del cálculo del tamaño muestral. Para obtener el tamaño de la muestra, se empleó la proporción error estándar de la media / media aritmética como índice de precisión y se tomó como base de datos el censo de personas con discapacidad en Loja 2016, constando 2.050	 personas con discapacidad grave y muy grave, en todas las parroquias de la provincia de Loja.

			Para el cálculo del tamaño de la muestra se utilizó los softwares EPI INFO v. 7, EPIDAT v. 3.2; SPSS (Statistical Package for Social Sciences) y; Excel (Pita Fernández), Microsoft Project, entre otros, siendo estos paquetes aquellos que se utilizaron a lo largo de la investigación, así la muestra calculada fue de 397 personas con discapacidad grave y muy grave.

			Para la verificación de la potencia de la muestra se utilizaron el software GPowerv. 3.1; y Excel (Pita Fernández).

			Para la realización del muestreo se dividió a la población en subgrupos o estratos que tienen alguna característica en común (altitud, clima, población, necesidades básicas insatisfechas, etc.); e interesa mantener estos estratos en la muestra, para que mantenga la misma composición que la población. La selección de sujetos dentro de cada estrato se realiza aleatoriamente utilizando hojas de cálculo en el software Excel, luego se realizó la hoja de ruta para la aplicación del instrumento en campo.

			Los instrumentos utilizados son el test Apgar Familiar, que clasifica a las familias en una de 3 categorías de funcionalidad familiar: Altamente funcional de 7 a 10 puntos, moderadamente disfuncionales de 4 a 6 puntos y severamente disfuncionales de 0 a 3 puntos, para obtener la información y la consecuente caracterización se aplicó una ficha técnica personal previamente validada, en cambio, en el síndrome del cuidador se usó la escala de Zarit, la cual consta de 22 ítems de respuesta tipo Likert que reflejan la percepción y los sentimientos habituales de los cuidadores (12). El rango de puntuación es de 22 a 110 puntos, y a mayor puntuación, mayor carga percibida por parte del cuidador. El punto de corte entre ausencia de carga y carga leve se encuentra en los 46 y los 47 puntos, y entre carga leve e intensa, entre los 55 y los 56 puntos.

			Dentro de las variables independientes del estudio constan datos sociodemográficos de los cuidadores, como son sexo, edad, estado civil, nivel educativo, ocupación, parentesco, se utilizó como variable dependiente el síndrome del cuidador.

			El análisis de los datos se realizó a través de la estadística descriptiva e inferencial, tolerándose un error máximo del 5 % y un nivel de significancia del 95 %.

			Entre los criterios de inclusión más importantes están que los cuidadores principales y secundarios de las personas con discapacidad muy grave y severa consten en la base de personas con discapacidad del 2015.

			3.1. Análisis estadístico

			Para la obtención de los datos, inicialmente se llevó a cabo el análisis de las variables cualitativas de la ficha técnica personal, para acoplar a partir de estas la información de tipo epidemiológica de frecuencia y prevalencia (cuadros de frecuencias).

			Para relacionar las variables entre síndrome del cuidador y funcionalidad familiar como variables dependientes, se utilizó la prueba de chi cuadrado y para determinar si existen diferencias estadísticamente significativas se usó el valor de P o significancia asintótica bilateral < de 0,05 (α= 5 %).

			La OR se expresó para las categorías de cada variable en relación con la categoría de referencia para determinar el riesgo, igualmente el valor de Phi y V de Cramer nos sirve para determinar dependencia o no de variables. Para el análisis de los datos y la aplicación del estudio estadístico se utilizó el paquete estadístico SPSS versión 22.0.

			Resultados

			La frecuencia de los casos de trauma según el sexo fueron 309 hombres (70,95 %) y 127 mujeres (29,1 %). La frecuencia de edad se distribuyó de acuerdo con grupos definidos; el grupo de 21 a 30 años representó el 38,8 %, seguido por el grupo de edad de 31 a 40 años con un 23,6 %, en tanto que el grupo de edad de 61 a 65 años representó el 1,4 % (tabla 2)

			Características de los cuidadores de personas con discapacidad grave y muy grave en la provincia de Loja 2016.

			Cuadro 1.Caracterización de los cuidadores
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			Fuente: Encuestas realizadas en el proceso investigativo.

			Descripción: En la población de cuidadores observamos que existe una distribución uniforme en cuando al sexo, con solo una diferencia de 6 % más en el sexo femenino que en el masculino. La edad de los cuidadores indica que un tercio de la población son adultos jóvenes seguidos por adolescentes y adultos medios; en cuanto al estado civil de los cuidadores más del 75 % de la población es casado en relación al resto de la muestra, más de la mitad de la población estaba bajo la tutela de la madre, seguido con el 16 % de otros en los cuales figuran los cuidadores secundarios; mientras que según la escolaridad del cuidador más del 80 % de la muestra presenta estudios de nivel primario y secundaria en el 11,1%, más de mitad de la muestra de cuidadores reside en zona rural.

			Cuadro 2.Síndrome del cuidador de acuerdo con la escala de Zarit
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			Fuente: Encuestas realizadas en el proceso investigativo

			En el presente cuadro se puede observar condiciones de vida, observando a su vez que de 296 cuidadores diagnosticados de que en ninguna de estas variables sus síndrome del cuidador que constituye el intervalos de confianza tanto superior 74,6 % más de la tercera parte presenta un como inferior no se solapan, existiendo estado de disfuncionalidad familiar y que diferencia estadísticamente significativa en casi el total de la población presenta malas cada una de estas variables.

			Cuadro 3. Caracterización del síndrome del cuidador por sexo
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			Fuente: Encuestas realizadas en el proceso investigativo.

			En la población de estudio tenemos que las tres cuartas partes padecen síndrome del cuidador, la misma que afecta a varones y mujeres en proporción semejante.

			Cuadro 4. Funcionalidad familiar de acuerdo a la escala Apgar
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			Fuente: Encuestas realizadas en el proceso investigativo.

			De la población de personas con discapacidad grave y muy grave, se determinó que 285 casos que representan el 71,8 % son disfuncionales y únicamente el 28,2 % está en estado funcional.

			Cuadro 5. Prevalencia del síndrome del cuidador de acuerdo con la procedencia y en personas con discapacidad grave

			[image: ]

			Fuente: Encuestas realizadas en el proceso investigativo.

			Descripción

			En el presente cuadro se determinó que las zonas de frecuencia moderada de padecer esta patología son los cantones color amarillo, como Calvas, Gonzanamá y Macará, mientras que de color rojo se encuentran los cuidadores que presentan en mayor prevalencia el síndrome del cuidador, constituyendo los cantones de Chaguarpamba, Olmedo y Zapotillo en relación al resto de cantones estudiados.

			Cuadro 6. Prevalencia del síndrome del cuidador de acuerdo con la procedencia y en personas con discapacidad muy grave.
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			Fuente: Encuestas realizadas en el proceso investigativo. 

			En cuanto a los cuidadores de personas con discapacidad muy grave, se determinó que las zonas de frecuencia moderada de padecer esta patología son los cantones color amarillo, como Espíndola, Loja y Saraguro, mientras que de color rojo se encuentran los cuidadores que presentan en mayor prevalencia el síndrome del cuidador, constituyendo los cantones de Catamayo, Paltas y Pindal en relación al resto de cantones estudiados. 

			Hipótesis planteada (alterna)

			El síndrome del cuidador sí se relaciona con la funcionalidad familiar en las personas con discapacidad grave y muy grave de la provincia de Loja.

			Cuadro 7. Síndrome del cuidador y funcionalidad familiar
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			Fuente: Encuestas realizadas en el proceso investigativo.

			Descripción: La frecuencia de personas con sobrecarga del cuidador en personas con disfuncionalidad es tres veces mayor que los que no tienen sobrecarga y son funcionales, es decir, el porcentaje alto de personas disfuncionales presenta relación directa con el porcentaje alto de cuidadores con esta morbilidad.

			Cuadro 8.Estadística inferencial síndrome del cuidador y funcionalidad familiar
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			Fuente: Ecuestas realizadas en el proceso investigativo.

			Análisis: X2 = 4, 744, p-valor = 0,029 = 2,9 Con una probabilidad de error del 2,9 % (< de 0,05) se indica que entre estas variables existe significancia o dependencia estadística, aceptándose de esta manera la hipótesis alterna y rechazándose la nula, la cual planteaba que entre estas 2 variables sí existía asociación y significancia estadística, por lo que se indica que la frecuencia de personas con el síndrome del cuidador en personas con disfuncionalidad es tres veces mayor que los que no tienen el síndrome y son funcionales.

			El valor de Phi de Cramer de 0,109 se determina una baja dependencia entre el síndrome del cuidador y funcionalidad familiar, asimismo, la disfuncionalidad familiar desde la perspectiva de razón de ventajas entre estas 2 variables no constituye un factor ni a favor ni en contra, por mantener un valor del valor del OR obtenido fue de 1,704.

			Interpretación: El estado de disfuncionalidad en personas con discapacidad constituye un factor de riesgo para el origen del síndrome del cuidador. 

			Discusión

			Estudios indican que el cuidador principal es una mujer, habitualmente la esposa o la hija de la persona receptora del cuidado; que lleva proporcionando atención a su familiar desde hace meses o años y generalmente vive con la persona cuidada. Contrastando con nuestro estudio en el cual se encuentra como cuidador principal a la mujer con un porcentaje casi semejante al varón, pero igual más prevalente (5), en realidades parecidas a la nuestra, es decir en cuidadores de pacientes dependientes, las variables determinadas en trabajo investigativo indican asociación entre la presentación del síndrome con cuadros de depresión, grado de dependencia funcional y enfermedades concomitantes de las personas con discapacidad (1), pero la más importante y con la cual se realizó el análisis fue con el grado de funcionalidad familiar, valorado con la escala Apgar, la cual indicó un porcentaje de disfuncionalidad en las personas con discapacidad del 71,8 %, encontrándose de esta manera significancia estadística al determinarse el valor de P< 0,05, Sin duda alguna, cuidar de un familiar o persona con discapacidad tiene un gran impacto en la salud de la persona cuidadora, de ahí la importancia de estudiar la situación de estas personas (13).

			La frecuencia de síndrome del cuidador observamos que es alto este valor (14), en relación o comparación con mi estudio definimos que existe una media de 35 % más de sobrecarga de los cuidadores que en los estudios comparativos (12).

			Un punto de gran importancia y carente en nuestra realidad médica es el inadecuado manejo de estos pacientes, por lo cual sería conveniente incorporar estrategias de atención y rehabilitación, las mismas que tengan como doble objetivo abordar tanto al cuidador como a la persona con discapacidad, la misma que por medio del programa discapacidades, rehabilitación y cuidados especiales en salud, se mantiene con controles más adecuados y continuos, no así a los cuidadores, los cuales se hallan subregistrados en los datos epidemiológicos, por lo que un control adecuado disminuiría esta problemática (15), pero se debe tener en cuenta que el abordaje debe ser individualizado para cada cuidador dependiendo del grado de sobrecarga que presenten y de acuerdo con las características de la persona a la cual cuidan.

			Dentro de las limitaciones del estudio, la no disponibilidad de estudios relacionados en la localidad sobre síndrome del cuidador y funcionalidad familiar a más de datos epidemiológicos carentes sobre esta problemática constituyó una limitación para la elaboración de hipótesis, así como para definir el papel que ocasiona la disfuncionalidad en las personas con discapacidad en la aparición de síndrome del cuidador. Asimismo, la no utilización de una escala para clasificar la funcionalidad familiar en cualquier entorno, tanto familiar como individual, impide tener un dato referente al mismo, por lo cual con el conocimiento de la medicina familiar se han podido conocer estas escalas de medición de gran importancia para la dispensarización de familias y, por ende, de su manejo tanto intra como extramural (16).

			Un punto importante en el estudio es las particularidades socioculturales y demográficas (ambiente rural, dispersión geográfica, junto con la baja escolaridad), siendo la distancia rural principalmente lo que dificulta el normal trabajo de los equipos básicos de atención de salud retrasando la valoración y diagnóstico de los cuidadores, explicándose de esta manera la alta frecuencia de la sobrecarga en relación a otros estudios, sin olvidar los rezagados que requieren de la ayuda o apoyo social (11).

			Hay que decir que, a pesar de que los resultados desvelan una mayor relación entre la sobrecarga y la funcionalidad familiar, cabe recalcar que, frente a cuadros de depresión, mala calidad de vida, presencia de enfermedades concomitantes, grado de dependencia y condición socioeconómica deficiente, los resultados también son significativos y por ello se le debería prestar la suficiente atención a este grupo en estado de vulnerabilidad.

			Con base en el presente estudio es importante tomar cartas en el asunto y realizar en la brevedad estrategias de manejo para los cuidadores. Pero siempre tener en cuenta que su tratamiento será determinado tras una valoración exhaustiva de la persona dependiente y del mismo cuidador, es decir, la individualización de terapias. En futuras investigaciones se tratará de aplicar estrategias de manejo para de esta manera valorar en nuestra realidad el beneficio de las mismas en estos pacientes y poder exponer con resultados las estrategias tentativamente a utilizar.

			Conclusiones

			En la presente investigación concluí que dentro de la caracterización de los cuidadores se observó que de acuerdo con el sexo en mayor frecuencia está la mujer con el 53,4%, y por consecuente presenta mayor prevalencia del síndrome.

			Según la edad de los cuidadores, el 33 % encontramos al adulto joven como el principal para realizar esta labor, señalando de esta manera el mayor descuido y en casos negligencia en las actividades, en cuanto al estado civil los cuidadores casados son los más prevalentes con el 75,1 %, mientras que las personas que mayormente cuidan son las madres con el 53,4 % seguido de otros con el 16,1 %, que normalmente corresponde a cuidadores secundarios que realizan esta actividad por un sueldo, se evidenció que los cuidadores en el 81,9 % presentaban únicamente estudios de nivel primario, seguido del secundario con un 11 %, y que la zona rural es prevalente para padecer este síndrome, presentando un valor del 58,9 %. El síndrome del cuidador se presentó en un 76 % de la población, siendo las localidades de Paltas, Loja y Zapotillo las que presentan cuidadores afectados con el síndrome, mientras que la disfuncionalidad se dio en un 78 %, es decir, en valores muy semejantes, provocando en los cuidadores mayor esfuerzo en su labor y sacrificio.

			El dato de mayor importancia fue la asociación directa que presenta la disfuncionalidad familiar con el síndrome del cuidador, con un valor muy significativo, indicando de esta manera que la disfuncionalidad representa un factor de riesgo para el origen de este síndrome.

			Recomendaciones

			Esta investigación alcanzó los objetivos previamente planteados, por lo que se recomienda para futuras investigaciones proporcionar mayor capacitación y atención a los cuidadores primarios o secundarios, debido a que la gran mayoría carece del conocimiento para poder realizar estas actividades.

			Elaborar proyectos que permitan incrementar el personal tanto técnico como médico, para así ampliar la cobertura y mejorar la calidad de los programas y servicios de atención a personas con discapacidad y, por ende, a los cuidadores para evitar las complicaciones.

			Mejorar la sistematización de datos reales de estos grupos vulnerables para que se logre una mayor capacidad de gestión acorde a las realidades de cada paciente y cuidador, que permitan una información veraz, clara y objetiva a quienes lo requieran sin exigencias burocráticas, más bien con la transparencia y honestidad.

			Con el fin de cumplir a cabalidad los objetivos del Plan Nacional de Desarrollo Para el Buen Vivir, los organismos estatales encargados deberían involucrar directamente a los gobiernos y autoridades seccionales. En la provincia de Loja sería importante, por ejemplo, que el MIES y otros participaran activamente en las actividades de los equipos de atención extramural para así conseguir que la atención médica continua y las ayudas técnicas y sociales lleguen más oportunamente y así mejorar la calidad de vida de este grupo prioritario.
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