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RESUMEN

Introducción: El aumento de la esperanza de vida y el descenso de la natalidad han originado envejecimiento de la población y una mayor prevalencia de enfermedades crónicas con el consiguiente incremento de las personas con incapacidades que necesitan de alguien que las cuide.
Objetivo: Determinar la frecuencia del síndrome de sobrecarga del cuidador en familiares de pacientes geriátricos con enfermedades neurodegenerativas en el servicio de geriatría del HCQHo en el año 2021
Material y Métodos: Se realizó un estudio descriptivo transversal sobre el síndrome del cuidador a los cuidadores de pacientes con enfermedades neurodegenerativas en el servicio de geriatría del HCQHo en el año 2021 con el objetivo determinar la frecuencia del síndrome de sobrecarga del cuidador en familiares de pacientes geriátricos.Para ello se empleò como universo a todos los pacientes que estuvieron ingresados seleccionándose una muestra de 20 pacientes

Resultados: Predominó el sexo femenino con un  64%; el grupo etario de 50 a 60 años con un 32%; la mayoría de los cuidadores tenían un nivel de escolaridad de Secundaria Básica con 36%. Todos evidenciaron de una forma u otra el síndrome de sobrecarga y de ellos el 60% lo hizo de forma intensa.

Conclusiones: La mayoría fueron mujeres sin distinción de edad, personas casadas, amas de casa e hijas del paciente o enfermo. Todos los cuidadores tenía síndrome de sobrecarga de acuerdo con la evaluación con la Escala de Zarit , de elos más de la mitad tenían sobrecarga intensa.
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ABSTRACT

Introduction: The increase in life expectancy and the decrease in the birth rate have caused an aging population and a higher prevalence of chronic diseases with the consequent increase in people with disabilities who need someone to take care of them.

Objective: To determine the frequency of caregiver overload syndrome in relatives of geriatric patients with neurodegenerative diseases in the geriatric service of the HCQHo in the year 2021.

Material and Methods: A cross-sectional descriptive study on caregiver syndrome was carried out in caregivers of patients with neurodegenerative diseases in the geriatric service of the HCQHo in 2021 with the objective of determining the frequency of caregiver overload syndrome in relatives of patients. geriatrics. For this, all the patients who were hospitalized were used as a universe, selecting a sample of 20 patients

Results: The female sex predominated with 64%; the age group of 50 to 60 years with 32%; the majority of the caregivers had a level of education of Basic Secondary with 36%. All of them evidenced the overload syndrome in one way or another, and 60% of them did so intensely.

Conclusions: The majority were women regardless of age, married people, housewives and daughters of the patient or sick person. All the caregivers had overload syndrome according to the evaluation with the Zarit Scale, of which more than half had intense overload.

Keywords: caregiver syndrome, overload, neurodegenerative diseases.

 INTRODUCCIÓN

 En los últimos años en los países desarrollados se han producido importantes cambios en el patrón epidemiológico. El aumento de la esperanza de vida y el descenso de la natalidad han originado envejecimiento de la población y una mayor prevalencia de enfermedades crónicas con el consiguiente incremento de las personas con incapacidades, junto a cambios en el tipo y la estructura familiar como la incorporación reciente de las mujeres en las etapas centrales de su vida al mundo del trabajo provocando gran repercusión en la provisión de cuidados a la familia, ya que era esta franja de mujeres la que tradicionalmente venía prestando los cuidados1.Por razones de índole cultural, el envejecimiento se asocia con dependencia, deterioro físico y mental, incapacidad y enfermedad. Si bien el incremento en la esperanza de vida implica en edades avanzadas enfermedades crónicas que ocasionan diversos grados de dependencia en los ancianos, la sociedad en general condiciona a estos sujetos a la pérdida de su rol social y al aislamiento.2
 Por otra parte se está produciendo un acortamiento de las estancias hospitalarias, dando lugar a una mayor demanda de cuidados en el entorno domiciliario, requiriendo una atención más especializada en los domicilios como consecuencia de nuevas tecnologías sanitarias originando en definitiva un aumento de las necesidades de cuidados en el domicilio, siendo la familia a partir de estas circunstancias la que pasa a ser considerada como proveedora de salud.3
Se entiende por persona dependiente aquélla que por motivos de edad, enfermedad o discapacidad, y ligadas a la pérdida de autonomía física, sensorial, mental o intelectual, precisa con carácter permanente la atención de otra persona o ayuda para realizar las actividades básicas de la vida diaria4.
Gran parte de los cuidados precisados por estas personas recaen sobre los denominados cuidadores informales, entre los que destacan los cuidados prestados por la familia, que es el principal proveedor de cuidados de salud5-6.   La presencia de un miembro que precisa de cuidados, genera una nueva situación familiar que puede provocar importantes cambios dentro de la estructura familiar y en los roles y patrones de conducta de sus integrantes. Estos cambios pueden precipitar crisis que ponen en peligro la estabilidad de la familia, pudiendo afectar a todos sus componentes, especialmente al cuidador principal, que es el miembro de la familia que soporta la mayor parte de la sobrecarga física y emocional de los cuidados7-8. 

I.1.- A quienes Denominamos Cuidador. 

Un cuidador o cuidadores son aquellas personas que, por diferentes motivos, coinciden en la labor a la que dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo a permitir que otras personas puedan desenvolverse en su vida diaria, ayudándolas a adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional (entendida en sentido amplio) les impone.10Es así que podemos definir de manera muy general que cuidador es la persona que no es miembro de ninguna institución sanitaria o social y que se encarga de los cuidados totales o parciales de personas no autónomas que viven en su domicilio o muy cerca de este.9
Los cuidadores constituyen una población con alto riesgo de sufrir enfermedades psíquicas; una de las consecuencias negativas del cuidado son los síntomas depresivos y ansiosos.10,11 Ser cuidador también se relaciona con problemas en la salud física; además, se ha demostrado que los cuidadores tienen una baja respuesta inmunológica debido a la acumulación de estresores frente a los que están desprovistos de estrategias adecuadas de afrontamiento para adaptarse a las situaciones.12,13 El individuo que proporciona cuidado se enfrenta a diversos factores estresantes y su respuesta depende de determinados mediadores, como la forma en que se valora la situación, los recursos disponibles y el apoyo social.14
De acuerdo con este enfoque, Zarit, en 1983, a partir del modelo biopsicosocial del estrés, diseñó la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (EZ), que es la más utilizada a nivel internacional; además, se ha validado en diversos idiomas incluido el español. Ésta es una prueba que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes. 12, 14,15 Distintos trabajos que han utilizado este instrumento informan de una consistencia interna, que varía entre 0.89 y 0.91 con el alfa de Cronbach. La escala de sobrecarga del cuidador actual consta de preguntas tipo Likert; el resultado clasifica al cuidador en: ausencia de sobrecarga, sobrecarga ligera o leve o sobrecarga intensa. Se considera que la sobrecarga ligera representa un factor de riesgo para generar sobrecarga intensa. Esta última se asocia con mayor morbilidad médica, psiquiátrica y social y mortalidad del cuidador. 13,16,17
I.1.2.- Tipos de cuidador.

I.1 .2.1.- Cuidador primario: Es la persona encargada de la mayor parte del cuidado del paciente. Por lo general este vive en el mismo domicilio o muy cerca. Es mayormente familiar en primer grado del paciente, por lo que podemos decir que un cuidador primario es aquella persona que se encarga de proveer múltiples cuidados a un individuo que por alguna situación determinada no los puede realizar por sí mismo, sin embargo, el concepto que mencionan Jamieson y R. Illsley, nos da una perspectiva más amplia de los roles que cumple un cuidador en la vida de una persona dependiente; manifiesta que “El término cuidador es un concepto mixto formado en gran medida por la realización de «tareas de carácter de apoyo, pero definido también en términos de relaciones sociales y familiares, generalmente parentesco, aunque se extiende a lazos de amistad o de vecindad donde éstos han adquirido el carácter de relaciones primarias.18 La presencia de afecto se asocia con estas características relacionales”.Su trabajo adquiere una gran relevancia para el grupo conforme progresa la enfermedad, no sólo por la atención directa al paciente, sino también por su papel en la reorganización, mantenimiento y cohesión de la familia”19.
I.1.2.2.- Cuidador secundario: Es aquella persona o personas con una formación adecuada para cuidar al paciente y que reciben una remuneración por los cuidados prestados. Además de que deben tener vocación para esta profesión.20
I.1.2.3.- Cuidador terciario: Son aquellas personas en su mayoría familiares y amigos muy allegados que forman parte de su sistema o entorno y colaboran en mayor o menor medida en la atención y cuidados al paciente21
I.2.- Factores nosógenos en la función del Cuidado. 

El síndrome “Burnout” surge como una respuesta nociva a la sobrecarga de funciones y responsabilidades lo que repercute en su desempeño laboral, es así que de la misma manera el Síndrome del Cuidador se presenta en los sujetos encargados de suplir las necesidades totales o parciales del paciente22
I.2.1.- Fatiga. 


 La fatiga en el cuidador se genera como resultado de las múltiples necesidades, atenciones y cuidados que requiere el paciente con algún tipo de minusvalía, este desgaste se verá incrementada o disminuida según la semiótica y estado de mejoramiento o recaídas que tenga el enfermo. En la mayoría de los casos de pacientes con enfermedades catastróficas y limitantes solo se darán periodos cortos de estabilidad, pero el mayor tiempo será fuente de agotamiento permanente durante sus periodos agudos de su enfermedad.22
I.2.2.- Agotamiento. 

 El agotamiento es una respuesta normal frente a los eventos generadores de desgaste físico y que por lo general se producen por espacios cortos de tiempo. Sin embargo a nuestro sujeto de estudio le pasa todo lo contrario ya que el desgaste que le genera dicho agotamiento es permanente y por largos espacios de tiempo durante el día y noche. Esta exposición directa al desgaste físico es fuente generadora desmejoramiento en la salud física y emocional del cuidador primario, por esta razón el agotamiento físico y mental conducen a lo que denominamos estrés, conduciendo al individuo dador de cuidados a un estado mucho más desgastante.22
I.2.3.- Estrés. 

  Este mismo término fue tomado y redefinido para la psicología a finales de la década de los años 50 por el Filósofo canadiense Selye quien lo definió como acontecimientos en los cuáles nos encontramos con situaciones que implican demandas fuertes para el individuo, que pueden agotar sus recursos de afrontamiento. En el modelo que nos presenta Selye sobre las 3 fases por las que pasa un individuo sometido a situaciones de estrés alto podemos resaltar que nuestro sujeto de estudio pasa por cada de una de ellas. En la fase de Alarma cuando en un momento inesperado se presenta la responsabilidad y obligación de los cuidados ocasionando reacciones tanto fisiológicas como psicológicas, convirtiéndose en una sensación de malestar ante dicho evento. En la segunda fase denominada por el mismo autor como fase de Resistencia, en la que se suman todas las reacciones sistemáticas no específicas provocadas por la exposición directa y prolongada al enfermo. La mayor parte de los cambios biológicos que se producen en la primera fase se transforman y se adaptan de alguna manera al exceso de carga. Por último en la fase de agotamiento, la adaptación que se produjo en la fase de resistencia desaparece, y a medida que avanza el tiempo se incrementa la sobrecarga y reaparecen los signos y síntomas que se presentaron en la primera fase. Una de las formas en que tanto las manifestaciones de estrés así como las formas o modos de actuación a lo que se denomina afrontamiento, culminan en condicionar a las personas bajo fuerte tensión, resulta ser la ansiedad. Se debe tener en cuenta que muchas veces la ansiedad y estrés se usan como sinónimos, entendiendo en ambos casos un mismo tipo de reacción emocional, caracterizada por alta activación fisiológica. Sin embargo, existen tradiciones puntos de vista y metodologías diferentes a la hora de estudiar ambos fenómenos.23

I.3.- Síndrome del cuidador. 

Es una respuesta inadecuada a un estrés emocional crónico cuyos rasgos principales son un agotamiento físico y/o psicológico, una actitud fría y despersonalizada en la relación con los demás y un sentimiento de inadecuación a las tareas que ha de realizar “(Marín Risco, M, 2002) Maslach y Jackson (1986) definen Burnout como un síndrome de agotamiento emocional, despersonalización y baja autorrealización personal que puede ocurrir entre individuos que trabajan con personas que tienen problemas.23
I.3.1.- Características del síndrome del cuidador
Esta pérdida de salud en el “cuidador” presenta una sintomatología múltiple. Entre las áreas más afectadas están: el físico, ya que sufren cansancio, cefaleas y dolores articulares. En lo psíquico: depresión, trastornos del sueño, ansiedad e irritabilidad. En el área social: disminución o pérdida del tiempo libre, soledad y aislamiento. Y en el área laboral: absentismo y desinterés por el trabajo, entre otros. Todas estas alteraciones repercuten en la vida de la persona de tal forma que pueden llevarla a una situación en la que tendrá que dejar de ejercer su papel de cuidador.23,24 
DISEÑO METODOLÓGICO

Contexto y clasificación del estudio:
Se realizó un estudio descriptivo transversal sobre síndrome del cuidador en familiares de pacientes geriátricos con enfermedades neurodegenerativas en el Hospital:``Lucía Íñiguez`` durante 2021 con el objetivo determinar la frecuencia del síndrome de sobrecarga del cuidador en familiares de pacientes geriátricos en un hospital de segundo nivel.

.Universo y muestra. 

Para realizar este estudio se tomó como universo el total de pacientes con enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer y Parkinson que estuvieron ingresados durante el año 2021 en el servicio de geriatría del HCQHo:`` Lucía Íñiguez`` según datos ofrecidos por el Departamento de Estadística de esta Institución(96) y la muestra quedó constituida por 25 pacientes que cumplieron con los criterios de inclusión.

Criterios de inclusión:

· Cuidadores de pacientes con enfermedades neurodegenerativas que estuvieron ingresados durante el año 2021 en la sala de geriatría del HCQHo.

· Que tenga la mayoría de edad y que no esté por encima de los 70 años.
· Que tengan más de 1 año al cuidado de un familiar con enfermedad neurodegenerativa y que sean cuidadores de un solo sujeto.
Criterios de exclusión:  
· Pacientes con enfermedades neoplásicas asociadas o en estadío terminal.

· Cuidadores que no aceptaron participar en el estudio o con retraso mental.

· Pacientes que estuvieron ingresados por un lapso menor de 72 horas.

Técnicas o instrumentos a utilizar: Los instrumentos que se utilizaron son detallados y justificados a continuación para verificar la eficacia de su aplicación y resultados confiables.
 Historias Clínicas: Es importante mencionar que se utilizó la revisión de historias clínicas, que es la ficha o documento donde se encuentra detallada la historia del paciente ingresado, es decir, su motivo de consulta, historia del problema, evolución y diagnóstico del paciente codificado según el CIE 10, en nuestro caso son enfermedades neurodegenerativas.
Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit: 

 Esta escala fue diseñada por sus autores con la finalidad de evaluar la sobrecarga de los cuidadores de pacientes, tratando de dar un enfoque integral al estrés que se podría generar ante el cuidado. Consta de 22 ítems que evalúan las repercusiones negativas sobre determinadas áreas de la vida asociada a la prestación de cuidados primarios, las áreas a evaluar son: la salud física, salud psíquica, actividades sociales y los recursos económicos. Está basada en una escala tipo likert. La razón por la que se eligió este instrumento para nuestra investigación es porque nos permitió ver la prevalencia con la que se presenta este síndrome en los familiares, principalmente en los cuidadores primarios de pacientes con enfermedades neurodegenerativas, así como también nos dio la posibilidad de evaluar los signos y síntomas que corroboraron a nuestro supuesto; así como también nos permitió ver la afectación en las diferentes áreas como son, el área social o recreativa, la salud tanto psíquica y física, y el área de la economía personal y por ende familiar, es decir; este instrumento también nos brindó datos en el grado que se vieron afectadas las diferentes áreas
Recolección de la información:

 Se realizó la captación de los familiares en la sala de geriatría del HCQHo (5to D) en los horarios de 9 a 11 AM. Previo a la entrevista se realizó una revisión general de las diferentes historias clínicas de los pacientes con enfermedades neurodegenerativas de los cuales cuyos cuidadores son nuestros sujetos de estudio con la finalidad de constatar algunos puntos de nuestros criterios de inclusión y exclusión, así como también poder constatar el diagnóstico dado por los profesionales pertinentes. La entrevista consta de dos partes, una que engloba los datos generales del encuestado, como por ejemplo: edad, sexo, parentesco y tiempo de cuidado que lleva con su familiar, información que nos brindó varios hallazgos que se describirán en las conclusiones. Luego de esta primera parte y habiendo explicado brevemente el por qué de esta investigación se procedió a aplicar la escala de sobrecarga de Zarit (Anexo) que consta de 22 preguntas tipo Likert, la cual puede ser auto aplicada.
Plan de procesamiento de los datos:
Para el procesamiento de la información se utilizó una Laptop DELL y a través de los resultados obtenidos en la encuesta realizada antes y después de la aplicación de la estrategia educativa, se conformaron las tablas de frecuencia mediante el empleo de la estadística descriptiva. Se realizaron los cálculos correspondientes a todas las variables.
 RESULTADOS
Tabla1: Distribución de los cuidadores de los pacientes con enfermedades neurodegenerativas según sexo y grupo de edades. Sala de Geriatría 5to D. HCQHo. Holguín. 2021
	
	     Sexo
	
	
	

	Grupo de edades
	F
	M
	Total
	%

	20-30
	2
	0
	2
	8

	30-40
	3
	1
	4
	16

	40-50
	2
	3
	5
	20

	50-60
	5
	3
	8
	32

	60-70
	4
	2
	6
	24

	Total
	16
	9
	25
	100

	             %
	64
	36
	100
	


Fuente: Entrevista

La Tabla 1 representa la distribución de cuidadores de los pacientes con enfermedades neurodegenerativas según sexo y grupo de edades, evidenciándose que del total de pacientes de la muestra 8 de ellos pertenecen al grupo de edad de 50 a 60 años lo que representa el 32 % del total. Además predominó el sexo femenino con 16 pacientes del total, hecho que representa el 64 % del total de la muestra estudiada. 

Tabla 2: Distribución de los cuidadores de los pacientes con enfermedades neurodegenerativas según grado de parentesco. Sala de Geriatría 5to D. HCQHo. Holguín. 2021
	Parentesco
	No.
	%

	Hijo(a)
	13
	52

	Cónyuge
	7
	28

	Hermano(a)
	3
	12

	Otros
	2
	8

	Total
	25
	100


Fuente: Entrevista
La Tabla 2 representa la distribución de los cuidadores de los pacientes con enfermedades neurodegenerativas según grado de parentesco, evidenciándose que del total de pacientes de la muestra 13 de ellos que constituyen la mayoría lo que representa el 52 % del total son hija(o) del enfermo, 7 cónyuges para un 28%, 3 hermano(a) para un 12% y solo2 tenían otro vínculo familiar para un 8%. 

Tabla3: Distribución de los cuidadores de los pacientes con enfermedades neurodegenerativas según nivel de escolaridad. Sala de Geriatría 5to D. HCQHo. Holguín. 2021
	Nivel de escolaridad
	No.
	%

	Primaria terminada
	6
	24

	Secundaria terminada
	9
	36

	Preuniversitario terminado
	4
	16

	Universitarios
	6
	24

	Total
	25
	100


Fuente: Entrevista

La Tabla 2 representa la distribución de los cuidadores de los pacientes con enfermedades neurodegenerativas según nivel de escolaridad, evidenciándose que del total de pacientes de la muestra 9 de ellos concluyeron sus estudios de Secundaria Básica lo que representa el 36 % del total y solo 6 eran universitarios para un 24%. Que todos los pacientes estén escolarizados representa una gran ventaja a la hora de comprender mejor los contenidos abordados en la estrategia educativa.

 Análisis Integral 

Tabla 4: Distribución de los cuidadores de los pacientes con enfermedades neurodegenerativas según síndrome de sobrecarga del cuidador por la escala Zarit. Sala de Geriatría 5to D. HCQHo. Holguín. 2021
	Síndrome de sobrecarga del cuidador por escala Zarit
	No.
	%

	Sobrecarga intensa
	15
	60

	Sobrecarga leve
	10
	40

	No sobrecarga
	0
	0

	Total
	25
	100


Fuente: Datos primarios del autor
     Según la escala de Zarit, aplicada a los 25 sujetos entrevistados de manera individual, el 60% de ellos tiene actualmente una “Sobrecarga Intensa” ya que en su totalidad sobrepasan los 56 puntos lo que representan 15 cuidadores de la muestra, el resto según este método analítico tiene una sobrecarga leve. Este resultado nos brindó datos específicos para corroborar tanto de manera gráfica como argumentativa los signos y síntomas de nuestro objeto de estudio. Las preguntas que mayor porcentaje obtuvieron fueron las relacionadas con la dependencia, ya que el 80% de los sujetos respondieron con la mayor calificación al manifestar que sienten que el paciente depende totalmente de ellos, en la salud, un 72% de afirma de manera rotunda que su salud se ve afectada por la carga que representa asumir los cuidados de su familiar, por otro lado el agotamiento físico se ve reflejado con la máxima valoración de sobrecarga en un 64%. Cuando nos referimos a la ayuda que demanda el paciente hacia el familiar otro 32% respondió que casi siempre su familiar demanda más ayuda de la que necesita; un 80% de los cuidadores manifiesta que frecuentemente y casi siempre se sienten estresados al tener que cuidar de su familiar. De esta manera demos respuesta a nuestro objetivo planteado al inicio de la investigación mencionando que en el 100% de los sujetos en estudió existe la presencia del “síndrome del cuidador” y que todos presentan en mayor o menor grado una sintomatología que hace referencia a este síndrome tales como: negación a que alguien más asuma los cuidados, enojo, aislamiento social, depresión, irritabilidad, problemas de salud, entre otros.

DISCUSIÓN DE LOS RESULTADOS

   Nuestro estudio demostró que la frecuencia de síndrome de sobrecarga del cuidador principal fue alta en pacientes que ingresan a un hospital del nivel secundario de salud. Encontramos que el 100% de nuestra población tuvo síndrome de sobrecarga del cuidador, del que 60% correspondió a sobrecarga intensa, lo que discrepa de las cifras reportadas por Zambrano12 y Dueñas,11 quienes reportaron una frecuencia de este síndrome en 47% de su población, aunque debemos tener en cuenta el contexto en que se realiza el estudio. 
  El porcentaje de pacientes de nuestro estudio que tuvieron sobrecarga intensa  fue similar al de Espinoza, quien cita en su artículo a Muñoz,29 quien encontró que incluso 72% de los cuidadores informales tenía algún grado de sobrecarga y 48% tenía sobrecarga intensa.
  En relación con el perfil demográfico del cuidador primario, 64% perteneció al género femenino, resultado similar al reportado por la mayoría de los autores, quienes lo reportan desde 60 hasta 87%. 13
Se obtuvo una media de edad de 50(49,8) años, dato inferior a lo reportado por González25 (55 años), Rubio y su grupo26 (57 años) y Moral y su equipo (58.7años).27 En cuanto al parentesco del cuidador,52% de nuestra población resultaron ser hijas o hijos del enfermo o del paciente. González y su grupo25 mencionan que 24% correspondió a hijas cuidadoras, Garzón28 refiere 47% y Gold29 señala 71% del mismo parentesco. En tanto que el cuidado ejercido por el cónyuge correspondió a 28%, cifra superior a la reportada por Dueñas (24%). 8
 En relación con el nivel educativo del cuidador, la mayor proporción de sobrecarga se reportó en personas que tenían estudios de secundaria completa (36%) y la menor proporción de sobrecarga fue de los cuidadores que estaban cursando o habían terminado estudios preuniversitarios con 16%. 

CONCLUSIONES

El perfil del cuidador primario no difiere con los resultados de otros reportes. En la población de este estudio el perfil del cuidador primario tuvo las siguientes características importantes: la mayoría fueron mujeres sin distinción de edad, personas casadas, amas de casa e hijas del paciente o enfermo. Todos los cuidadores tenía síndrome de sobrecarga de acuerdo con la evaluación con la Escala de Zarit, de ellos más de la mitad tenían sobrecarga intensa. Es fundamental generar programas estructurados para cuidadores (de los que carecemos en nuestro medio), sobre todo en los cuidadores que dedican más de seis horas al día, así como estudios que puedan medir la repercusión en la salud del paciente y del cuidador.
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