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RESUMEN

La Esclerosis Lateral Amiotrofica llamada también ELA es una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a los adultos provocando en ellos un deterioro progresivo
en el control muscular, generando que el paciente pierda la capacidad de comunicarse
de manera verbal y deje de realizar sus actividades cotidianas ya que va perdiendo
movimiento en diferentes partes de su cuerpo hasta quedar inhabilitado para seguir
siendo una persona independiente, y por tanto, requerir del apoyo de alguien quien
fungira como cuidador primario para cubrir sus necesidades fisioldgicas basicas e incluso
brindar apoyo emocional. Conforme va evolucionando la enfermedad, la dependencia
del paciente con su cuidador primario es cada vez mayor, lo que encamina a una
sobrecarga de actividades que puede afectar en la salud mental del cuidador, en este
sentido, el presente trabajo tuvo como objetivo medir empiricamente la relacion entre
sobrecarga y depresion en los cuidadores primarios de pacientes con ELA, por lo que,
se trabajo con 9 cuidadores a los cuales se les aplicé un cuestionario sociodemografico
e instrumentos para evaluar niveles de sobrecarga y la presencia de sintomas de
depresion y analizar si existe una asociacion entre ambas variables, encontrandose en
los participantes niveles de sobrecarga intensa y la presencia de sintomas de depresion,
sin embargo, la correlaciéon entre ambos aspectos fue baja y a pesar de que sobresalen
niveles intensos de sobrecarga en los cuidadores no se pudo determinar que sea el Unico
factor que desencadene los sintomas de depresion reportados, por lo que se concluye,
que pueden existir otros factores que influyen en el desarrollo de la depresion en esta
muestra. La relevancia de este estudio radica en que nos permite entender que un

cuidador primario de pacientes con esta enfermedad puede llegar a presentar sobrecarga
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de actividades y éste puede ser un factor que impacte en su salud mental
desencadenando depresion, lo que nos permite poder desarrollar programas de
prevencion para ayudar al cuidador en su labor y abrir nuevas lineas de investigacion

para analizar que otros factores intervienen en la presencia de esta sintomatologia.
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ABSTRACT

Amyotrophic Lateral Sclerosis, also known as ALS, is a neurodegenerative disease that
affects adults, causing a progressive deterioration in muscle control. This causes the
patient to lose the ability to communicate verbally and to stop carrying out their daily
activities, as they lose movement in different parts of their body until they are no longer
able to be independent. Therefore, they require the support of someone who will act as a
primary caregiver to cover their basic physiological needs and even provide emotional
support. As the disease progresses, the patient's dependence on their primary caregiver
increases, leading to an overload of activities that can affect the caregiver's mental health.
In this sense, the present work aimed to empirically measure the relationship between
overload and depression in primary caregivers of patients with ALS. Therefore, we
worked with 9 caregivers who were given a sociodemographic questionnaire and
instruments to evaluate levels of overload and the presence of symptoms of depression
and to analyze whether there is an association between both variables. Participants were
found to have intense levels of overload and the presence of symptoms of depression.
However, the correlation between both aspects was low and although intense levels of
overload stand out in caregivers, it could not be determined that it is the only factor that
triggers the symptoms of depression reported. Therefore, it is concluded that there may
be other factors that influence the development of depression in this sample. The
relevance of this study lies in the fact that it allows us to understand that a primary
caregiver of patients with this disease may experience activity overload, which can be a

factor impacting their mental health, triggering depression. This allows us to develop
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prevention programs to help caregivers in their work and to open new lines of research

to analyze what other factors intervene in the presence of these symptoms.



19

INTRODUCCION

La Esclerosis Lateral Amiotréfica conocida por sus siglas como ELA, es una enfermedad
neurodegenerativa, que aun no se conoce la causa que la origina y se caracteriza por un
avance progresivo de sintomas. De acuerdo con Castro, et al. (2021) esta enfermedad
es de caracter degenerativo, en la cual se afectan las neuronas motoras desarrollando
debilidad muscular e impactando considerablemente en la vida de quien la padece, ya
que su evolucién limita al enfermo en sus habilidades lo que no permite que él mismo

realice sus actividades cotidianas.

Por lo anterior, el paciente requiere de alguien que le apoye en sus actividades y lo cuide,
dicho apoyo va aumentado conforme la enfermedad avanza, ya que ésta al ser
progresiva, el paciente va presentando un deterioro de manera paulatina en sus
movimientos limitandolo cada vez mas. En este sentido, la persona que asume el papel
de cuidador primario es responsable de brindar la atencién adecuada para cubrir las
necesidades basicas de su enfermo, aumentando la demanda de cuidados conforme el
deterioro es mayor. Como consecuencia a todo esto, el cuidador primario comienza a
desantender su salud fisica y emocional e incluso deja de lado sus actividades
priorizando a su enfermo, por ello Montes (2011 citado en Abad 2020) menciona que el
cuidador resta importancia a sus actividades porque piensa que algo malo le puede pasar
si descuida a su enfermo por un instante, lo que llega a generar una pérdida de libertad

afectando su salud mental.

En esta linea, Paz, et al. (2005) menciona que hay pocas investigaciones sobre el

impacto que tiene en los cuidadores primarios esta labor de apoyar a enfermos y en
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especial en este tipo de padecimiento. De la misma manera Martinez, et al. (2014) explica
que la investigacion enfocada a estudiar a la ELA es escasa debido a que no es

considerada un problema de salud por los pocos casos que se presentan.

Con base a lo antes mencionado, resulta importante aportar investigaciones sobre esta
enfermedad sin olvidar a los familiares que son una parte esencial para el cuidado de
estos pacientes y en especifico al cuidador primario, es por ello, que el presente estudio
se enfocod a analizar si existe una relacion entre la sobrecarga de actividades y la
prevalencia de sintomas depresivos en cuidadores primarios de pacientes con ELA
atendidos en FYADENMAC, para lo cual, se aplicd un cuestionario sociodemografico, la
Escala de Zarit y el Inventario de Depresién de Beck (BDI-2), con la finalidad de
determinar los factores sociodemograficos que pueden incrementar el riesgo de padecer
depresion, identificar los niveles de sobrecarga de actividades, asi como, evaluar la
presencia e intensidad de sintomas depresivos y analizar si existe una relaciéon entre

ambas variables.

De esta manera, el presente trabajo se estructura en 5 capitulos. En el primero se
describen de manera general algunos antecedentes , en que contexto se realiza la
investigacion y los beneficios esperados, exponiendo los objetivos a los cuales estara
dirigido dicho estudio. Posteriormente, en el capitulo 2 se exponen los conceptos tedricos
en los cuales se sustenta el problema de investigacion, para dar continuidad en el
capitulo 3 a la metodologia usada para el cumplimiento de los objetivos sobre una linea
de investigaciéon en la Salud Mental y Desarrollo Biopsicosocial con una sub linea en
Prevencion de Trastornos Mentales, bajo en un enfoque cuantitavo con un disefio no

experimental de tipo descriptivo correlacional, basado en un muestreo por conveniencia.



21

Dentro del capitulo 4 se analizan los factores sociodemograficos de la muestra y los
resultados obtenidos, en donde se puede notar la presencia de sintomas de depresion
en los participantes y de sobrecarga intensa, encontrandose una relacion lineal positiva
entre ambos pero no significativa. Finalmente en el capitulo 5 se describen los hallazgos
de la investigacion exponiendo que la sobrecarga es un factor que puede desencadenar
sintomas de depresion en los cuidadores primarios, pero no es un predictor exclusivo,
por lo que se sugieren nuevas investigaciones para determinar que otros factores pueden
estar inlfuyendo en esta poblacion para el desarrollo de la sintomatologia de depresién

reportada.

Los resultados obtenidos permitiran desarrollar programas de prevencion para esta
poblacién de cuidadores primarios con la finalidad de cumplir con la sub linea elegida
que fue la de prevencion de trastornos mentales, enfocandose esta investigacion a la
depresion, y por otro lado, poder desarrollar nuevos estudios que permitan tener en
consideracion las limitaciones encontradas en el presente trabajo, y de esta manera,
obtener mas datos que puedan ser ampliados a un mayor numero de cuidadores de

pacientes con ELA.
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CAPITULO I: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Antecedentes

La teoria humoral tuvo gran importancia para la historia de la depresion ya que
Hipocrates se apoyo en ella para explicar la respuesta emocional y comportamental de
una persona, en donde los 4 humores se relacionaban con un temperamento: sanguineo
(sangre), melancdlico (bilis negra), colérico (bilis amarilla) y flematico (flema) (Garcia,

2017).

De acuerdo con esta teoria una persona que mantenia un equilibrio entre los 4 humores
se consideraba sana y cuando llegaba a tener alguna alteracién en ellos se entendia que
surgia alguna determinada enfermedad de indole fisico o mental. Dicho desequilibrio
podria ser generado por el estilo de vida, la alimentacion, el tipo de trabajo y las

actividades que realizaba la persona.

En este sentido, Stelmack y Stalikas (1991) nos hablan de que el temperamento
melancdlico se relacionaba por sentir miedo, poco agrado a la gente, tristeza e ideas de

morir (Garcia, 2017).

Por otro lado, Galeno hablé de pasiones excesivas las cuales podian ser confrontadas
con la ayuda de un hombre sabio exento de dichas pasiones (Garcia, 2017). Es asi como,
de los aportes de Hipocrates y Galeno, surgen modelos que explican la depresion, asi

como, tratamientos.

Posteriormente, en el siglo XX se hacen presentes importantes avances en cuanto a la

descripcion y tratamiento de los sintomas depresivos, apareciendo las primeras
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versiones del CIE y DSM, asi como, de la terapia cognitivo conductual (Garcia, 2017).
Estos cambios fueron muy importantes ya que aportaron informacién que fue de gran
utilidad en los ambitos psiquiatricos y psicoldgicos para el entendimiento y tratamiento

de la depresion.

De acuerdo con la OMS, la depresion es definida como un padecimiento de alta
prevalencia, que se identifica por la falta de actividades de interés y de placer en
actividades durante periodos prolongados. Estos sintomas pueden afectar la vida de la
persona impactando en sus relaciones y actividades. La depresion puede presentarse a
cualquier edad, ante eventos como pérdidas, algun tipo de abuso o cualquier situacién

que sea altamente estresante para alguien (OMS, 2023).

Derivado de lo anterior, la depresion puede aparecer a consecuencia de acontecimientos
emocionalmente desgastantes y angustiosos para una persona, como, por ejemplo: la
muerte de un familiar, un desastre natural, pérdida del trabajo, una enfermedad grave,
entre otros. Con respecto a este ultimo punto, cuando en la familia surgen situaciones de
salud en algun miembro, puede generar niveles altos de estrés y preocupacion por la
vida de la persona diagnosticada con alguna enfermedad y, por otro lado, por las
practicas de cuidado constantes que se vayan a requerir, lo cual, puede ser también una

causa para que el cuidador principal desencadene sintomatologia de depresion.

Recibir un diagndstico de una enfermedad en la cual se va a requerir estar al cuidado de
alguien mas, es una noticia devastadora para el paciente, pero también lo es para la
familia, ya que se debe comenzar una organizacion, en la cual, se elige o se auto asigna

a alguien para poder cuidar de la persona enferma. Tal es el caso de la Esclerosis Lateral
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Amiotrofica, llamada ELA, la cual es una enfermedad cronico-degenerativa, en la cual se
afectan las neuronas motoras generando principalmente sintomas de debilidad muscular

que van aumentando paulatinamente (Castro, et al. 2021).

La ELA es considerada por la OMS como una “Enfermedad Rara”, ya que este tipo de
enfermedades son aquellas que tienen una baja prevalencia a nivel nacional y mundial,
es decir, se presentan poco en la poblacion en comparacion con otros padecimientos,

como por ejemplo: los cardiovasculares (Saavedra, 2021).

Esta enfermedad fue descrita por Jean-Martin Charcot en 1869 realizando su primer
diagnostico utilizando el término de “esclerosis lateral amiotrofica” en 1874 y se le conoce
en Francia tambien como “enfermedad de Charcot” en honor a este famoso neurélogo.
En Estado Unidos se le denominé como “enfermedad de Lou Gehring” en referencia al
beisbolista que muri6 a la edad de 37 afios de ELA y en Reyno Unidos es definida como

“‘enfermedad de la neurona motora” (Zhonghua, 2019).

En este sentido, dado que la ELA no se puede diagnosticar con un estudio especifico,
ello afecta para poder tener marcadores bien definidos que faciliten el identificarla
oportunamente impactando también en estudios epidemioldgicos. Sin embargo, a nivel
global se puede hablar que la enfermedad se presenta en “un rango de edad entre los
56 y 65 anos, con una sobrevida de 5 a 10 afios y una incidencia de 20 nuevos casos
por 100 000 habitantes por ano” (Perez-Chuquimia, 2023). En cuanto a la prevalencia,
esta se modifica con relacion al area geografica, a nivel mundial se reportan en 3.9 por

cada 100 000 personas (Salmerén-Mendoza, et al. 2024).
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De acuerdo con Martinez, et al. 2014 en Latinoamérica existen pocos estudios sobre la
ELA, pero en un estudio realizado por Martinez, Molina, Cantu, Gonzalez, Moreno, et al.
(2011) como se cita en Martinez, et al. 2014, describen que en la poblacion mexicana la
enfermedad se presenta en una edad de 47.5 anos (menor que en la poblacion europea
y norteamericana que es de 60 a 65 afos), trascurriendo un tiempo de 12 meses desde
que se comienzan a presentar los sintomas hasta ser diagnosticada y ocurre
mayormente en hombres. Estimandose de esta manera que en México tenemos una

prevalencia de 5,000 a 7,000 pacientes con ELA.

Actualmente, el manejo de estos pacientes es unicamente a través del control de los
sintomas ya que no se ha desarrollado algun tratamiento enfocado a curar la
enfermedad, de esta manera un grupo de profesionales ayudan en el cuidado de dichos
pacientes, asi como, la familia y aun mas especifico su cuidador principal, por lo que
dicho cuidador es importante que aprenda sobre la enfermedad y desarrolle habilidades
necesarias para brindar el apoyo en actividades de la vida cotidiana, siendo éstas cada
vez mas demandantes en cantidad, calidad y tiempo, ante lo cual, se puede generar una

sobrecarga de actividades que afecten la calidad de vida del cuidador.

Con el avance de la ELA se reducen las actividades que puede realizar el paciente por
él mismo y conforme el tiempo avanza la enfermedad se vuelve mas crénica, generando

mas dependencia y, por lo tanto, mas demanda de cuidados.

El cuidador principal, comunmente es el esposo (a) o algun familiar que conviva de

manera cercana con el enfermo, esta persona proporcionara un gran apoyo al paciente
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generando una gran responsabilidad por todo lo que debe aprender y las veces que debe

realizar las tareas de cuidado (Codesino, 2019).

La carga de actividades percibida por el cuidador se puede explicar a través de dos
conceptos: la carga objetiva que se refiere a las actividades que realiza y al tiempo que
ocupa para las mismas y la carga subjetiva que es el impacto emocional que tiene por
dicho rol, lo que puede generar una carga psicologica que lo lleve a sentirse inseguro
ante la cantidad de cuidados y todo lo que tiene que aprender para manejar los
malestares, es por ello, que resulta necesario el brindarle informacion sobre la evolucion
de la enfermedad y entrenarlo en cuidados muy especificos, ya que estos sentimientos
de poca preparacion e intranquilidad afectan desfavorablemente la vida del cuidador
primario y puede enfermar fisica 0 mentalmente generandose asi una atencion de poca

calidad a su familiar con ELA (Codesino, 2019).

Por lo anterior, resulta de gran importancia poner atencion al cuidado de la salud fisica y
psicologica del cuidador principal de una persona con la enfermedad de ELA, ya que
derivada de una sobrecarga de actividades, por la misma demanda del paciente en la
evolucion de su enfermedad, el cuidador principal puede desencadenar sintomatologia
de ansiedad o depresion por el grado de cansancio o estrés que maneja cada dia de

cuidado.

El cuidador, de acuerdo con la fase de la enfermad, puede verse sobrepasado derivado
de estar en ese rol de manera constante y por tiempos prolongados, lo que puede

significar una mayor demanda y desgaste fisico como emocional, poniendo en riesgo la
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salud mental del cuidador manifestando sintomas de irritabilidad, falta de concentracion,

tristeza constante y culpas que pueden indicar depresion (Abad, 2023).

Becerra y Villegas (2020) expresan que el brindar cuidado constante sin tener un relevo
que apoye puede afectar la salud psicoldgica de la persona, y que factores como la edad
avanzada, una red de apoyo desfavorable y condiciones inapropiadas laborales aumenta

el riesgo de presentar un trastorno depresivo en los cuidadores.

Derivado de lo anterior, la presente investigacion se enfocdo en revisar la relacion de la
depresion con la sobrecarga de actividades en los cuidadores de pacientes con ELA,
para de esta manera prevenir el deterioro emocional del cuidador primario, lo cual,

conlleve a brindar un apoyo de calidad al paciente.

1.2 Contexto

El contexto donde se desarroll6 la investigaciéon es en la asociacion de “Familiares y
Amigos de Enfermos de la Neurona Motora A.C. (FYADENMAC)”, la cual atiende a
pacientes diagnosticados con ELA y/o alguna enfermedad de la neurona motora que
residan en la Republica Mexicana y desean atencién u orientacion de los diversos
servicios que ofrecen como: terapia fisica y respiratoria, consulta de neurologia,
neumologia, apoyo nutricional y apoyo psicolégico. FYADENMAC ha brindado servicio
en 38 anos a un aproximado de 700 pacientes que atraves de donativos que se dan
pueden sostener los servicios que ofrecen y con ello las necesidades de los enfermos y

sus familias.



28

La poblacion que actualmente atiende la asociacion es de un total de 71 pacientes con
ELA, de los cuales, algunos asisten de manera presencial a sus citas, principalmente las
de terapia fisica y respiratoria, y otros son atendidos a distancia por radicar en otros
estados y no se pueden trasladar a la CDMX 'y también porque derivado de la pandemia
muchas personas son atendidas de esta manera con la finalidad de evitar algun posible

contagio a la persona enferma o a su familiar que lo acompana.

Del total de pacientes atendidos 34 son mujeres y 37 son hombres, distribuidos en los

siguientes rangos de edades:

Edades Mujeres Hombres Total
31-40 2 2 4
41-50 6 2 8
51-60 15 17 32
61-70 7 7 14
Mas de 70 4 9 13
FYADENMAC 2024

De acuerdo con el Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas
con Discapacidad (CONADIS) una de cada 20 mil personas llega a ser diagnosticada
con ELA en el mundo (Salud, 2023). Y asociaciones como FYADENMAC y Apoyo Integral
Gila AC, brindan apoyo a los pacientes y sus familiares, sin fines de lucro y se mantienen
de donaciones. En esta linea, FYADENMAC es una asociacion con mas de 32 anos de
servicio y una amplia experiencia en el trabajo con personas diagnosticas con ELA, la
cual, ha tenido en estos momentos una baja en los apoyos recibidos para la manutencion
y con muy pocas posibilidades de realizar estudios que ayuden a su poblacion, por lo

cual, resulta conveniente poder realizar la investigacion en esta asociacion
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apoyadandonos en su amplia experiencia en el tema y aportar informacioén que ayude no

solo al paciente, sino también, a quien esta bajo su cuidado.

1.3 Definicién del Problema de Investigaciéon

Torres Avendano y otros (2018) definen a la sobrecarga del cuidador como un estado de
cansancio emocional, en el que existe estrés y la persona se siente cansada, lo que lleva
a que se afecten sus actividades y en general su vida, provocando un desequilibrio en

su situacion econdmica y sus relaciones sociales (Bello, et al. 2019).

De esta manera, se explica que el rol del cuidador genera una vida de constante estrés,

asociandose con depresion (Languado-Jaimes, 2019, como se cita en Ledn, et al. 2020).

Algunos estudios han demostrado que la depresién es comun entre los cuidadores, y se
ha determinado que entre 33% y 61% no manifiestan sintomas; no obstante, entre el 9%
y el 36.7%, se reportd una severe depresion (Dzual-Gala y col.,, 2018; Martinez-
Rodriguez 2018; Lanatta y col., 2019; Vazquez y col., 2019). Este sindrome ha sido
vinculado a la depresion (Dzual-Gala et al., 2018); ademas, se ha determinado una
relacion bidireccional: la sobrecarga precede a la depresion (Hernandez et al., 2019) o,
al contrario, la depresién puede ser previsible por la carga de activivades (Vinas-Diez et
al., 2019). No obstante, pocos estudios exploran la relacion entre la depresion y la

sobrecarga en el cuidador de los pacientes (Ledn, et al. 2020).

Con lo anterior, es importante resaltar que la depresién puede evolucionar a un estado
de cronicidad y llegando a un nivel grave lo que puede afectar el afrontamiento en la

vida diaria desencadenando ideas o intentos de suicidio en donde se puede requerir el
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uso de farmacos y apoyo psicoterapéutico (who.int/mental_health, como se cita en Valle,

2016).

La depresidén puede impactar a cualquier persona, aunque es mas probable que las
mujeres sufran de esta. Segun estadisticas, 3.8% de la poblacién padece de depresion,
siendo 5% de los afectados adultos (4% de ellos son hombres y 6% son mujeres)y 5.7%
de los que tienen mas de 60 afos. Aproximadamente 280 milliones de individuos a nivel

global padecen de sintomas de depresion, 50% de ellos son mujeres (OMS, 2023).

De acuerdo con Kessler (1994) como se cita en Valle (2016), algunos factores que se

relacionan con presentar sintomas de depresion estan:

= Ser mujer

= Haber presentado previamente sintomas
= Tener intentos de suicidio

= Ser de raza blanca

= Antecedentes familiares con depresién
= Experiencias traumaticas en la nifiez

= No contar con una red de apoyo

= Tener una edad entre 44 y 60 afos

= No tener trabajo

= Mantener un estrés constante y cronico

En éste ultimo punto, tener un familiar con una enfermedad crénica puede generar

cambios en la vida como dejar de realizar actividades de disfrute, la compra de
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medicamentos que en algunos casos llegan a ser costosos y todo ello puede elevar y

mantener niveles de estrés en la persona (APA, 2010).

Por lo anterior, el cuidado de pacientes con ELA, requiere de un significativo apoyo
derivado de la variedad de actividades que la misma persona poco a poco deja de realizar
a causa del deterioro que va sufriendo en su movilidad (ir al bafo, bafiarse, comer solo,
beber agua solo, preparar sus alimentos, etc.) y las que se suman para cubrir sus
necesidades y cuidados especificos (aspiracion de secreciones, lavado de canula,
acomodarlo en la cama, masajes, darle sus medicamentos, etc.). En esta linea, podemos
resaltar que el cuidador primario sufre de un continuo estrés a consecuencia de la
cantidad de actividades que realiza para cuidar a su paciente que padece ELA, lo cual,
repercute en su estado mental ya que puede comenzar con fatiga, pérdida de interés en
la vida, irritabilidad, entre otros sintomas, lo que puede evolucionar a sintomatologia de
depresion, deteriorandose su calidad de vida, asi como, los cuidados que ofrece al
paciente, y en algunos casos, todo ello puede desencadenar algun tipo de maltrato a la

persona enferma.

Es por ello, que es de vital importancia estudiar en esta poblacion de cuidadores
primarios qué niveles de sobrecarga de actividades presentan, asi como, la prevalencia
de sintomas depresivos Yy analizar si existe una relacion entre ambas variables con la
finalidad de llevar acabo programas de prevencion que ayuden al cuidador primario a

desarrollar factores de proteccion que le permita tener una adecuada salud mental.

Derivado de lo anterior, a continuacion se describen algunos puntos importantes sobre

dicha investigacion:
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Trascendencia: dicha problematica afecta a la persona destinada al cuidado del
paciente con ELA, e incluso, al circulo familiar en general, lo cual, sin duda tiene un
gran impacto emocional en el enfermo también, ya que al no tener un deterioro
cognitivo esta consiente todo el tiempo de su enfermedad, de los avances que se van
dando en él o ella y del estado de animo de su cuidador y familia. Por ello, es
importante estudiar el impacto de la sobrecarga en los cuidadores para evitar un

cuadro depresivo que afecta la calidad del bienestar en el cuidador y en el enfermo.

Magnitud, frecuencia y distribucion: el estudio sobre la relacién de la depresion en
los cuidadores primarios ha sido revisada en una variedad de enfermedades, pero
poco abordada en el caso de los cuidadores de pacientes con ELA, sin embargo, se
sabe que la sobrecarga en el cuidado de un paciente es de gran impacto en la salud

mental de la persona resposable del enfermo.

Vulnerabilidad: esta relacion a estudiar (depresién vs sobrecarga de actividades) no
resulta dificil de revisar, se cuentan con herramientas para realizar la evaluacion de
ambos aspectos, lo cual, nos permitiria obtener informaciéon que ayude a desarrollar
programas de intervencidn para los cuidadores primarios y prevenir dicha

sintomatologia.

Factibilidad: sin duda conocer el riesgo que puede existir en éstos cuidadores de
padecer depresion ante la demanda de actividades a realizar con el enfermo, puede
ayudar a disminuir la prevalencia de dicha situacion. A pesar de que existen las

practicas de autocuidado y se ha estudiado sobre ello, no deja de ser importante
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poder especificar el impacto que tiene en la salud mental del cuidador dicha demanda

para desarrollar depresion.

Por lo anterior, la presente investigacion se enfoco en lo siguiente:

¢ Existe alguna relacion entre la sobrecarga de actividades y la prevalencia de
sintomas depresivos en cuidadores primarios de pacientes con Esclerosis

Lateral Amiotroéfica atendidos en FYADENMAC?

Preguntas Especificas

1.- ¢ Existen sintomas de depresion y en qué intensidad en los cuidadores primarios

de pacientes con ELA?

2.- ; Qué niveles de sobrecarga se presenta en los cuidadores primarios de pacientes

con ELA?

3.- ¢Cuales son los factores sociodemograficos que incrementan el riesgo de

depresion en los cuidadores primarios de pacientes con ELA?

4.- ;Los sintomas de depresion existentes en dichos cuidadores se asocian con la

sobrecarga de actividades que tienen los mismos?

1.4 Objetivo General

En el cuidado de pacientes con ELA se llevan a cabo una variedad de actividades, que
en un principio (al inicio del diagnéstico), pueden ser realizadas sin mayor problema,
porque aun el paciente puede moverse y realizar algunas de ellas, sin embargo,

conforme va avanzando el tiempo el deterioro motor es mas notable, lo cual, dificulta al
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paciente en seguir siendo independiente ya que al no poderse mover deja de realizar
algunas actividades vitales para su bienestar (comer solo, bafarse, ir al bafio por él
mismo, etc.). Ello conlleva a que su cuidador primario (y en algunas ocasiones parte de
la familia) le apoyen para realizar estas actividades, y la demanda de las mismas, va
aumentado paralelamente al deterioro que el paciente va teniendo, provocando asi,
cambios importantes en la dinamica familiar, asi como en la vida y actividades del
cuidador primario, generando un constante y mayor estrés ante la sobrecarga y grado de
dependencia que llega a tener el paciente. Estos cambios y la diversidad de actividades
pueden llegar a tener consecuencias en la salud del familiar que cuida, poniendo en

riesgo su estabilidad.

Por lo anterior, el objetivo general de esta investigacion es:

Analizar la relacién entre la sobrecarga de actividades y la prevalencia de
sintomas depresivos en cuidadores primarios de pacientes con Esclerosis

Lateral Amiotroéfica atendidos en FYADENMAC

1.5 Objetivos Especificos

Para evaluar si la sobrecarga de actividades es un factor que puede desencadenar
depresion en los cuidadores primarios, es importante revisar qué nivel de sobrecarga
percibe el cuidador y verificar si existe algun grado de depresion en ellos, para de esta
manera, confirmar si hay una relacion entre ambos aspectos. Para ello, es importante

considerar los siguientes objetivos especificos:
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e Evaluar la presencia e intensidad de sintomas depresivos en cuidadores primarios
de pacientes con ELA.

e |dentificar los niveles de sobrecarga de actividades en cuidadores primarios de
pacientes con ELA.

e Determinar los factores sociodemograficos que incrementan el riesgo de
depresion en los cuidadores primarios de pacientes con ELA.

e Analizar silos sintomas de depresién que presentan los cuidadores tienen relacion

con la sobrecarga de actividades que tienen por dicha labor.

1.6 Justificacion

En este sentido, debido a la evolucion de la enfermedad se requiere del apoyo de una
variedad de profesionales de la salud como lo son neurdlogos, enfermeras,
fisioterapeutas y nutridlogos, con la finalidad de asistir al paciente en los sintomas que
va presentando en el transcurso de su padecimiento, pero también, para brindar
asesoramiento a la familia y a su cuidador con la finalidad de encaminar un adecuado
apoyo en el cuidado (Codesino, 2019). Por lo anterior, debido a que el cuidador principal
tiene una gran responsabilidad que involucra no solo el cuidado fisico, sino tambien
emocional de su paciente, es importante que se apoye de estos profesionales ya que ello

le sera de gran ayuda en su rol.

El cuidador primario se conoce que generalmente es un familiar cercano al paciente,
como por ejemplo: su esposa, hijos, padres o hermanos que convivan en el mismo
domicilio que el enfermo. Dicho cuidador es el principal en desarrollar conocimientos y

aprender algunas cuestiones que se requieren para el apoyo al paciente (aspirar
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secreciones, preparar sus alimentos y aprender a darselos por medio de una

gastrostomia, etc.).

Segun el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, cerca de 286 000 mexicanos han
fungido como cuidadores informales, siendo las mujeres la mayoria (96.7%). El promedio
de horas dedicadas a cuidar a una persona en situacion de dependencia es de 38.5 por
semana, con tendencia a estar en un estado de desempleo, ya sea debido a que deben
dejar su trabajo para atender a su paciente, o porque la demanda de actividades no les

permite buscar empleo. (INEGI 2017, como se cita en Ledn, et al. 2020)

Por otro lado, uno de los pocos estudios con enfermedades neurodegenerativas reportan
que 86% de los participantes indican haber sido cuidadores desde hace 8 afos, siendo
mas de la mitad de ellos mujeres y tomando en cuenta todas las actividades a realizar,
la mayoria (94%) indica dedicar mas de tres horas diarias al cuidado de sus familiar, y
mas de la mitad (59%) reportan mas de veinte horas, tanto en un dia laboral (59%) como
en un dia de fin de semana (62%). Ademas, es notable el elevado numero de cuidadores
que consideran que la atencion al paciente demanda mas de 20 horas diarias, lo que
sugiere que ser un cuidador se percibe como un compromiso que amerita toda la

atencion y gran parte del tiempo (Rodriguez, et al. 2000, como se cita en Paz, 2005).

Por lo anterior resulta importante considerar el estado de salud fisica y psicolégica del
cuidador principal de una persona con diagndstico de ELA, ya que la mayoria de las
veces el foco de atencion esta sobre el paciente, para cubrir sus necesidades y
demandas propias de la enfermedad, pero se deja de lado qué necesidades puede tener

el cuidador principal, e incluso, el mismo cuidador puede descuidar su estado de salud
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propiciando con ello el desencadenamiento de sintomatologia de depresion que puede

afectar su estado de bienestar y la atencion brindada al paciente.

La cantidad de personas afectadas por ELA es poca en comparacion con otro tipo de
enfermedades, sin embargo, a pesar de que es una enfermedad con una prevalencia
baja es considerada como la mas frecuente y grave de las enfermedades de la
motoneurona en los adultos. Esta baja prevalencia la coloca como una enfermedad
minoritaria o rara, dado que son pocos los casos que se diagnostican, lo cual, llega a
afectar en la baja cantidad de investigaciones que puedan ayudar al enfermo y a su famlia

(Luzdn, 2017).

En este sentido, resulta importante realizar investigaciones que brinden informacion que
ayuden al enfermo y sus cuidadores, por lo cual, éste trabajo se enfoco a estudiar que
grado de depresién puede desarrollar el cuidador primario de un paciente con ELA, ya
que como sabemos la depresién es una de las enfermedades que afectan en mayor
grado la salud mental de quien la padece, impactando considerablemente en sus
actividades laborales y personales. Con ello, se pretende conocer si la sobrecarga de las
actividades realizadas con el paciente puede llegar a desencadenar un cuadro depresivo
en el cuidador informal, si bien se sabe que tiene un impacto el diagndstico y la evolucion
de la enfermedad, es importante evaluar de qué manera puede afectar la variedad de

actividades a realizar para el cuidado del paciente.

Uno de los objetivos principales que tiene dicha investigacion, es poder brindar esta
informacién a las familias y principalmente al cuidador primario a través de programas

de prevencion para que conozca los factores de riesgo que pueden desencadenar un
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cuadro depresivo en él y analizar qué factores de proteccion pueden evitarle dicha
sintomatologia, ello con la finalidad de propiciar un estado de bienestar constante en el
cuidador primario y que su vida no se vea afectada, lo cual, conlleva a brindar un
adecuado y cordial apoyo al enfermo, para que de esta manera, este ultimo pueda tener

una calidad de vida el tiempo que esté al lado de su familia.

1.7 Beneficios Esperados

El diagndstico y el avance de la enfermedad genera en la familia un alto grado de
angustia, haciéndose preguntas como: ;por qué a nosotros?, i por qué a mi familiar?,
¢qué vamos a hacer?, cdmo lo vamos a ayudar?, etc. Cuando se elige o de manera
voluntaria se designa al cuidador principal, éste funge como el puente entre el enfermo,
los médicos y la familia, lo cual, genera una carga emocional importante aunada a la
responsabilidad que tienen de cubrir las necesidades del paciente a través de las
actividades que éste ultimo no puede realizar. Toda esta sobrecarga emocional y de
actividades puede generar en el cuidador un desgaste intenso que afecte su salud mental
desarrollando depresion por la cantidad de actividades que realiza con su familiar

enfermo.

Por lo anterior, se pretende que con los resultados de esta investigacion se realicen
programas de prevencion para la salud mental de las personas que se dediquen al
cuidado de pacientes con ELA, en donde se incluyan sesiones de psicoeducacién que
permitan orientar a los cuidadores en la identificacion de sintomas de depresion y

aquellos factores de riesgo para su aparicion y mantenimiento, asi como, posibles
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soluciones en caso de padecer depresion para su pronta atencion y ello no afecte la

calidad de vida del cuidador y del paciente.

1.8 Limitaciones

Algunos aspectos importantes para considerar como limitaciones para esta
investigacion, fue el tiempo que tenia disponible el cuidador primario para participar en
este estudio y su preocupacién por expresar de manera genuina su sentir ante el papel
que tiene, ya que en ocasiones mencionar que se esta cansado por cuidar del enfermo
ocasionod sensaciones de culpa por sentirlo. Con base a lo anterior, se buscé la manera
de adaptarse a los tiempos de los participantes para que sus respuestas no se vieran
afectadas por dicha situacion y se adaptd la modalidad mas favorable para sus
actividades (distancia). Por otro lado, fue necesario también sensibilizar al participante
sobre la importancia de expresar lo que le sucede y cdmo se siente, con la finalidad de

generar apoyos que le ayuden a continuar con su labor.

Otros aspectos que podemos encontrar en el presente estudio como limitantes es el
numero de participantes y que solo fueron reclutados de una sola asociacién, lo cual,
puede afectar en la falta de representatividad de la muestra. Por otro lado, también
podemos considerar la falta de homogeneidad de dicha muestra en donde la variabilidad
del tiempo dedicado al cuidado de su familiar enfermo oscila entre 6 meses a 20 afios,
lo que sugiere que en estudios posteriores se pueda ampliar la muestra estudiada y
también delimitar a un tiempo de cuidado, ya que este ultimo punto puede ser un factor
que desencadene diferencias importantes en el desgaste del cuidador con base al tiempo

gue se ha dedicado a dicha actividad.
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Finalmente, podemos mencionar que, pese a las limitaciones del estudio mencionadas,
se evidencia una relacion entre la sobrecarga de actividades como desencadenante de
sintomas de depresion en cuidadores primarios de pacientes con esta enfermedad, por
lo que se recomiendan nuevos estudios que permitan tener en consideracion las
limitaciones encontradas y de esta manera obtener datos que puedan ser generalizados

a una mayor poblacion.

1.9 Alcances

Dicha investigacion abarco a cuidadores primarios de pacientes con ELA que asisten a
FYADENMAC, con ella se pretende describir la relacién entre el desarrollo de la
depresion a consecuencia de la sobrecarga de actividades que tienen los cuidadores con
su paciente, logrando de esta manera también identificar la prevalencia de depresion y
los niveles de sobrecarga en esta poblacién, asi como los factores sociodemograficos
que incrementan el riesgo de padecer depresion en dichos cuidadores, esto con la
finalidad de identificar si la sobrecarga se asocia con sintomas depresivos y de esta
manera poder desarrollar programas de psicoeducacion que les ayuden en la prevencion

e identificacion de sintomas depresivos.

En este sentido, con la presente investigacién podemos definir también si los resultados
pueden llegar a tener implicaciones para otros cuidadores de enfermedades
neurodegenerativas, quienes al igual que los pacientes con ELA llegan a requerir apoyo

en su cuidado y estos van en aumento conforme la enfermedad avanza.
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CAPITULO II: MARCO TEORICO

2.1 Enfermedades Neurodegenerativas y sus Cuidados

Existen una variedad de enfermedades que pueden afectar al ser humano, las cuales

pueden ser hereditarias, por malos habitos o en ocasiones la causa es desconocida.

En este sentido, las enfermedades neurodegenerativas representan una amplia
categoria en el campo de la neurologia, que abarca un conjunto de enfermedades
desconocidas que exhiben un desarrollo progresivo de sintomas, tales como Alzheimer,
Parkinson y ELA. Todas estas enfermedades comparten similitudes clinicas en cuanto a

un inicio insidioso y una progresiva evolucion (Paz, et al. 2005).

2.1.1 Esclerosis Lateral Amiotréfica y su Impacto en el Cuidado del Enfermo

La ELA es una enfermedad que poco a poco va deteriorando las motoneuronas
provocando que los musculos se vayan paralizando paulatinamente afectando la
movilidad, el habla, el deglutir e incluso la respiracion del paciente, pero, por otro lado,
esta enfermedad no deteriora los sentidos ni la capacidad intelectual, lo cual permite que
el paciente sea consciente de su deterioro constante, lo que llega a afectarlos

emocionalmente al igual que a su familia y a su cuidador primario.

No muchos estudios se han realizado sobre los efectos que se presentan en los
proveedores de atencion primaria, y, sobre todo, en este tipo de patologia. Los estudios
realizados se centran en el tratamiento y cuidado de los pacientes, donde el impacto
percibido esta estrechamente vinculado con signos de depresion, deficiente calidad de

vida y escasas creencias religiosas (Paz, et al. 2005).
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Las investigaciones han referido que en el cuidador se genera estrés debido a una serie
de factores como son recursos y nivel socioeconomico del cuidador, asi como, la
autoexigencia en cumplir con el rol de manera adecuada, las limitaciones que se generan
por el cuidado y el apoyo que también se le debe brindar al paciente tanto fisica como
emocionalmente, sin embargo, también se ha encontrado que una persona que se dedica
al cuidado de su paciente genera ideas de sentirse util, tener reconocimiento y sentir

satisfaccion por ayudar (Paz, et al. 2005).

2.2 Cuidador Primario

Se suele asignar a alguien como su cuidador principal, que lleva la mayor parte de la
responsabilidad para cubrir las necesidades del enfermo. Veamos algunos conceptos y

aspectos importantes de lo que es un cuidador primario.

2.2.1 Definiciones de Cuidador Primario

Existen varias definiciones sobre el concepto de Cuidador, algunas de ella son las

siguientes:

El vocabulario de la Real Academia Espanola indica que el cuidador/a, es un individuo
sumamente amable, cuidadoso, reflexivo y centrado en si mismo. Se refiere a la persona
que, por motivo propio o por encargo, asume la responsabilidad de supervisar y cuidar a
alguien, ya sea un anciano, un bebé, un recién nacido o algun tipo de dependencia en

alguien (Ruiz y Nava, 2012).

Desde un punto de vista antropoldgico, al cuidador se le define como una persona que

asiste o cuida a alguien con una discapacidad que obstaculiza o impide el normal
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desarrollo de sus actividades o interacciones sociales. Esta definicion sugiere la
diferencia entre cuidador formal e informal, éstos segundos carecen de formacion, no
reciben remuneracion por su labor, y demuestran un alto grado de dedicacion a su
trabajo, que se distingue por su carifio y atencion no programada, siendo comunmente

los familiares quienes desarrollan este rol (Ruiz y Nava, 2012).

En este sentido, podemos comentar que un cuidador primario es la persona dedicada,
por decision propia o asignada, al cuidado de alguien, que no puede cubrir sus
necesidades basicas y algunas mas, por lo que, tiene una gran responsabilidad ya que
depende de este cuidador el bienestar fisico y, en algunas ocasiones, incluso, el

psicoldgico de la persona a quien cuida.

Es importante mencionar que en un principio cuando la persona asignada como cuidador
primario comienza este proceso de ayuda ante el enfermo, aun no es plenamente
consciente de la responsabilidad que conlleva dicha situacién y del aumento de las
actividades y apoyo que se van a requerir ante la persona a cuidar, implicando tiempo,

asi como, energia constante y progresiva.

2.3 Sindrome del Desgaste del Cuidador Primario

El cuidado que se le brinda a una persona con algun tipo de padecimiento puede llegar
a generar en la misma el sindrome del cuidador, en el cual pueden aparecer problemas

en al area social, fisica o mental (Ruiz y Nava, 2012).

El cuidado de una persona enferma puede generar incomodidad y estrés derivado del

grado en el que su enfermedad ha progresado. Segun un estudio realizado en nuestro
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pais, 72.2% de los cuidadores admitieron sentirse deprimidos y sin esperanza, 62.5%
indicaron sentir ira e irritabilidad y 80% manifestaron tener problemas de tensién
muscular y agotamiento. Ante estos sintomas se mencionan que los cuidadores
descuidan atenderse argumentando una falta de tiempo, y ello provoca que dichos
cuidadores se conviertan también en pacientes, pero sin darse cuenta, manifestando a

veces el sindrome de carga del cuidador (Dzul-Gala, et al. 2018).

Con base a todo lo anterior, resulta importante estudiar el impacto que tiene la sobrecarga
de actividades en personas que cuidan a pacientes con ELA ya que el efecto negativo
que puede tener esta variedad de actividades en la salud mental del cuidador es
inminente, por lo que, resulta necesario realizar estudios que nos permitan conocer mas
en relacién con este tema, y en especifico, con este tipo de padecimiento, ello con la
intencién de brindar informacion que ayude a desarrollar intervenciones oportunas que

favorezcan la salud fisica y mental del cuidador.

2.4 Trastornos Mentales

En la poblacidon podemos encontrar una variedad de trastornos mentales que muchas
veces no son diagnosticados en tiempo y forma, lo que implica que no reciban un

tratamiento oportuno, en esta linea es importante entender que:

Segun la American Psychiatric Association (APA), los trastornos mentales se definen
como un padecimiento de comportamiento o psicolégico de clinica relevancia que, sin
importar su origen, representa una expresion del individuo de una disfuncion tanto fisica
como mental, la cual se relaciona con un malestar, una discapacidad o un riesgo de

perder la vida (Padilla, 2016).
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Segun la Organizacion Panamericana de la Salud, los trastornos mentales incrementan
el riesgo de otras enfermedades contribuyendo en el desarrollo de lesiones deliberadas
como no deliberadas. En esta linea, se sefiala que la depresién sigue siendo la principal
entre los trastornos mentales, siendo el doble de frecuente en mujeres en comparacion

con los hombres (OPS, 2023).

2.5 Trastornos del Estado de Animo

Las personas llegan a presentar en algun momento de su vida algun trastorno del estado
de animo, el cual, le afecta en sus actividades por el grado de malestar emocional que

generan.

“‘En los trastornos del estado de animo se pierde esa sensacion de control y se
experimenta un malestar general. El rasgo esencial de los trastornos de esta categoria
es que todos ellos reflejan un desequilibrio en la reaccién emocional o del estado de
animo que no se debe a ningun otro trastorno fisico o mental. Estos se dividen en 2

grupos, trastornos bipolares y trastornos depresivos” (Zufiga, et al. 2005).

En este sentido, un trastorno de este tipo es el resultado de una alteracion en el estado

de animo de la persona, unos de los mas presentados en la poblacion es la depresion.

2.6 Depresion

“La depresion es una enfermedad que afecta al estado de animo, los pensamientos y por
tanto el organismo total. Es un sentimiento persistente de inutilidad, de pérdida de interés
por el mundo y de falta de esperanza en el futuro que modifica negativamente la

funcionalidad del sujeto” (Zuhiga, et al. 2005).
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Algunos elementos que podrian explicar el surgimiento de depresiéon en algunas
personas incluyen genes, bioquimicos, hormonas, aspectos psicolégicos y sociales, asi

como, aspectos personales como relaciones familiares complicadas (Zufiiga, et al. 2005).

Por otro lado, los pacientes con algun trastorno depresivo pueden encajar en alguna de

las siguientes categorias codificables de acuerdo con el DSM 5:

“Trastorno depresivo persistente (Distimia), trastorno de desregulacion disruptiva del
estado de animo, trastorno disférico premenstrual, trastorno depresivo debido a otra
afeccion médica, trastorno depresivo inducido por sustancia/medicamento, otro trastorno

depresivo especificado o no especificado y trastorno depresivo mayor” (Morrison, 2015).

2.6.1 Criterios Diagnésticos para la depresion de acuerdo con el DSM 5

“Bajo los criterios del DSM 5 se define el episodio depresivo mayor como la presencia de
5 0 mas de los siguientes sintomas durante un periodo de 2 semanas, que representa
un cambio respecto a la actividad previa; uno de los sintomas debe ser un estado de

animo depresivo, pérdida de interés o de la capacidad para el placer” (Guillermo, 2019).

Se senalan los siguientes signos que sugieren un cuadro de depresion: pérdida de peso,
problemas para dormir, prolongacién del tiempo de suefio, reduccion de la concentracion,
presencia de pensamientos de muerte, movimientos lentos y cansancio, entre otros

(Guillermo, 2019).

2.6.2 Criterios Diagnésticos y Clasificacion para la depresion de acuerdo con el

CIE 10
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De acuerdo con la Clasificaciéon Internacional de Enfermedades CIE 10, con respecto a
la depresion se menciona que el paciente sufre un decaimiento del animo, con reduccion
de su energia, disminucién de su actividad y concentracion, asi como, deterioro en la

capacidad de disfrutar.

Por otro lado, los episodios depresivos se pueden categorizar en tres grados en funcion
de la gravedad y frecuencia de sus sintomas: leve, donde el individuo puede seguir con
sus actividades, moderado, donde puede experimentar grandes problemas con la
mayoria de sus actividades, y grave, donde se percibe una disminuciéon en el
autoconcepto, sensaciones de culpabilidad o de no ser util y la presencia de

pensamientos o llevar a cabo actos suicidas (Publica, 2017).

2.7 Prevalencia, Incidencia y Mortalidad

Segun estimaciones, 3.8% de la poblaciéon padece de depresion, incluyendo 5% de
adultos (4% de hombres y 6% de mujeres) y 5.7% de individuos mayores de 60 afios.
Aproximadamente 280 millones de individuos a nivel global padecen de depresion. Este
trastorno afecta aproximadamente 50% mas a menudo a las mujeres que a los hombres

(OMS, 2023).

En la Republica Mexicana, 15% de cada 100 habitantes padece de depresion; este
numero podria ser superior ya que algunos individuos no han sido diagnosticados con la
enfermedad y han pasado hasta 15 afos sin percatarse de ello. Por otro lado, por cada
dos mujeres que padecen de depresidon, un hombre también presenta sintomas; muchos
de ellos son debido a que sufrieron algun tipo de abuso de nifios, lo que tiene importantes

consecuencias en la adultez. Por otro lado, la mayoria de los varones no reconocen este
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malestar como una enfermedad, y cuando buscan ayuda, sus sintomas de depresion son

graves (Fernandez, 2019).

Finalmente, es importante mencionar que las tasas elevadas de discapacidad vy
mortalidad se presentan comunmente en las personas que presentan algun problema de

indole mental. Ante esto la Organizacion Mundial de la Salud menciona:

“‘Que los pacientes con severa depresion o esquizofrenia tienen una superior
probabilidad (40% al 60%) de fallecer a temprana edad en comparacion con la poblacion
que no padece este tipo de padecimientos, ello debido a problemas de salud
frecuentemente desatendidos, como cancer, alguna enfermedad cardiaca, diabetes y

VIH, asi como a actos de suicidio” (OMS, 2022).

2.8 Consecuencias de Padecer Depresion

“La depresion es una condicién comorbida frecuente que complica la busqueda de ayuda
y la adherencia al tratamiento, lo cual, afecta el pronéstico. Existe evidencia de que la
depresion predispone el ataque cardiaco y la diabetes, lo que a su vez aumenta la

probabilidad de padecer depresion” (OPS, 2023).

Ademas, es bien sabido que la depresion esta relacionada con otros problemas, como
alteraciones en el apetito y el humor, que conducen a fatiga y desconcentracion. Los
impactos de la depresion pueden ser persistentes o recurrentes, y pueden afectar

considerablemente a una persona en tener una vida gratificante (OMS, 2023).

Con base a todo lo anterior, podemos identificar que una depresion que no es

diagnosticada a tiempo, y por tanto, no es atendida en el momento adecuado, puede
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impactar en la persona teniendo una vida limitada, lo cual, se puede ir complicando con
el tiempo ya que la persona puede dejar de hacer sus actividades y con ello, empeorar

su estado de animo, lo cual, puede terminar en un suicidio.

2.9 Investigaciones de la Depresidén y Sobrecarga en Cuidadores Primarios

El tema de la depresion en los cuidadores primarios ha sido de gran interés para las
investigaciones, ya que se han encontrado evidencia de que los cuidadores primarios
enfocados al cuidado de una diversidad de padecimientos llegan a desarrollar un cierto

grado de depresion; tal es el caso de los siguientes estudios:

Navarro y sus colegas examinaron la incidencia de depresion y sobrecarga en
cuidadores enfocados a personas de la tercera edad con dependencia fisica. Esta
investigacion reveld que el 55.3% de individuos no experimentaba depresion, el 32.9%
experimentaba depresion leve, y el 11.8% experimentaba depresion moderada. En
contraste, 40.8% presentd no sobrecarga, 44.7% presento sobrecarga leve, y 14.5%
presentd sobrecarga grave. Esta investigacion determiné que 44.7% de los cuidados
primarios experimentaban algun tipo de depresion, siendo aquellos con una sobrecarga
severa mas propensos a padecerla. Por otro lado, 59.2% de los cuidados primarios

tenian una sobrecarga (Navarro, et al. 2017).

Otro estudio sobre cuidadores para pacientes con trastornos neuromusculoesqueléticos
revelé que, entre los rasgos sociodemograficos, las mujeres (83%) son quienes tienen
con mayor frecuencia este rol y con una mayor probabilidad de estar casadas civilmente
y poseer un grado de educaciéon superior. Existe una fuerte y significativa correlaciéon

entre la sobrecarga y el indice de depresion. Esto conduce a la conclusion de que, a
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mayor sobrecarga generada por las actividades de cuidado, el estado emocional de la

persona también puede verse afectado (Dzul, et al. 2018).

Segun un estudio de Tampico sobre individuos con problemas crénicos, la media de edad
de los cuidadores primarios fue de 49.6 anos, predominando las mujeres con un 82.6%
y una media de 6.7 afos de cuidado. En relacién con los sintomas de la depresion, se
determindé que 38.6% de los cuidadores manifestaron estos sintomas de la siguiente
manera: 22.4% leve, 10.4% moderado, 3.1% severa y 2.7% grave, mientras que 61.4%
no reporto depresién. Este estudio revel6 que el conjunto de cuidadores de personas con
dependencia severa presentd mas signos de depresion en comparacion con el conjunto

de cuidadores de personas con dependencia moderada (Ledn, et al. 2020).

Otra investigacion que evalué a cuidadores de pacientes con cancer terminal revelé que
el 33.77% de ellos experimentaba sobrecarga. Esta investigacién determin6 que tener a
un hijo como primer cuidador incrementa en ellos la probabilidad de padecer sobrecarga
en un 45%, mientras que tener vinculos con el enfermo en segundo y tercer grado la
incrementa en un 43%. Por otro lado, la educacion a nivel preparatoria y licenciatura
disminuyen la posibilidad de padecer carga intensa en un 89% y 93%, respectivamente.
En este contexto, se establecid que un considerable numero de cuidadores primarios
presentaba niveles de sobrecarga importantes, también menciono que el factor parental
fue crucial, y que la sobrecarga disminuy6 cuando se incrementé la formacién académica

(Soriano, et al. 2022).

Con base a lo anterior, podemos analizar que en algunos estudios realizados de

cuidadores primarios de personas con alguna enfermedad que requiera una variedad de
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actividades para su cuidado, la sintomatologia de depresién se presenta de manera
constante en diferentes grados, por lo cual, estudiar la relacion que tiene dicha
sintomatologia con los cuidadores primarios de pacientes con ELA resulta muy
interesante dada la correlacion que se ha encontrado entre estos 2 aspectos (depresion

y sobrecarga de actividades) en otros padecimientos.

Es por ello, que en la presente investigacion se estudio la relacion que tiene la depresion
con la sobrecarga de actividades en los cuidadores primarios de pacientes con
diagndstico de ELA, ello con la finalidad de poder brindarles informacion que les permita
identificar esta sintomatologia en ellos mismos y pedir la ayuda que requieran para
favorecer la prevencion o intervencion de la depresion, evitando que ésta se incremente
de manera significativa a tal grado que el cuidador deteriore su calidad de vida ante las

necesidades constantes del enfermo.

2.10 Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y su Cuidador Primario

Existen dos clases de ELA, cada una con su propia sintomatologia unica. Uno es bulbar,
y el otro es espinal. Es crucial destacar que, en cualquiera de estas formas, el individuo
afectado por la enfermedad presenta un desarrollo normal tanto a nivel cognitivo como
emocional, impactando unicamente en sus habilidades motoras, por lo cual, el paciente
puede manifestar opiniones, anhelos, voluntades y emociones. Durante las fases finales
de la enfermedad, el individuo se encuentra totalmente discapacitado y requiere
asistencia de un cuidador a diario para satisfacer sus necesidades basicas

(FYADENMAGC, 2023).
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De acuerdo con lo anterior, podemos entender que este diagndstico cambia la vida del
paciente y de su familia presentando niveles altos de estrés y viviendo un proceso de
duelo. Conforme la familia va entendiendo y aceptando el diagndstico, paralelamente, se
van reorganizando para cubrir las necesidades que poco a poco se iran presentando, es
por ello, que en algunas ocasiones se asigna algun familiar como el cuidador primario y
en otras ocasiones es la propia persona quien de manera voluntaria se ofrece, pero en
cualquiera de los dos casos, el cuidador primario comunmente no ha recibido algun tipo
de capacitacion, lo que lleva a que vaya conociendo el avance de la enfermedad, al
mismo tiempo, que las necesidades que se van requiriendo en cada etapa de ella, por lo
cual, el nivel de exigencia que se va teniendo también es gradual, en este sentido, las
actividades para el cuidado del paciente cada vez van aumentando, convirtiéndose en
algunos momentos, en una sobrecarga de las mismas sobre todo si el cuidador primario
no tiene otro tipo de apoyo o alguien mas que le auxilie ante esta demanda de

actividades.

Cuando se llega al ultimo estadio de la enfermedad (la dependencia total) estos sintomas
de sobrecarga se agudizan y los cuidadores primarios comienzan a ocultar sus
verdaderas emociones sobre la situacion que viven, no expresan ningun comentario, se
desgastan fisica, emocional y psicolégicamente. Con este proceso los cuidadores
primarios se van sintiendo devaluados, insignificantes, despersonalizados y comienzan
a aparecer insatisfacciones en el resto de sus actividades. En ciertos casos, puede
repercutir también en el cuidado del paciente, ya que se les pueden olvidar las
actividades que deben realizar, no prestar atencion o dejar de lado la actividad, teniendo

problemas familiares y sociales. En este sentido, en el caso de la familia, se puede
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generar un desequilibrio entre ésta, el cuidador y el paciente, pues todo lo relacionado a
este ultimo se vincula con el cuidador principal creandose un binomio paciente-cuidador
y en ocasiones es dificil romperlo o cambiarlo, aun cuando el cuidador primario se
encuentre en colapso. Es por ello, que la sobrecarga de trabajo, la invisibilidad para
expresar sus emociones y la presion social genera sintomas que comienzan a ser sutiles
y pasan desapercibidos para el cuidador, por lo cual, no se le presta la atencion necesaria
y continua con sus actividades, sin embargo, ello comienza a ser preocupante cuando
se hacen presentes sintomas a nivel fisico, ademas, si tienen pensamientos negativos o
suicidas, se alejan del paciente o empiezan a atenderlo de mala manera haciendo
omisiones de cuidado como nula movilizacion, no los alimentan ni suministran
medicamentos o se alejan totalmente del cuidado. Cabe destacar que casi siempre los
cuidadores primarios no saben qué pasa realmente y lo atribuyen al cansancio
minimizando sus emociones. Cuando empeoran sus sintomas es cuando se acercan a
pedir ayuda, en algunos casos, pero en otros se quedan callados tolerando todos estos
malestares (Méndez, 2022). Si bien este trabajo no midié directamente conductas de
omision o abandono, la literatura sugiere que la sobrecarga puede desembocar en

efectos negativos tanto para el cuidador como para el paciente.
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CAPITULO Illl: METODO

3.1 Linea de investigacion

Ser cuidador de una persona es una labor que requiere de mucho tiempo y dedicacion,
lo cual, los somete a niveles de sobrecarga que a corto, mediano o largo plazo pueden
desencadenar deterioro en su salud fisica, mental y social (Rojas, Monsalve y Ortega,

2022).

En una situacion de enfermedad y dependencia por la misma, quien ejerce la funcion de
cuidar se somete a un nivel de sobrecarga, la cual llega a impactar desfavorablemente
en su salud ya que este desempefio puede desencadenar alteraciones psicolégicas que
se traducen en ansiedad y depresidon (Lozada y otros, Esparza y Abellan citados en
Rojas, Monsalve y Ortega 2022). Es por ello, que esta investigacién estuvo enfocada a
revisar la relacion de la sobrecarga de actividades en cuidadores primarios de pacientes
con ELAY el desarrollo de depresion en ellos, por lo cual, la linea de investigacion es “La
Salud Mental y Desarrollo Biopsicosocial” con una sub linea en “Prevenciéon de los

Trastornos Mentales”.

Lo anterior con la finalidad de brindar informacion a los cuidadores primarios sobre la
posibilidad de desarrollar sintomatologia de depresion y de esta manera puedan
prevenirla y no se vea afectada su vida y estabilidad, asi como, el apoyo que requiere el

paciente.
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3.2 Metodologia Utilizada

Las aportaciones de conocimiento que se hace a través de los estudios cientificos han
generado grandes avances en la humanidad, solucionando problematicas que afectan a

ciertas poblaciones.

En este sentido, entender el problema que puede ser estudiado conduce a la evolucion
del proceso de investigacidn que persigue un objetivo, el cual puede ser la adquisicidén
de conocimiento, la explicacion de sucesos, la prediccion de comportamientos o la

resolucion de problemas (Miggenburg, 2007).

Es por ello, que la presente investigacion tuvo como propdsito definir si existe una
asociacién entre la depresion y la sobrecarga de actividades de los cuidadores primarios

de pacientes con ELA, por ello se llevé a cabo un Estudio Cuantitativo.

Por otro lado, con respecto al paradigma en el cual se baso la investigacion es el

Positivismo ya que este paradigma esta enfocado a sustentar una:

“Investigaciéon que tenga como objetivo comprobar una hipétesis por medios estadisticos
o determinar los parametros de una determinada variable mediante la expresion

numérica” (Ramos, 2015).

En este paradigma las ciencias exactas son su base y cuando es aplicado al
comportamiento humano ayuda a estudiar ciertos patrones de conducta que se pueden
presentar en las personas en diferentes momentos de su vida, lo que puede ayudar a

analizar el origen de los trastornos mentales (Creswell 2014 citado en Ramos, 2015).
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Con base a lo anterior, el interés del presente estudio verso sobre si ambas variables
analizadas tienen una relacién, el grado de depresién que se pueda desarrollar y nivel
de sobrecarga con mayor prevalencia, teniendo como alcance esta metodologia el poder
brindar informacion a esta poblacion de la posibilidad de desarrollar depresion con la

finalidad de promover su salud mental y prevenir el desarrollo de dicha sintomatologia.

3.3 Diseno Metodolégico

La cantidad de actividades que se realizan para el cuidado de un paciente con ELA son
variadas y van aumentando conforme la enfermedad avanza, lo que ocasiona una alta
demanda para el cuidador primario, es por ello que el disefio que se utilizé fue No
Experimental de tipo Descriptivo Correlacional con la aplicacion de escalas de
sobrecarga y sintomas depresivos a los participantes, asi como, cuestionario
sociodemografico. La finalidad fue revisar si los cuidadores primarios desarrollan
depresion en el trayecto de la enfermedad del paciente y si ésta se relaciona con la
variedad de actividades que debe realizar dicho cuidador para el mantenimiento 6ptimo
del paciente y cubrir sus necesidades indispensables para darle una calidad de vida
adecuada. Sabemos que conforme avanza la enfermedad los pacientes pierden
habilidades para comunicarse y moverse, lo que desarrolla gran dependencia hacia el
cuidador primario, y ello conlleva a que éste ultimo genere un gran compromiso por el
papel que tiene y la preocupacion por preservar la vida de su paciente, generando una
inversion alta de tiempo, dinero y esfuerzo viéndose afectadas areas importantes de la
vida del cuidador como: su dinamica familiar, su estabilidad econémica y el tiempo para

sus actividades personales y descanso.
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Es por ello, que se decidié un disefio correlacional ya que se pretende analizar la
existencia de una relacién entre la depresion y sobrecarga de actividades en la muestra

estudiada.

Por otro lado, se utilizé también un disefio de tipo descriptivo para medir de manera
independiente las variables depresion y sobrecarga de actividades en los cuidadores

primarios y describir posteriormente si ambos aspectos sobresalen en dicha poblacion.

Entre las principales funciones de un estudio descriptivo se mencionan:

“Especifican propiedades, caracteristicas y rangos importantes de cualquier fenbmeno
qgue se analice y describe tendencias de un grupo o poblacién” (Hernandez, Fernandez

y Baptista, 2010).

Bajo este disefio metodoldgico se evaluo el nivel de ambas variables recolectando datos
con el proposito de describir si la sobrecarga de actividades es detonante de
sintomatologia de depresidn en esta poblacion especifica de cuidadores primarios que

tratan a sus enfermos en la asociacion de FYADENMAC.

3.4 Poblacion

El grupo consistié en cuidadores primarios de personas enfermas de ELA que son
atendidos en FYADENMAC ofreciéndoles atencion u orientacion sobre los diversos

servicios que ofrece, tales como:

= Apoyo en revisiones neuroldgicas

= Apoyo en revisiones de neumologia
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= Consulta nutricional
= Servicio de terapia fisica y respiratoria

= Apoyo psicolégico

Dicha poblacion reside en la Republica Mexicana y sus familiares con este padecimiento

solicitan alguno de los servicios antes mencionados.

FYADENMAC atiende desde 1982 a pacientes diagnosticados con ELA y actualmente
cuenta con 71 pacientes a quienes atienden en la variedad de servicios que ofrecen. Se
dedicada a la atencién de este padecimiento y/o alguna enfermedad de la neurona
motora, asi como, a la investigacién y promocién de oportunidades de pacientes con
ELA. Dentro de sus servicios esta la ayuda psicologica para pacientes y familiares en

donde se les apoya durante todo este trayecto de la enfermedad.

Los cuidadores primarios informales asisten como acompafantes de los enfermos y son
los que regularmente estan pendientes de las necesidades y atenciones que requiere
dicho paciente, asistiendo a esta asociacion para apoyar a su paciente, familia y

cuidador.

La poblacion de la cual se seleccion6 la muestra son cuidadores de pacientes activos de
dicha asociacion que viven en CDMX o alguna otra Entidad Federativa de la Republica

Mexicana que por voluntad decidieron participar en dicha investigacion.
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3.5 Procedimiento de Seleccion de la Muestra

Se trabajo con 9 cuidadores primarios informales, 5 eran del sexo masculino y 4 eran del
sexo femenino, que cumplieran con los criterios de inclusibn y contaran con

disponibilidad para responder los instrumentos de evaluacion.

Se realizd un procedimiento basado en un muestro por conveniencia, la muestra que
participd fue contactada por la Lic. Ibarra quien, de acuerdo con los criterios solicitados
para la participacion en la investigacion y a las actividades de los cuidadores, definia qué
personas podian formar parte de la muestra y los contactaba para hacerles la invitaciéon

y de aceptar me eran enviados los datos.

Con base al numero de la muestra (n=9) y al total de la poblacién que atiende la
asociacion (N=71) podemos definir que la muestra es representativa cubriéndose con el

12.7%.

3.5.1 Criterios de Inclusion, Exclusién y Eliminacién

La muestra con la cual se eligié trabajar fue seleccionada de acuerdo con los siguientes

criterios:

Criterios de inclusion

e Ser cuidador primario informal de una persona con ELA.
e Participar de forma voluntaria en la investigacion.
e Ser cuidador primario constante.

e La persona a la cual se le cuida debe ser paciente de FYADENMANC.
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Criterios de exclusion

e Ser cuidador informal del paciente con ELA pero de manera esporadica.

e Tener depresion clinicamente diagnosticada por un médico psiquiatra previo a ser
cuidador primario o durante el tiempo que lo esta siendo.

e Tener algun problema de salud fisica o mental que interfiera en el cuidador
primario para brindar la informacion solicitada.

e Cuidadores informales que también apoyen a personas con otras patologias

crénicas o dependientes.

Criterios de eliminacién

e No ser paciente de FYADENMAC la persona a quien el cuidador primario apoya.
¢ No decidir voluntariamente participar

e Tener un paciente con ELA que este en fase terminal, por lo cual, el cuidador
primario no se sienta en condiciones emocionales o fisicas de participar.

e Cuidadores primarios que sean trabajadores de la salud (médicos, enfermeras o
carreras afin).

e Personas que su trabajo sea el cuidar a enfermos y presten sus servicios para el

apoyo del paciente asumiendo el papel de cuidador primario.

3.6 Participantes

Los participantes son el grupo de personas con quienes se realizan el estudio y que
intervienen de diferente manera en alguna etapa o actividad de la investigacion. En este

orden de ideas, los participantes en este proyecto fueron:
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1) Lic. Maria Leticia Ibarra Barrientos quién pertenece al area de apoyo al paciente en
FYADENMAC, fue el primer contacto via correo y con quien se iniciaron los tramites para
solicitar la autorizacion del trabajo de investigacion, con ella se coordiné un primer
encuentro para explicar el objetivo de la evaluacion y el interés por realizarla en esta
asociacién. Su rol fue el de contactar a los participantes y referirlos conmigo para
coordinar con cada uno la cita para darles a conocer el consentimiento informado y

aplicar los instrumentos de evaluacion.

2) Maestra Blanca Estela Pérez Truijillo, alumna de ISEO e investigadora, realizé este
estudio, desde su desarrollo hasta la aplicacion de los instrumentos. Coordino con la
asociacion los permisos y el proceso para poder llevar a cabo lo requerido para la
recoleccion de datos. Establecid una comunicacién directa con los participantes, a

quienes le brind6 toda la informacion necesaria acerca del proyecto.

3) Cuidadores primarios de pacientes con ELA, participantes que asisten con sus
pacientes a FYADENMAC para su apoyo en diversas areas y fueron la muestra estudiada
en esta investigacion. Fue a través de ellos que se recolectaron los datos necesarios por
medio de instrumentos que de manera voluntaria, consciente e individual contestaron en
su totalidad, explicados previamente por el investigador y brindando la informacion
necesaria y requerida para el estudio. La participacion de los cuidadores primarios

informales fue un aspecto crucial en la investigacion.

3.7 Técnicas e Instrumentos Empleados

Para recolectar los datos, se llevd a cabo la aplicacidon de los siguientes instrumentos de

evaluacion:
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Escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit

El Zarit Caregiver Burden Interview (ZCBI) es la escala mas frecuentemente empleada
en el campo de la gerontologia debido a su fundamento teérico y a sus propiedades.
Esta escala fue establecida para medir la sobrecarga que experimentan los familiares de
pacientes con demencia. No obstante, también ha sido utilizado por cuidadores de

pacientes con diversas enfermedades y de diferentes edades (Tartaglini, et al. 2020).

La escala de Zarit considera diferentes aspectos que pueden ayudar para la sobrecarga,

algunos de los que se mencionan son:

“‘Redes de apoyo, calidad de vida, capacidad de autocuidado y competencias para el
afrontamiento de problematicas conductuales y clinicas del paciente” (Schulz & Beach,

1999 citados en Albacerrin, et al. 2016).

Se compone de 22 items con una opcion de respuestas Likert y un total de 22 a 110
puntos, categorizando al cuidador en no tener sobrecarga (<-46), nivel leve (47-55), o
sobrecarga intensa (>-56) (Zarit et al., 1980, citado en Martin-Carrasco et al., 2010). De
manera similar, Zarit, Orr & Zarit (1985), mencionados en Breinbauer, et al. (2009),
indican que es crucial recordar que la sobrecarga ligera representa un riesgo para

generar una intensa (Albarracin, et al. 2016).

Es importante mencionar que, considerando la cantidad de reactivos, se aconseja utilizar
la version de 29 y 22 preguntas, y no las de 18, 12 y 4 (Tartaglini, et al. 2020). Es por lo
que en el presente trabajo se utilizo la escala conformada por 22 items para la evaluaciéon

de la sobrecarga en los cuidadores.
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Inventario de Depresion de Beck (BDI-11)

Este inventario se utiliza con mayor frecuencia para evaluar la presencia y grado de

depresion.

Dicha escala fue creada por Beck et al en 1961. Consta tanto de reactivos somaticos o
fisicos y reactivos psicologicos o afectivos. Esta herramienta esta formada por 21
preguntas en una escala de 0 a 3, por lo que las puntuaciones van de 0 a 63 puntos y

esta basada en el DSM |V (Lopez, 2019).

El objetivo de dicho instrumento es:

“Evaluar la gravedad de la depresion en adolescentes y adultos, es un inventario de
despistaje, cuyo objetivo es evaluar la magnitud o intensidad de los sintomas durante las

ultimas dos semanas en personas desde los 13 afios” (Barreda, 2019).

La ubicacién en algun grado de depresion depende del puntaje obtenido, por ejemplo,
no tener depresion o minima (0 a 13), sintomas leves de depresion (14 a 19), depresiéon

moderada (20 a 28) y sintomatologia grave de depresion (29 a 63) (Lopez, 2019).

El inventario de Beck contiene items que representan los sintomas de la depresidon y ha
generado suficientes indicadores de confiabilidad y validez para utilizarlo en el area

clinica (Barreda 2019).
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Cuestionario Sociodemografico

El cuestionario sociodemografico permitié revisar el perfil del cuidador primario con el
objetivo de identificar: género, edad, grado de escolaridad, ocupacion, parentesco con el

paciente, tiempo de evolucion de la enfermedad, entre otros.

3.8 Procedimiento de Recoleccion de Datos

El procedimiento fue el siguiente:

La captacion de la muestra se realizé a través de la Lic. Ibarra, que envio los datos de
las personas que apoyaban a los pacientes (cuidadores informales) que asistian a la
asociacion de FYADENMAC. Se utilizaron dos medios para recolectar los datos de
acuerdo a lo solicitado por cada participante, uno fue a través de video llamada en donde
se les proyectaba el consentimiento informado y los instrumentos de evaluacion para ser
contestados y la segunda opcidn fue por medio de mensaje de WhatsApp, en el cual, se
le hizo llegar el consentimiento informado y los instrumentos por archivo y se les explico
a todos los participantes sobre la investigacion y el objetivo de ésta, haciéndoles saber
que los datos proporcionados por ellos serian confidenciales y utilizados solo con fines
de llevar a cabo este estudio y con ello, obtener resultados que puedan brindar
informacion sobre la salud mental del cuidador primario. También se les hizo llegar via
mensaje por WhatsApp, un formulario en el cual cada participante contesté un par de

preguntas para confirmar su participacion voluntaria.



65

Se utilizé un cuestionario estructurado formado por 10 preguntas en donde se obtuvo
informacioén con respecto a las caracteristicas sociodemograficas de cada participante,

también se utilizé Escala de Zarit y el Inventario de Depresion de Beck Il.

Se envidé mensaje de WhatsApp a cada participante y se programo una cita con los
cuidadores primarios para aplicar los instrumentos mencionados, lo cual se realizé en
aproximadamente una hora en el caso de video llamadas. Se dieron instrucciones de
manera verbal y clara sobre el llenado de cada instrumento aplicado, los cuales fueron
resueltos de manera auto aplicada a fin de evitar influenciar en sus respuestas y que eso
ocasione sesgo en los resultados, pero a la vez, dando oportunidad de aclarar cualquier

duda en el llenado de algunos items que no hayan sido entendidos adecuadamente.

Por otro lado, se les hizo llegar el consentimiento informado, a cada participante con la
finalidad de que pudieran conocer y autorizar su participacién, entendiéndose al

consentimiento como:

“...el acuerdo por escrito, mediante el cual el sujeto de investigacién o, en su caso, su
representante legal autoriza su participacion en la investigacidn, con pleno conocimiento
de la naturaleza de los procedimientos y riesgos a los que se sometera, con la capacidad

de libre eleccion y sin coaccioén alguna” (CONAMED, 2016).

Con base a lo anterior, en este proceso de recoleccién de datos se entregd formato de
consentimiento informado de participacion a cada cuidador para su lectura y explicacion
sobre el mismo, en el cual también se brind6 informacion sobre la investigacion que se

estaba realizando, en dicho formato se solicito la aceptacion de la persona, con la cual,
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se plasmo su autorizacion de manera voluntaria para su participacion en el estudio y

aplicacion de los instrumentos.

Se realizd un archivo con el consentimiento informado, las dos escalas a aplicar (Zarit y
Beck) y con el cuestionario sociodemografico, los cuales eran proyectados o enviados a
cada evaluado. Se empez6 con la lectura del consentimiento informado y su aceptacion,
luego la aplicacion del cuestionario estructurado, solicitando que se llenara en su
totalidad, no dejando espacios sin contestar, la segunda aplicacion fue el Inventario de
Beck, donde se solicitd una auto evaluacién muy detallada de la sintomatologia a revisar.
Finalmente, se aplico la escala de Zarit, en la cual, se enfatizé que se leyera y contestara

lo mas honestamente, de acuerdo con su sentir individual.

Cada participante en las video llamadas contestaba de manera verbal y sus respuestas
eran registradas por el investigador en los instrumentos de cada uno de ellos, en el caso
de los participantes que solicitaron el envid por WhatsApp de los archivos, ellos
marcaban sus respuestas sobre los mismos y enviaban sus instrumentos contestados

por la misma via al investigador y no se asigno un tiempo para el llenado.

Desde que se recolecto la informacion a través de los instrumentos aplicados, estos se
han mantenido en resguardo y no se han utilizado para otro objetivo que no sea la

recopilacion de informacién para cumplir con la investigacion descrita.

Los datos recolectados en el cuestionario sociodemografico fueron vaciados en
Microsoft® Excel con el fin de acomodar las respuestas y obtener un concentrado de las
mismas. Por otro lado, los resultados arrojados de las escalas se digitalizaron en formato

Excel para su analisis.
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3.9 Desarrollo de Etapas de la Investigacion

Las etapas del presente estudio fueron las que a continuacién se describen.

3.9.1 Etapa 1. Seleccion del Objeto de Estudio

El presente estudio surgi® como una idea derivada de la vivencia personal que el
investigador tuvo con un paciente con ELA (mama), dicha situacion llevo a la busqueda
de informacion que permitiria apoyar a la persona con dicho padecimiento, por lo cual,

se localizd a la Asociacion FYADENMAC.

En la asociacion asisten pacientes con este padecimiento, acompafiados por sus
cuidadores primarios y algunos otros familiares para recibir la diversidad de apoyos

brindados en este espacio (médico, psicoldgico, rehabilitacion, etc.).

Por lo anterior, se decidié realizar el estudio en esta asociacion ya que la poblacién que
asiste pertenece al sector que se decidio investigar. En este sentido, la autorizacién fue
solicitada a través del formato de “Solicitud de Aceptacion para realizar Investigacion”
otorgado por ISEO (escuela en donde el investigador realiza sus estudios de doctorado
y en la cual presentara dicho proyecto para obtener el grado) y entregada a FYADENMAC
para su valoracidon y aceptacion del proyecto a realizar. El acceso a la informacion
requerida para el trabajo se obtuvo mediante la participacion voluntaria de cuidadores
primarios para contestar los instrumentos aplicados a cada uno de ellos. Todo lo anterior,
bajo el resguardo de la informacion obtenida y usada unicamente para fines de estudio

y poder brindar a la asociacién informacion que les permita seguir ayudando a los
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pacientes con ELA, pero también a sus cuidadores que pueden verse afectados en su

salud mental.

3.9.2 Etapa 2. Trabajo de Campo

Los datos fueron recopilados a través de la aplicacién de los 3 instrumentos (Escala Zarit,
Inventario de Depresién de Beck Il y Cuestionario Sociodemografico) a cada uno de los
participantes después de su aceptacion del consentimiento informado. Se sugirio aplicar
todo en una reunion por video llamada o mensaje con ellos, esto derivado de las
actividades que tienen los cuidadores con sus pacientes, por el resguardo de la salud y
no hubiera contagio de alguna enfermedad al cuidador primario que afecte a su paciente
y porque algunos viven lejos de la asociacion y su traslado es complicado para algun

encuentro.

Los instrumentos fueron presentados en archivos para su contestacion.

3.9.3 Etapa 3. Analisis de la Informacién

Se realizé un concentrado de todos los datos obtenidos por los participantes, analizando
las caracteristicas sociodemograficas, asi como, tiempo de evolucién de la enfermedad
de su paciente y descartar algun diagnostico de depresion previo del cuidador. Se
analizaron los datos obtenidos en la escala e inventario analizados mediante una

triangulacion de resultados para explicar asi la correlacion entre ambas variables.



69

3.9.4 Etapa 4. Presentacion de Resultados

Se realizd una interpretacion de estos, considerando ademas el coeficiente de
determinacién (R?), para analizar el nivel de varianza explicada por la sobrecarga
respecto a la depresion, lo que permitid contrastar los hallazgos con investigaciones

previas, realizando tablas y graficas para su explicacion.

3.9.5 Etapa 5. Analisis de la Informacién y Conclusiones

Se procesaron los datos obtenidos ordenandolos por instrumento para realizar un
proceso de analisis de resultados y determinar la conclusién del estudio, segun el

problema y objetivos planteados.

3.10 Aspectos Bioéticos

La bioética esta orientada a definir los limites para llevar a cabo una investigacion y
proteger a las personas que participan en ella, ya que los estudios con seres vivos deben
de tener en consideracion el respetar los derechos y cuidar del bienestar de quienes

decidieron participar en el estudio (Pilade y Marquez, 2020).

En este sentido, es importante tener en cuenta los principios para llevar a cabo una

investigacion:

Principio de autonomia: abarca el derecho de un individuo a tomar sus propias decisiones
sin interferencias, presiones o restricciones en sus creencias o valores, antes de ser

intervenido (UNIR, 2023).
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Principio de la Justicia: explica que los recursos de salud deben ser otorgados de manera
equitativa y justa, respetando el esencial principio de que todos los individuos son dignos

y cuentan con sus derechos (UNIR, 2023).

Principio de la Beneficencia: este principio resguarda a los demas frente a un posible
dafio para garantizar su bienestar y beneficia a aquellas personas que buscan ayuda

médica para un problema de salud (UNIR, 2023).

Principio de la no Maleficencia: la atencion se centra en una prevencion de acciones que

puedan dafar a otros (UNIR, 2023).

Con base a lo anterior, este estudio de investigacién se basé en la proteccion de los
derechos de los cuidadores primarios, asi como, su dignidad, basandonos en respetar
los 4 principios antes mencionados de autonomia, beneficencia, maleficencia y justicia
de cada uno de los participantes. Se resguardo la informacion que compartieron los
cuidadores en los instrumentos aplicados, siendo privada y utilizada para los fines

descritos en la investigacion.

Por otro lado, el uso previo del consentimiento informado, en el cual, se describieron los
propositos del estudio, el resguardo de los datos obtenidos por parte de ellos, asi como
riesgos y beneficios de la presente investigacion y en donde se tomé en cuenta en todo
momento su libertad de decidir participar en el estudio o no hacerlo, sin tener ninguna
consecuencia que afecte los servicios ofrecidos por parte de FYADENMAC a sus

pacientes.
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En este orden de ideas, se cumplié con los requisitos para que la investigacion fuera
éticamente aceptable con un trato digno, uso de la confidencialidad y del libre albedrio
de los que participaron en el estudio, justificando el propdsito de la investigacion, el cual,

no afecto a:

e La asociacion que permitié realizar el estudio.

e Al personal que labora en FYADENMAC (médicos, psicélogos, fisioterapeutas,
etc.).

e Alos pacientes con ELA.

e A los cuidadores primarios informales de dichos pacientes y quienes fueron las
personas evaluadas.

e Alinvestigador que realiz6 el estudio.

e Aninguna persona cercana como amigos o familiares de los cuidadores primarios.

Con todo lo anterior, también es importante considerar que la investigacién nunca se

enfoco a realizar intervenciones individuales o grupales de la muestra estudiada.

Finalmente cabe mencionar que al ser evaluados los cuidadores y dada las funciones y
responsabilidades que tienen en el apoyo que brindan a sus enfermos, se respetd y
entendid en todo momento la disponibilidad de sus tiempos para participar en la
aplicaciéon de los instrumentos utilizados, ya que sus funciones no podian ser
desatendidas dejando de lado el cubrir las necesidades del paciente, considerandose
siempre el resguardo del enfermo y de la tranquilidad del participante en dejar al cuidado
de alguna otra persona de confianza a su paciente durante el tiempo que requeria para

contestar los instrumentos aplicados. Lo anterior, nos permite entender que en cada
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momento de la investigacion prevalecio el cuidado de la salud fisica y mental de los
participantes, asi como, el respeto a sus tiempos, un trato digno y equitativo para todos,
al igual que, la proteccion a su informacién y datos personales, ofreciendo con ello un

ambiente de respeto y seguridad a cada persona que decidié participar por voluntad.
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CAPITULO IV: ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

4.1 Analisis de Resultados
4.1.1 Resultados del Cuestionario Sociodemografico

Los resultados se interpretan considerando tanto la significancia estadistica como la
magnitud del efecto. En particular, se destaca que, aunque la correlacion entre
sobrecarga y depresion fue positiva, el valor de R? fue bajo (0.167), indicando que otros

factores pueden estar implicados en el desarrollo de la sintomatologia depresiva.

En la siguiente tabla podemos visualizar los resultados del cuestionario sociodemografico
en donde podemos apreciar que en su mayoria los cuidadores son hombres casados,
entre los 58 a 77 anos, un nivel educativo de Licenciatura, que se dedican al hogar y son
los esposos del paciente, por otro lado, dichos cuidadores no habian tenido un

diagndstico previo de depresion ni tienen bajo su cuidado a alguien mas enfermo.

Tabla1

Datos sociodemograficos de los participantes
Fuente: Elaboracién propia (2024)

Datos Sociodemograficos Frecuencia %
Femenino 4 44%
Sexo

Masculino 5 56%
18-37 afios 1 11%
38-57 ainos 2 22%

Edad ~
58-77 ainos 6 67%
78 y mas afios 0 0%
Soltero 1 11%
L Casado 7 78%

Estado Civil

Separado 0 0%
Union libre 1 11%
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Secundaria 2 22%
Preparatoria 2 22%
Grado Escolar - -
Licenciatura 3 33%
Maestria 2 22%
. Hogar 5 56%
Ocupacion
Empleado 4 44%
Esposo (a) 6 67%
Hijo (a) 1 11%
Parentesco
Hermano (a) 1 11%
Mama/Papa 1 11%
) . Si 0 0%
Dx Previo de Depresion
No 9 100%
. . , Si 0 0%
Cuida a Alguien Mas
No 9 100%

4.1.2 Resultados del Inventario de Depresiéon de Beck

En la grafica 1 se presenta el concentrado de los resultados por rubro evaluado en la
escala de Beck. Es importante mencionar que los niveles de depresion evaluados se

distribuyen de acuerdo a las siguientes caracteristicas:

Depresion leve

La persona presenta un estado de animo bajo, asi como dos o tres sintomas mas que
pueden ser: fatiga, alteraciones del suefio, de la atencién, del apetito y de la
concentracion. Pero sus actividades de la vida cotidiana no se ven afectadas (IMSS,
2016).

Depresion moderada

Se manifiesta una baja del estado de animo de forma significativa, relacionandose con:
agotamiento, llanto facil, molestias fisicas, alteraciones del suefo y del apetito. Se llegan

a presentar pensamientos de desvalia o desanimo y aislamiento familiar o social. En
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algunos casos se puede presentar ansiedad. A diferencia de la depresion leve, la
moderada llega afectar las actividades de la vida diaria (IMSS, 2016).

Depresién grave

Hay presencia de una baja del estado de animo de forma severa, llanto constante,
tristeza, aislamiento, afectaciones del suefio y del apetito, asi como, pérdida de interés
en todas las actividades que realiza la persona. Tambien hay pensamientos de no querer
seguir viviendo, de no valer y se sientes incapaces de hacer algo, lo que los lleva a
planear el como podrian quitarse la vida. En comparacion con la depresion leve y
moderada, este nivel de depresion afectan por completo las actividades de la vida diaria

de la persona que la padece Yy la incapacita (IMSS, 2016).

En este sentido, el analisis de los datos muestra que los participantes reportaron con
mayor frecuencia alteraciones en sus patrones de sueno, seguido del cansancio o fatiga
y dificultad en la concentracion. Ademas, los sintomas mas comunes son irritabilidad,
desvalorizacion, indecisién, agitacion, autocritica y pérdida de placer. Sin embargo, los
pensamientos suicidas y sentimientos de castigo fueron los menos frecuentes en los

participantes.

Los numeros presentados en cada rubro son el resultado de la sumatoria de la

calificacion asignada de cada participante en cada uno de ellos.
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Figura 1

Resultados por rubro evaluado en Beck
Fuente: Elaboracién propia (2024)
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Al comparar los resultados obtenidos con los criterios establecidos por la Escala de
Depresién de Beck, en la grafica 2 se observa que los puntajes de los participantes se
encuentran dentro del rango considerado como minima y moderada depresion. El
puntaje maximo obtenido (23 puntos) indica depresion moderada en un caso, mientras
que 4 participantes se encuentran en una depresion leve y los 4 restantes en un nivel de

depresion minima.
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Figura 2

Puntaje de depresion por participante
Fuente: Elaboracién propia (2024)
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En la gréfica 3 se visualiza el grado de depresion en la muestra, en donde se puede
apreciar que la mayoria de los participantes se ubican en los niveles de depresiéon minima
(44%) y leve (44%), con una menor proporcién en el nivel moderado (11%) y actualmente

no se presentd un grado de depresion grave en la muestra.
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Figura 3

Grado de depresion de los cuidadores primarios
Fuente: Elaboracién propia (2024)
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4.1.3 Resultados de la Escala de Zarit

En relacion con la escala de Zarit, podemos observar en la grafica 4 que el analisis de
los datos permite visualizar claramente la distribucion de las respuestas a cada pregunta,
identificando los aspectos que mas preocupan a los cuidadores. Los resultados
obtenidos indican que la percepcion de dependencia del familiar es un factor de estrés
significativamente alto en la muestra estudiada, como lo indica la alta frecuencia de
respuestas a la pregunta "; Siente que su familiar depende de usted?". En contraste, la

verguenza asociada a la conducta del familiar parece ser una preocupaciéon menos
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prevalente. Ademas, los datos nos dicen que se repiten casos de sentimientos de querer

encargar el cuidado a otra persona, pérdida de control sobre su vida y no tener vida

privada que desearia.

Figura 4

Resultados por rubro evaluado en Zarit
Fuente: Elaboracién propia (2024)
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Con respeto al nivel de sobrecarga por participante en la grafica 5 podemos analizar que
se presenta una alta frecuencia de sobrecarga entre los mismos. Los puntajes obtenidos
variaron entre 44 y 79 puntos, correspondientes a los niveles de "no sobrecarga" y
"sobrecarga intensa", respectivamente. De los 9 participantes, 5 reportaron niveles de
sobrecarga intensa, 2 participantes reportaron niveles leves y 2 registraron no
experimentar sobrecarga. Estos resultados sugieren que la sobrecarga es un problema

comun entre los cuidadores incluidos en este estudio.

Figura 5

Nivel de sobrecarga por participante
Fuente: Elaboracién propia (2024)
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Con respecto a la grafica 6 se presenta la distribucion de los niveles de sobrecarga de la
muestra estudiada, en donde notamos hay una clara tendencia hacia la sobrecarga
intensa, con un 56% de los participantes reportando este nivel, seguido de un 22% que

reporta sobrecarga leve y un 22% que indica no experimentar sobrecarga.
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Figura 6

Niveles de sobrecarga de los cuidadores primarios
Fuente: Elaboracién propia (2024)
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4.1.4 Resultados de la Correlacion Sobrecarga-Depresion

Finalmente, en la grafica no. 7 se observan los resultados de la regresién lineal y=0.182
x+2.5974 en donde se muestra una relacion lineal positiva entre la depresion y la
sobrecarga, sin embargo, esta relacion es débil, ya que solo en el 16.72% de la variacion
en la depresion se explica por la sobrecarga (Coeficiente de determinacién R?de 0.1672).
Por lo tanto, no se puede predecir con precision que la depresion depende solo del nivel
de sobrecarga, ya que pueden existir otros factores que posiblemente lleguen a influir en

la variable Beck, ademas de los resultados de Zarit.
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Figura 7

Relacion Sobrecarga — Depresion
Fuente: Elaboracién propia (2024)
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4.2 Discusion

Los resultados arrojan que en su mayoria son familiares cercanos al paciente quienes
son cuidadores primarios, principalmente esposos (as) y con tendencia a ser hombres.
Esto marca una diferencia en otros estudios de cuidadores primarios, ya que las mujeres

son las de mayor predominio las que participan en dichas actividades.

Los resultados obtenidos en esta investigacion revelan que, aunque los cuidadores
primarios de pacientes con ELA presentan niveles elevados de sobrecarga, el impacto

de esta variable sobre la sintomatologia depresiva no es estadisticamente significativa,
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por su magnitud baja. Especificamente, el valor del coeficiente de determinacion R? =
0.167 lo que indica que unicamente el 16.7% de la variabilidad observada en los niveles
de depresion puede ser explicada por la sobrecarga de actividades. Esta magnitud se
considera pequefa en términos de efectos correlacionales, o que sugiere que, si bien
existe una asociacion entre ambas variables, no puede afirmarse que la sobrecarga sea

el unico factor determinante de la sintomatologia depresiva en esta poblacion.

Este hallazgo es consistente con investigaciones previas (Dzul et al., 2018; Soriano et
al., 2022), las cuales sefalan que la sobrecarga constituye un elemento de riesgo, pero
no actua de manera aislada. Estudios similares han identificado otros predictores
relevantes, tales como el nivel de apoyo social, la resiliencia individual, el estado
econdmico y la duracion de la labor de cuidado, los cuales podrian explicar parte de la

varianza no capturada en esta investigacion.

En relacién con los niveles de depresion evaluados mediante el Inventario de Beck, los
datos obtenidos muestran que los sintomas mas frecuentes son las alteraciones del
sueno, cansancio o fatiga y dificultad en la concentracion. Aunque se identificaron casos
de depresion moderada, la mayoria de los participantes se ubicaron en los rangos de
depresion minima y leve. Esto podria deberse a que, aunque los cuidadores se enfrentan
a altas exigencias funcionales, podrian contar con estrategias de afrontamiento
adaptativas, o bien, con cierto grado de soporte emocional no evaluado en este estudio.
Asimismo, es posible que algunos sintomas hayan sido subreportados debido al uso de
instrumentos autoaplicados, lo cual representa una limitacion metodoldgica importante

que podria haber influido en la deteccion precisa de los niveles depresivos reales.
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En cuanto a la sobrecarga, los resultados obtenidos con la escala de Zarit muestran una
percepcion elevada de responsabilidad y dependencia por parte del familiar enfermo, lo
que coincide con el avance progresivo y demandante de la ELA. No obstante, esta carga
percibida no siempre se traduce en afectaciones emocionales severas, lo cual refuerza
la hipotesis de que la relacidén entre sobrecarga y depresion es compleja y mediada por
multiples variables contextuales y personales, la razéon mas alta de estrés y los
sentimientos constantes se relacionan con querer encargar el cuidado a alguien mas,

perder el control de su vida y no tener privacidad en ella.

Por lo tanto, los hallazgos aqui presentados deben interpretarse con cautela. El tamafio
reducido de la muestra (n=9), la ausencia de grupo de comparacion y la recoleccién de
datos via autoinforme limitan la generalizacion de los resultados. A pesar de estas
limitaciones, este estudio ofrece evidencia preliminar valiosa que permite visibilizar una
problematica poco explorada en el contexto de cuidadores informales de pacientes con

ELA.

Se recomienda profundizar en futuras investigaciones con muestras mas amplias,
disefios longitudinales y la inclusién de variables moderadoras y mediadoras (como
afrontamiento, apoyo social o bienestar espiritual) que permitan comprender con mayor
precision los mecanismos que vinculan la sobrecarga con los sintomas depresivos.
Asimismo, seria pertinente incorporar metodologias cualitativas que exploren la vivencia
subjetiva del cuidado, asi como estudios mixtos que triangulen resultados cuantitativos

con narrativas personales.
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CAPITULO V: CONCLUSIONES

5.1 Hallazgos

El estudio buscaba analizar la sobrecarga de actividades y la sintomatologia depresiva
en cuidadores primarios de pacientes con ELA atendidos en FYADENMAC. Los
hallazgos revelaron una correlacién positiva entre ambas variables; sin embargo, el
coeficiente de determinacion (R? = 0.167) indica que solo el 16.7% de la varianza en los
niveles de depresion puede ser explicada por la sobrecarga reportada. Esto sugiere que,
aunque existe una asociacion, esta no es suficientemente fuerte como para atribuir la

aparicion de sintomas depresivos exclusivamente al nivel de sobrecarga experimentado.

De este modo, se confirma parcialmente la hipotesis planteada: a mayor sobrecarga,
mayor probabilidad de presentar sintomas depresivos. No obstante, el bajo valor de R?
obliga a considerar que existen otros factores que intervienen y no fueron contemplados
en esta investigacion. Por lo tanto, no es posible predecir con precision la aparicion de

depresion basandose unicamente en la sobrecarga de actividades.

Con respecto a los objetivos especificos, los resultados muestran que la mayoria de los
participantes presentaron sintomatologia depresiva minima o leve, con un solo caso de
depresion moderada. Este hallazgo es relevante, ya que ninguno de los participantes
reportd diagnostico previo de depresion, lo que sugiere que los sintomas actuales
podrian estar emergiendo como consecuencia del rol de cuidado. Por otro lado, en lo
que respecta a la sobrecarga de actividades se identific6 que mas de la mitad de los
cuidadores presentaron niveles altos o intensos de carga, lo que representa un riesgo

importante para su salud mental.
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En cuanto a los factores sociodemograficos, se notd6 que un gran porcentaje de los
cuidadores son hombres, el parentesco con el paciente eran sus esposos (as), con nivel
educativo de licenciatura, estado civil casado, de entre 58-77 afios y dedicados al hogar,
algunos datos se relacionan con los encontrados en una investigacion de Dzul, et al.
(2018) en la cual se menciona que los cuidadores primarios informales de pacientes con
enfermedad neuromusculoesquelética, tenian como caracteristicas estar casados y
tener estudios de licenciatura, sin embargo, con respecto al sexo en este estudio se
encontr6 mayor predominio en cuidadoras del sexo femenino y en la presente
investigacion los cuidadores en su mayoria eran del sexo masculino. En consonancia
con los resultados, se puede deducir que los factores sociodemograficos que
incrementan el riesgo de padecer depresidon en la poblacion estudiada incluyen estar
casado, tener entre los 58 y 77 afios, ser el esposo (a) del paciente y ser de sexo

masculino.

Finalmente, podemos mencionar que los resultados del analisis realizado en la presente
investigacion contribuyeron a evaluar la asociacion entre la prevalencia de la depresion
con los niveles de sobrecarga de actividades de los participantes, y a pesar de que se
encontré una asociacion entre ambos aspectos es importante remarcar que la

sobrecarga no es un predictor exclusivo de la depresion en esta muestra.

Por otro lado, es importante mencionar que en los estudios realizados por Navarro, et al.
(2017) en donde se analiza también la relacién de los sintomas depresivos y la carga de
actividades en cuidadores de pacientes geriatricos con necesidad de apoyo, se encontrd
que los cuidadores muestran sintomas de depresion, notandose mas en los cuidadores

con niveles intensos de sobrecarga, esto se relaciona con lo encontrado en ésta
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investigacion en donde pudimos observar que los participantes presentan sintomatologia
de depresion en niveles leve o moderado y registraron sobrecarga intensa, de esta
manera se puede confirmar lo que en este estudio se menciona con respecto a la
sobrecarga del cuidador como un desencadenante de sintomatologia de depresion, y
que aun, cuando la sobrecarga comienza en niveles ligeros, de la misma manera que la
sintomatologia de depresidén, ambas se correlacionan y aunque en un principio se
reporten nivel de depresion leve, esta puede ir aumentando conforme las actividades de
cuidado sean mas demandantes, pero se debe considerar que otros factores pueden
influir también, ya que la sobrecarga solo impacta en el 16.7% de la sintomatologia de

depresion reportada en esta muestra.

En este orden de ideas, en un estudio cualitativo se revisan las experiencias de un
familiar con ELA en donde la informacion recolectada se clasific6 en categorias vy

subcategorias en las que se expresaba lo que pensaban y viven los cuidadores.

En términos generales las respuestas versan en no saber sobre la enfermedad, el tiempo
que tardaron en dar el diagnostico y lo angustiante que era, la pérdida de esperanza ante
la cura, la inversion que se hace para la compra de medicamentos y el impacto emocional
que tiene el ayudarle a sus necesidades y darse cuenta de que el paciente ya no lo puede

hacer (Nunez y Guarate 2022).

En este estudio se concluyd que es inevitable que la enfermedad avance hasta llegar a
la muerte y los cuidadores se preocupan por las complicaciones que pueda tener su
paciente o porque algun otro familiar se pueda enfermar de lo mismo, ademas de que su

vida laboral, social, familiar y econémica se vea afectada. También se comenté que los
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niveles de sobrecarga se hacen presentes en ellos afectando areas de su vida, se llega
a desencadenar sensacion de estar solo, sintomas de depresion y de ansiedad,
aislamiento social, entre otros, pero que su nivel de lealtad al paciente genera esa
motivacion que requiere para llevar a cabo la labor del cuidado y que lo ven como un

acto de humanidad (Nufez y Guarate, 2022).

Lo anterior da un panorama sobre como los cuidadores primarios de pacientes con ELA
viven esta labor y el trascurso de la enfermedad, donde se resaltan aspectos de
sobrecarga emocional, preocupacion por el enfermo, el deterioro que observan en el
mismo, desesperanza de no tener una cura, como los cuidados afectan sus actividades
y la inversién econdémica que se debe hacer para ayudarlo en lo que requiere conforme
va evolucionando la enfermedad. Con base a lo sefialado en este estudio mencionado,
podemos notar que en los cuidadores primarios existen otros factores que pueden estar
impactando el desarrollo de la depresion, ya que como se sefiald, a pesar de que se
encuentra una relacion entre depresion y sobrecarga, esta ultima no es la unica variable
que desencadena sintomatologia depresiva y resultaria importante analizar si alguna de
las preocupaciones que reportaron los participantes en el estudio realizado por Nufiez y
Guarate (2022) puedan también ser factores que propicien el desarrollo de dicha

sintomatologia.

5.2 Recomendaciones

De acuerdo a los resultados obtenidos en el presente estudio y concluyendo que la
sobrecarga de actividades si tiene una influencia para el desarrollo de sintomas de

depresion en los cuidadores primarios, pero la relacion entre ambas variables es baja, lo
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que lleva a entender que pueden existir otros factores que también influyan en el
desarrollo de éstos sintomas, los cuales no fueron determinados en esta investigacion,

por lo cual, las recomendaciones son las siguientes:

A nivel de investigacion: llevar a cabo estudios empleando métodos mixtos que

combinen instrumentos estandarizados con entrevistas cualitativas para capturar la
experiencia subjetiva del cuidador y de esta manera recolectar informacion sobre las
vivencias de los cuidadores al ejercer esta labor, e incluso, obtener datos sobre lo que
piensan y sienten al llevar a cabo estas actividades de apoyo a su enfermo y verificar si
existen algunos otros aspectos que puedan impactar en su salud mental, en este mismo
nivel también se puede considerar ampliar la muestra en futuros estudios para mejorar
la representatividad y aumentar la potencia estadistica. Incluir variables adicionales como
apoyo social percibido, resiliencia, condicion socioecondmica y tiempo promedio de

cuidado diario, con el fin de identificar factores mediadores y moderadores.

A nivel clinico e institucional: Implementar programas de intervencién temprana dirigidos

a cuidadores primarios, con énfasis en la psicoeducacion sobre sintomas depresivos,

estrategias de afrontamiento y manejo del estrés.

En esta misma linea, con respecto a la asociacion FYADENMAC en la cual se llevo a
cabo el estudio, en donde los servicios que brinda estan directamente enfocados a los
pacientes con diagndstico de ELA proporcionando atencion médica, psicoldgica e incluso
tanatoldgica, y a los cuidadores o familiares brinda informacién de diversos temas como:
alimentacion, tipos de apoyo, algunas platicas del desgaste que pueden sufrir, entre

otros, sin embargo, no hay un programa especifico para brindar apoyo emocional, o
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platicas enfocadas al desgaste que puedan tener en ese rol y que los orienten en la
identificacion de sintomas que puedan presentar y pongan en riesgo su salud mental.
Por lo anterior, se sugiere incorporar en la asociacién un programa de platicas que este
dirigido exclusivamente a los cuidadores primarios de los pacientes con ELA, en las
cuales se pueda brindar informacién sobre el desgaste del cuidador, manifestaciones de
ansiedad, depresién y como pueden cuidar de su salud fisica y mental. Todo ello con la
finalidad de incorporar espacios de contencién emocional y grupos de apoyo dentro de
las organizaciones como FYADENMAC, que promuevan el autocuidado y prevengan el

deterioro de la salud mental del cuidador.

A nivel politico y de salud publica: se recomienda sensibilizar a instituciones de salud y

formuladores de politicas sobre la importancia de atender integralmente al cuidador
primario como parte del entorno terapéutico del paciente con ELA, asi como, promover
la generacion de protocolos de atencidon especifica a cuidadores de pacientes con
enfermedades neurodegenerativas, que consideren sus necesidades psicoldgicas,

fisicas y sociales.

Finalmente, considerando que la ELA es una enfermedad poco comun en la poblacién vy,
de la cual, no existen muchas investigaciones, la informacién con la que se cuenta sobre
el tema y en especial sobre el impacto que tiene en la familia y en especial en su cuidador
es mucho menor, por lo que, se recomienda seguir fomentando estudios sobre la ELA
que ofrezcan datos que ayuden al desarrollo de mas programas tanto para el enfermo,
como para su familia y para quién lo apoya en todas su actividades de manera cotidiana,

ello permitira también realizar un trabajo preventivo de algun tipo de sintomatologia que
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ponga en riesgo la salud mental del familiar y/o su cuidador y en otros casos apoyarlos

con intervenciones adecuadas si presentan algun problema de depresion.

Con base a lo anterior, se sugiere a futuros Doctorantes consideren el retomar y dar
seguimiento a otros estudios sobre ELA y el impacto emocional en su cuidador,
procurando considerar nuevas lineas de investigacion que permitan ampliar informacion
sobre este tema y abarcar otros factores que puedan influir en dicha poblacioén para el
desarrollo de sintomas de depresion o incluso otras manifestaciones en relacion con
padecer algun otro tipo de trastorno mental. Ello seria de gran ayuda ya que se ofrecerian
mas investigaciones que pueden favorecer de manera significativa en el apoyo a los
cuidadores, los cuales son una poblacion descuidada ya que la atencién, comunmente,

se enfoca al enfermo.

5.3 Investigaciones Futuras

Con base a los resultados obtenidos en el presente estudio podemos considerar nuevas
lineas de investigacidon que aporten mas informacion para analizar el problema abordado
de una manera mas amplia, e incluso, poder considerar también aspectos que limitaron
el estudio y poderlos mejorar con la finalidad de obtener mayores datos sobre las

variables estudiadas.

El objetivo de esta investigacion fue analizar la relacion entre la sobrecarga de
actividades y la prevalencia de sintomas depresivos en cuidadores primarios de
pacientes con ELA atendidos en FYADENMAC, encontrandose que si hay una relaciéon
entre estos dos aspectos y que a mayor sobrecarga el cuidador presenta sintomatologia

depresiva, sin embargo, esta correlacion no es tan fuerte, por lo cual, se entiende que
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pueden existir otros factores que influyan en la aparicion de éstos sintomas y que la

sobrecarga es un elemento que afecta pero no es el unico.

Por lo anterior, se sugieren realizar nuevas investigaciones que permitan identificar qué
otras variables pueden intervenir en que aparezcan sintomas de depresion e incluso
considerar una investigacién de tipo cualitativo en donde por medio de entrevistas se
pueda obtener informacion de las experiencias y vivencias de los cuidadores en su rol y
revisar si por este método de investigacidén se pueden obtener datos que permitan
entender el significado que tiene para los cuidadores primarios tener esta
responsabilidad, como viven la enfermedad desde el cuidado, qué impacto tiene para
ellos ver el deterioro de su paciente, entre otros puntos que se puedan definir y revisar
si dentro de esta informacion proporcionada se pueden determinar algunos otros factores

que intervienen en el desarrollo de la depresion.

En esta misma linea, también se puede considerar evaluar si se presentan sintomas de
algun otro padecimiento mental como la ansiedad, revisando si hay una relacion también
entre la sobrecarga de actividades y el desarrollo de sintomas de ansiedad en el cuidador
primario de este tipo de pacientes. Resulta interesante poder revisar si en esta poblacion
también se puede afectar su labor desencadenando estos sintomas, con la finalidad de
poder generar programas que ayuden a manejar la ansiedad que pueda existir o algun
otro problema en temas de salud mental que llegue a afectar a los cuidadores por el

apoyo constante y prolongado que brindan al paciente con ELA.

Por otro lado, algunos aspectos a considerar en futuras investigaciones es ampliar la

muestra, considerando mas participantes para poder obtener un mayor numero de datos
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y ésta sea representativa de la poblacién, el poder tener mas participantes puede ayudar

a que la dispersion sea menos.

También se puede considerar utilizar otro método de seleccidén de la muestra, ya que en
este estudio se utiliz6 un muestreo por conveniencia y puede ser de gran utilidad
considerar un muestreo probabilistico, en el cual, todos los cuidadores puedan tener la
misma probabilidad de participar y formar parte de la muestra, lo que también ayudaria
en que las personas seleccionas puedan representar a la poblacién estudiada y de esta

manera se puedan generalizar los resultados obtenidos.

Finalmente, considerando que la ELA es una enfermedad poco comun y quienes cuidan
a los enfermos tienen poco tiempo libre por las actividades que realizan, sus tiempos
para participar en una investigacion son limitados, y por tanto, la poblacion a estudiar
puede ser de dificil acceso, y mas aun, si solo nos enfocamos en un solo lugar, por lo
cual, en alguna otra investigacion puede resultar enriquecedor poder trabajar con
poblaciones de otras asociaciones enfocadas a esta enfermedad y poder obtener mas
datos. También es importante considerar que hay pacientes y cuidadores que no conocen
sobre estas asociaciones en las cuales pueden recibir algun tipo de orientacién y ayuda
por los servicios que brindan y otra linea de investigacion podria ser la poblacion que no
asiste a FYADENMAC o alguna otra asociacion y el aprendizaje sobre los cuidados y
manejo de sus pacientes son conocimientos adquiridos de manera empirica y ello puede
ser un aspecto a considerar en el estudio de la relacion de la sobrecarga de actividades

y desarrollo de la depresidn en poblacién que no cuenta con asesoramiento previo.
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5.4 Limitaciones

Durante la investigacion realizada se presentaron algunas limitaciones, las cuales se

sugieren considerar para futuras investigaciones, entre ellas tenemos:

e Tamario de la muestra: la poblacion elegida para el estudio no es facil de
conseguir, ya que las personas que padecen esta enfermedad no es mucha, por lo
cual, los cuidadores también son pocos, en este sentido, la muestra con la que se
trabajo fue pequefia lo que puede afectar en que se generalicen los resultados a un
numero mayor de cuidadores.

e forma de aplicacion de los instrumentos: aplicar los instrumentos a distancia
resulta practico, econémico y facil, sin embargo, en algunas ocasiones el internet no
era de buena calidad y ello provocaba que la video llamada se cortara o la imagen no
fuera nitida, afectando de esta manera una aplicacion contintda y la visualizacion
adecuada de las escalas presentadas. Por otro lado, en las aplicaciones donde los
participantes solicitaban les fueran enviados los instrumentos y ellos los contestaban
de manera independiente, se llegaron a encontrar errores en las respuestas, por
ejemplo, marcar dos en una misma pregunta, y se les tenia que contactar de nuevo
para realizar esa correccion.

e [Espacio adecuado para contestar los instrumentos: algunos participantes no
podian dejar solos a sus pacientes al momento de contestar las escalas y expresaban
preocupacion por dar sus respuestas frente al mismo, por lo cual, pudieron haberse
limitado al momento de evaluar su sobrecarga y los sintomas de depresion que hayan

identificado.



95

e Estudio cuantitativo: de acuerdo con el objetivo de la presente investigacion, el
estudio cuantitativo fue acorde a ello, sin embargo, la necesidad de los participantes
de expresar mas sobre su sentir y su pensar sobre el rol que tienen, salia del contexto
de los instrumentos aplicados y del tipo de estudio realizado, lo cual, se puede
considerar una limitante en la obtencion de informacion valiosa que puede aperturar

un estudio, pero con un enfoque mas cualitativo.

5.5 Validez de la Investigacion

La presente investigacién se valida metodolégicamente al cumplir con los principios
fundamentales del método cientifico: planteamiento claro del problema, formulacion de
hipétesis verificable, aplicacion de instrumentos estandarizados con evidencia de
confiabilidad y validez psicométrica (Escala de Zarit y Beck Il), asi como analisis
estadistico coherente con los objetivos propuestos. El disefio descriptivo-correlacional
permitid explorar la asociacion entre la sobrecarga de actividades y la sintomatologia
depresiva en una poblacién especifica, proporcionando resultados empiricos
significativos. Aunque el tamafio muestral limitado constituye una restricciéon, los datos
obtenidos son consistentes con hallazgos de estudios previos y permiten formular lineas
futuras de investigacion. En este sentido, el estudio cumple con los criterios de rigor,
pertinencia y relevancia cientifica, aportando evidencia valida y contextualizada sobre la
salud mental de cuidadores primarios de pacientes con enfermedades
neurodegenerativas. En este sentido, los instrumentos utilizados fueron la Escala de Zarit

y la Escala de Depresion de Beck Il.
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Con respecto a la Escala de Zarit es considerado el instrumento que mas se usa para
medir la sobrecarga en los cuidadores ya que vincula este concepto con el estrés que
puede desarrollar un cuidador ante el avance que tiene una persona en su enfermedad.
La escala de Zarit que consta de 22 reactivos ha sido utilizada en una variedad de

idiomas con una consistencia interna adecuada (Ramirez et al. 2023).

Alpuche et al. (2008) validaron esta escala en México en los cuidadores de pacientes
con enfermedades cronicas. Ellos identificaron tres factores a través de un estudio
factorial exploratorio los cuales son: las relaciones interpersonales, las expectativas de
autoeficacia y el impacto del cuidado. Estos factores presentaron valores a que oscilaban
entre .64 y .88, lo que explicaba 50.4% de la variacion y el instrumento en general

presenté una a de .90 (Ramirez et al. 2023).

Por otro lado, la Escala de Depresion de Beck Il (BDI-Il) es un instrumento de autoinforme
conformado por 21 reactivos que se utiliza para medir la gravedad de los sintomas de
depresion. La persona al evaluar cada pregunta debe seleccionar una de las cuatro
respuestas que mejor refleja su estado de animo, ordenados desde el mas bajo nivel al

mas alto de gravedad de los sintomas (Sanz y Paz, 2013).

Con base a lo anterior, en el presente estudio se utilizé la version en espafiol del BDI-|
de Sanz, Navarro, et al. (2003), de la cual, se han revisado sus propiedades
psicométricas en estudiantes de nivel universidad en Espafia (Sanz, Navarro et al.,
2003), en adultos de la poblacion general (Sanz, Perdigén et al., 2003), y en personas
con diagnodstico de algun trastornos psicologicos (Sanz et al., 2005), logrando altos

grados de confiabilidad y validez en todas las situaciones (Sanz y Paz, 2013).
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Sobre esta linea, en un estudio realizado por Sanz y Paz (2013) el BDI-ll obtuvo un
coeficiente alfa de Cronbach de fiabilidad de consistencia interna de .91, lo que indica
que los items que forman dicha escala miden de manera adecuada los sintomas de

depresion que puedan presentar las personas a las cuales se les aplica.

En este sentido, se puede mencionar que ambas escalas cuentan con un nivel apropiado
de validez y confiabilidad para ser utilizadas y los resultados obtenidos de ellas nos
permiten evaluar adecuadamente en la muestra estudiada los niveles de sobrecarga y

los sintomas de depresion.

Ambos instrumentos, fueron administrados a los participantes de manera virtual o
enviados por whatsApp, aclarando las dudas que tuvieran en ese momento y no
interviniendo con alguna sugerencia que pudiera influir en sus respuestas para no afectar
su auto evaluacion, y de esta forma, poder obtener datos confiables que permitieran
evaluar de una manera clara y sin sesgos las variables que se tenian como objetivo

estudiar y correlacionar.

5.6 Conclusion General y Reflexiones Personales

El objetivo del presente estudio fue analizar la relacién entre la sobrecarga de actividades
y la prevalencia de sintomas depresivos en cuidadores primarios de pacientes con ELA
atendidos en FYADENMAC, como se menciond anteriormente, se encontré una
asociacion entre ambos aspectos, aunque no se pudo concluir con los presentes
resultados que la sobrecarga es la unica variable que interviene en el desarrollo de la

depresion.
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En ese sentido, la dispersién de los resultados mostré que la relacidon entre sobrecarga
y depresion no es tan significativa en esta muestra, considerandose que un factor como
el tiempo de cuidado que tenian los participantes en el apoyo a su paciente fue muy
variado, oscilando entre 6 meses a 20 afos, lo cual, puede afectar en la adaptabilidad
que ya puedan tener en ese rol, ya que de acuerdo con las fases del proceso que pasa
un cuidador, una de las ultimas es en la que ya el cuidador se encuentra mas adaptado
y puede manejar con mayor habilidad las demandas de apoyo que tiene su enfermo

(Ferré et al. 2011).

De la misma manera, también podemos notar que el avance de la enfermedad en cada
paciente cuidado fue variado, algunos requerian mas apoyo que otros, sin embargo, la
demanda de cuidados estaba presente pero no de manera igualitaria, ya que la ELA
puede tener avances significativos en un paciente y en otros el deterioro es mas lento y
resulta complicado poder tener una muestra que presente niveles de cuidados iguales
debido a la variedad de formas en que avanza dicha enfermedad. Este aspecto también
es considerado un factor que pudo interferir en los resultados, ya que la sobrecarga
percibida por un cuidador de un paciente con sintomas mas avanzados puede ser
diferente a la percibida por alguien que cuidad de un paciente que no requiere apoyos

tan especificos porque su enfermedad aun le permite realizar algunas actividades.

Por otro lado, algunas de las fortalezas encontradas en esta investigacion, fue la gran
disponibilidad de los participantes para contestar los instrumentos y su interés por aportar
informacién que pueda ayudar a otros cuidadores, también podemos resaltar como otra

fortaleza, que las personas evaluadas eran cuidadores activos, el cual era un criterio de
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inclusion, y eso ayudo a evaluar de una manera mas clara la vivencia actual que cada

uno de ellos tenia ante la sobrecarga y sintomas de depresion.

En relacion con mis reflexiones personales, expreso mi gran admiracion por los
cuidadores primarios de cualquier tipo de paciente, pero sobre todo a aquellos en los que
su labor y dedicacidn para apoyarlos no mejora a su enfermo, hablo especificamente de
enfermedades crénicas degenerativas como la ELA, en la que, pese a brindar los
cuidados requeridos para su paciente, no se tendra una mejora en ellos, por el contrario,

el deterioro sera mayor y los niveles de responsabilidad para el cuidador aumentaran.

Los cuidadores primarios generan grandes aprendizajes para poder cubrir las
necesidades de la persona que estan apoyando, dichos aprendizajes se refieren al uso
de aparatos, formas de mover al enfermo, cdmo alimentar a alguien que no puede
deglutir e incluso cobmo comunicarse con ellos cuando ya pierden la habilidad de hablar,
todo esto puede generar estrés, cansancio, depresion, etc., sin embargo, ninguno de
ellos considera opcion el dejar de cuidar, por el contrario, buscan alternativas para seguir

ayudando a su paciente.

Finalmente, me resulta importante y satisfactorio saber que a través de esta investigacion
se pudo contribuir a brindar datos que ayuden a las personas que cuidan a pacientes con
esta enfermedad, ya que hay pocas investigaciones sobre ello y eso limita la atencion
que se le brinda a dichos cuidadores, en especifico en la asociacién en la cual se llevé a
cabo el estudio, no se contaba con informacion sobre alguna investigacion en relacion a
los cuidadores, derivado de los servicios que brinda, solo cuenta con datos sobre la

enfermedad y lo que se necesita para cuidar, pero no sobre el impacto que puede tener
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este rol de cuidador y la demanda de actividades en la salud mental de quien apoya al
enfermo, lo que me fue de gran motivacién y me parecié un tema importante de estudiar,
con la finalidad de ofrecer apoyo no solo a los pacientes, sino también a quienes cuidan
de ellos, con programas de prevencion e incluso brindar apoyo psicoldgico que les ayude

a cuidar de su emocionalidad, lo cual, no ha sido del todo contemplado para ellos.
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Apéndice A. Solicitud de Autorizacion de Trabajo de Investigacion

Solicitud de Autorizacion de Trabajo de Investigacion

Fecha:19 de diciembre del 2023

Asunto: solicitud de autorizacién para investigacion
Lic. Maria Leticia Ibarra Barrientos
Area de Apoyo al Paciente

PRESENTE

Solicito autorizacién y apoyo para llevar a cabo la investigacion sobre “La existencia de
alguna relacién entre el desarollo de la depresién y la sobrecarga de actividades en
cuidadores primarios de pacientes con ELA” en su honorable asociacion.

Esta necesidad surge de las metas a cumplir. En la hoja siguiente se describen las
caracteristicas generales del proyecto.

Sin otro particular, agradezco de antemano su atencién y me reitero a sus érdenes.

Placea Eslela Perez Tronilo

ATENTAMENTE:
Nombre y firma del solicitante

INSTITUTO SUPERIOR DE ESTUDIOS DE OCCIDENTE®
Nuevos Retos, Nuevas Oportunidades®

Av. Juarez. No. 67. Col. Centro. C.P. 63000. Tepic, Nay. México.
(01311) 160 51 13, 169 22 18
www.iseo.edu.mx
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Caracteristicas Generales del Proyecto

Proyecto: Investigacion de Tesis para obtener el
grado de Doctor en Salud Mental.

Universidad: ISEO

Objetivo: Evaluar si existe alguna relacién entre el

nivel de depresién que puede desarrollar
un cuidador primario de pacientes con ELA,
derivado de la sobrecarga de actividades
que realizan para mantener en adecuadas
condiciones al paciente con este
diagnéstico.

Dimensiones de los instrumento: Los instrumentos pretenden evaluar niveles
de depresién y de sobrecarga percibida por
los participante, asi como, su relacion entre
ambas variables y datos
sociodemograficos de los mismos.

Caracteristicas de los instrumento: Los instrumentos tienen validez y pueden
ser auto aplicables, respetando en todo
momento la identidad y voluntad de
participar del cuidador primario, asi como,
la confidencialidad de los datos recabados.

Beneficios: Entender la relacion entre las variables
antes mencionadas y brindar informacién a
la asociacion que ayude a prevenir alguna
situaciéon en la salud mental de los

cuidadores.
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INSTITUTO SUPERIOR DE ESTUDIOS DE OCCIDENTE®
Nuevos Retos, Nuevas Oportunidades®

Av. Juarez. No. 67. Col. Centro. C.P. 63000. Tepic, Nay. Mexico.
(01 311) 160 51 13, 16922 18
www.iseo.edu.mx




Apéndice B. Aceptacion para Realizar Investigacion

\ISE@,

i -
\: | IS TiTorolS UZERIOR]
S [DEJESTUDIOSIDE[OCCIDENTE

TR ] CR

Solicitud de Autorizacién de Trabajo de Investigacion sc Q\AOV\ZO« (?O\\Z,OV

|
\meﬁ\-t(baaov\ ;
Fecha:19 de diciembre del 2023
FYADE

Asunto: solicitud de autorizacion para investigacion AMELA NMAC
Lic. Maria Leticia Ibarra Barrientos /12 / 273
Area de Apoyo al Paciente ; _

Lie. Moria [ liotoaeca
PRESENTE

\J

Solicito autorizacién y apoyo para lievar a cabo la investigacion sobre “La existencia de
alguna relacién entre el desarrollo de la depresion y la sobrecarga de actividades en
cuidadores primarios de pacientes con ELA”en su honorable asociacion.

Esta necesidad surge de las metas a cumplir. En la hoja siguiente se describen las
caracteristicas generales del proyecto.

Sin otro particular, agradezco de antemano su atencién y me reitero a sus érdenes.

IS \anca [’,j}ﬂq E Crez T\vup s‘ )
ATENTAMENTE:

Nombre y firma del solicitante

T ST VAR T i O TV i G TR p S R S A SR B e &

INSTITUTO SUPERIOR DE ESTUDIOS DE OCCIDENTE®
Nuevos Retos, Nuevas Oportunidades®

Av. Juarez. No. 67. Col. Centro. C.P. 63000. Tepic, Nay. México.
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Caracteristicas Generales del Proyecto

Proyecto: Investigacién de Tesis para obtener el
grado de Doctor en Salud Mental.

Universidad: ISEO

Objetivo: Evaluar si existe alguna relacién entre el

nivel de depresién que puede desarrollar
un cuidador primario de pacientes con ELA,
derivado de la sobrecarga de actividades
que realizan para mantener en adecuadas
condiciones al paciente con este
diagnéstico.

Dimensiones de los instrumento: Los instrumentos pretenden evaluar niveles
de depresion y de sobrecarga percibida por
los participante, asi como, su relacién entre
ambas variables y datos
sociodemograficos de los mismos.
Caracteristicas de los instrumento: Los instrumentos tienen validez y pueden
ser auto aplicables, respetando en todo
momento la identidad y voluntad de
participar del cuidador primario, asi como,
la confidencialidad de los datos recabados,
Beneficios: Entender la relacion entre las variables
antes mencionadas y brindar informacién a
la asociacién que ayude a prevenir alguna
situacion en la salud mental de los

FYADE cuidadores.

mmmmmm ST T SR RS i STV
INSTITUTO SUPERIOR DE ESTUDIOS DE OCCIDENTE®
Nuevos Retos, Nuevas Oportunidades ®
Av. Judrez. No. 67. Col. Centro. C.P. 63000. Tepic, Nay. México,

(01311) 160 51 13, 169 22 18
=0 .C n
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Apéndice C. Consentimiento Informado

México D.F a de 2024.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo , con una edad de

, acepto ser participante del proyecto de investigacion realizado con

el fin de determinar si existe alguna relacion entre el desarrollo de la depresion y la
sobrecarga de actividades en cuidadores primarios de pacientes con ELA en Ciudad de

México, México.

Ello mediante la aplicacién de la Escala de Sobrecarga del Cuidador (ZARIT), el
Inventario de Depresiéon de Beck Il y Encuesta Sociodemografica Estructurada. Es
importante aclarar que este estudio, no tiene ningun costo, no se realizaran
procedimientos, no pondra en riesgo su integridad y la informacién suministrada por
usted sera confidencial y de uso exclusivamente académico y de investigacion, con el
beneficio de poder brindar informacion para fines preventivos a los interesados; los datos
que se publiquen no revelaran su identidad y usted tiene la opcion de retirarse del

proyecto en el momento que asi lo considere.

Si ha comprendido la razén de la investigacion, la forma como usted contribuira con

la informacion en el trabajo y decide aceptar su participacion, por favor firme este formato.

Leyenda de Acepto o No Acepto:
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Apéndice D. Concentrado de Autorizacion de Participacion

Autorizacion de los participantes

Autorizo mi participacion en la investigacién denor

Marca temporal Nombre Completo ¢Eres mayor de edad? Anexo mi nimero de WhatsApp de contacto por la
Realizada por la Maestra. Blanca Estela Pérez Truji
3/01/202513:37:16 Si Si
3/01/2025 13:41:06 Si Si
3/01/2025 13:48:57 Si Si
3/01/202519:29:14 Si Si
3/01/2025 20:30:56 Si Si
4/01/2025 15:07:42 Si Si
8/01/2025 10:54:26 Si Si
8/01/2025 22:56:23 Si Si
o %
Buen dia, Sr. deseo se

encuentre bien, mi nombre es
Blanca Pérez soy psicologa clinica
y actualmente me encuentro
estudiando mi doctorado en salud
mental, por ello estoy realizando
una investigacion con los
cuidadores primarios de pacientes
con ELA. La Lic. Leticia Ibarra me
apoyd en enviarme su nimero y
me pongo en contacto con usted
agradeciendo infinitamente haya
aceptado participar en esta
investigacion.

El presente mensaje es para poder
confirmar con usted que dia y hora
podria apoyarme en contestar
unos cuestionarios que son muy
rapidos y aclarar cualquier duda
que tenga. De la misma manera le
haré llegar un formato llamado
*Consentimiento Informado” para
que usted tenga mayor
conocimiento de dicha
investigacién y pueda yo confirmar
Su aceptacion como participante

Agradeciendo su apoyo y
comentarios. Quedd de usted.

Buena tarde, con gusto acepto
colaborar con usted, solo que serd
para la proxima semana, mafiana
me someto a una cirugia.

Muchas gracias S¢ Claro
que si, cuando usted se sienta en
condiciones me avisa y sin
problema nos coordinamos. Deseo
su pronta recuperacién y que todo
salga bien en su cirugla. Gracias
por su atencion.
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Apéndice E. Cuestionario Sociodemografico

1. Sexo:

2. Edad en ainos cumplidos:

3. Estado civil:

4. Grado de escolaridad:

5. Ocupacion:

6. Parentesco con el paciente:

7. Tiempo de evolucién de la enfermedad:

8. ¢ Ha sido anteriormente usted diagnosticado(a) clinicamente con depresion?

9. ¢ En qué estado de la Republica Mexicana se encuentra?

10. ¢ Cuida a otra persona con algun otro padecimiento?

GRACIAS
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Apéndice F. Inventario de Depresion de Beck (BDI-2)

Instrucciones: Este cuestionario consta de 21 grupos de afirmaciones. Por favor, lea
con atencion cada uno de ellos cuidadosamente. Luego elija uno de cada grupo, el que
mejor describa el modo como se ha sentido las ultimas dos semanas, incluyendo el
dia de hoy. Marque con un circulo el numero correspondiente al enunciado elegido Si
varios enunciados de un mismo grupo le parecen igualmente apropiados, marque el
numero mas alto. Verifique que no haya elegido mas de uno por grupo, incluyendo el
item 16 (cambios en los habitos de Suefio) y el item 18 (cambios en el apetito)

1. Tristeza
0 No me siento triste.
1 Me siento triste gran parte del tiempo
2 Me siento triste todo el tiempo.

3 Me siento tan triste o soy tan infeliz que no puedo soportarlo.

2. Pesimismo
0 No estoy desalentado respecto de mi futuro.
1 Me siento mas desalentado respecto de mi futuro de lo que solia estarlo.
2 No espero que las cosas funcionen para mi.

3 Siento que no hay esperanza para mi futuro y que sélo puede empeorar.

3. Fracaso
0 No me siento como un fracasado.
1 He fracasado mas de lo que hubiera debido.
2 Cuando miro hacia atras, veo muchos fracasos.

3 Siento que como persona soy un fracaso total.

4. Pérdida de Placer
0 Obtengo tanto placer como siempre por las cosas de las que disfruto.

1 No disfruto tanto de las cosas como solia hacerlo.



114

2 Obtengo muy poco placer de las cosas que solia disfrutar.

3 No puedo obtener ningun placer de las cosas de las que solia disfrutar.

5. Sentimientos de Culpa
0 No me siento particularmente culpable.

1 Me siento culpable respecto de varias cosas que he hecho o que deberia
haber hecho.

2 Me siento bastante culpable la mayor parte del tiempo.

3 Me siento culpable todo el tiempo.

6. Sentimientos de Castigo
0 No siento que esté siendo castigado
1 Siento que tal vez pueda ser castigado.
2 Espero ser castigado.

3 Siento que estoy siendo castigado.

7. Disconformidad con uno mismo.
0 Siento acerca de mi lo mismo que siempre.
1 He perdido la confianza en mi mismo.
2 Estoy decepcionado conmigo mismo.

3 No me gusto a mi mismo.

8. Autocritica
0 No me critico ni me culpo mas de lo habitual
1 Estoy mas critico conmigo mismo de lo que solia estarlo
2 Me critico a mi mismo por todos mis errores

3 Me culpo a mi mismo por todo lo malo que sucede.

9. Pensamientos o Deseos Suicidas
0 No tengo ningun pensamiento de matarme.
1 He tenido pensamientos de matarme, pero no lo haria
2 Querria matarme

3 Me mataria si tuviera la oportunidad de hacerlo.



10. Llanto
0 No lloro mas de lo que solia hacerlo.
1 Lloro mas de lo que solia hacerlo
2 Lloro por cualquier pequefiez.

3 Siento ganas de llorar pero no puedo.

11 Agitaciéon
0 No estoy mas inquieto o tenso que lo habitual.
1 Me siento mas inquieto o tenso que lo habitual.

2 Estoy tan inquieto o agitado que me es dificil quedarme quieto

3 Estoy tan inquieto o agitado que tengo que estar siempre en movimiento o

haciendo algo.

12 Pérdida de Interés
0 No he perdido el interés en otras actividades o personas.
1 Estoy menos interesado que antes en otras personas o cosas.
2 He perdido casi todo el interés en otras personas o cosas.

3.Me es dificil interesarme por algo.

13. Indecisién
0 Tomo mis propias decisiones tan bien como siempre.
1 Me resulta mas dificil que de costumbre tomar decisiones
2 Encuentro mucha mas dificultad que antes para tomar decisiones.

3 Tengo problemas para tomar cualquier decision.

14. Desvalorizacién
0 No siento que yo no sea valioso
1 No me considero a mi mismo tan valioso y util como solia considerarme
2 Me siento menos valioso cuando me comparo con otros.

3 Siento que no valgo nada.

15. Pérdida de Energia

0 Tengo tanta energia como siempre.
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1. Tengo menos energia que la que solia tener.
2. No tengo suficiente energia para hacer demasiado

3. No tengo energia suficiente para hacer nada.

16. Cambios en los Habitos de Suefio

0 No he experimentado ningun cambio en mis habitos de suefio.

12. Duermo un poco mas de lo habitual.

1b. Duermo un poco menos de lo habitual.

2a Duermo mucho mas de lo habitual.

2b. Duermo mucho menos que lo habitual

32. Duermo la mayor parte del dia

3b. Me despierto 1-2 horas mas temprano y no puedo volver a dormirme
17. Irritabilidad

0 No estoy tan irritable como lo habitual.

1 Estoy mas irritable de lo habitual.

2 Estoy mucho mas irritable que lo habitual.

3 Estoy irritable todo el tiempo.

18. Cambios en el Apetito
0 No he experimentado ningun cambio en mi apetito.
12. Mi apetito es un poco menor que lo habitual.
1b. Mi apetito es un poco mayor que lo habitual.
2a. Mi apetito es mucho menor que antes.
2b. Mi apetito es mucho mayor que lo habitual
32 . No tengo apetito en absoluto.

3b. Quiero comer todo el dia.

19. Dificultad de Concentracion
0 Puedo concentrarme tan bien como siempre.
1 No puedo concentrarme tan bien como habitualmente
2 Me es dificil mantener la mente en algo por mucho tiempo.

3 Encuentro que no puedo concentrarme en nada.



117

20. Cansancio o Fatiga

21.

0 No estoy mas cansado o fatigado de lo habitual.
1 Me fatigo o me canso mas facilmente que lo habitual.

2 Estoy demasiado fatigado o cansado para hacer muchas de las cosas que
solia hacer.

3 Estoy demasiado fatigado o cansado para hacer la mayoria de las cosas que
solia hacer.

Pérdida de Interés en el Sexo

0 No he notado ningun cambio reciente en mi interés por el sexo.
1Estoy menos interesado en el sexo de lo que solia estarlo.

2 Estoy mucho menos interesado en el sexo.

3 He perdido completamente el interés en el sexo.

Puntaje Total:



Apéndice G. Escala Zarit

item Pregunta a realizar Puntuacién

1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que
realmente necesita?

2 ¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no
dispone de tiempo suficiente para usted?

3 ¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y
atender otras responsabilidades?

4 ¢, Se siente enfadado cuando esta con su familiar?

5 ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

6 ¢, Cree que la situacion actual afecta de manera negativa su
relacién con amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢, Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢, Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢, Se siente agotado cuando tiene que estar junto a su
familiar?

10 ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su
familiar?

1 ¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a
su familiar?

12 ¢ Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas por
tener que cuidar a su familiar?

13 ¢ Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de
su familiar?

14 ¢, Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si
fuera la Unica persona con la que puede contar?

15 ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su
familiar ademés de sus otros gastos?

16 ¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempao?

17 ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la
enfermedad de su familiar se manifest6?

18 ¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras
personas?

19 ¢, Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su
familiar?

20 ¢ Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su
familiar?

21 ¢, Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo
hace?

22 En general: ; Se siente muy sobrecargado por tener que
cuidar de su familiar?

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado)

FRECUENCIA PUNTUACION INTERPRETACION
Nunca 1 22a46 puntos | AUSENCIA SOBRECARGA
Rara vez 2
Algunas veces 3 47 a 55 puntos SOBRECARGA LEVE
Bastantes veces 4 56 a 110 puntos | SOBRECARGA INTENSA
Casi siempre 5
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Apéndice H. Carta de Aceptacion de Protocolo y Lineamientos Eticos

FYADENMAC

AMELA

Ciudad de México a 17 de diciembre del 2024
Referencia No. FAE/021/24

Carta de Aceptacion de Protocolo de Investigacion

Por medio de la presenta hago constar que la investigacion realizada por la
Mtra. Blanca Estela Pérez Trujillo que lleva como titulo “Andlisis de la Relacion
entre el desarrollo de la Depresién y la Sobrecarga de Actividades en
Cuidadores Primarios de Pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica” para
obtener el grado de Doctora en Salud Mental en el Instituto Superior de Estudios de
Occidente (ISEO) y en la cual se aplican 3 instrumentos de evaluacion como son:
Inventario de Depresién de Beck, Escala de Zarit y Encuesta Sociodemogréfica, fue
realizada con la autorizacién y consentimiento libre, expreso, informado y voluntario
de las personas que participaron en dicho estudio tomando en consideracion los
lineamientos éticos necesarios para trabajar con dichas personas.

Los resultados del estudio en curso podran ser de ayuda para la generacion
de nuevas investigaciones, acciones o iniciativas enfocadas a la solucion de dicha
problematica.

FZADENMAC

AMELA

30

Lic. Maria Leticfa Ibarra Barrientos
Area de apoyo al paciente FYADENMAC
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CURRICULUM VITAE

Blanca Estela Pérez Truijillo

Originaria de la Ciudad de México, México, Blanca Estela Pérez Truijillo realiz6 estudios
profesionales en area de especialidad en el Instituto Superior de Estudios de Occidente.
La investigacion titulada Analisis de la Relacion entre la Depresidn y la Sobrecarga de
Actividades en Cuidadores Primarios de Pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica es

la que presenta en este documento para aspirar al grado de Doctor en Salud Mental.

Su experiencia de trabajo ha girado, principalmente, alrededor del campo de la
Psicologia Clinica, especificamente en el area de la psicoterapia con enfoque cognitivo

conductual desde hace 7 anos.

Asi mismo ha participado como docente en diplomados y como ponente en platicas sobre

salud mental en escuelas.

Como cargo que actualmente ocupa, Blanca Estela Pérez Truijillo lleva a cabo el
diagndstico e intervenciéon de trastornos mentales. Se destaca por sus habilidades de
organizacion, solucién de problemas y adecuada capacidad de analisis y aspira a seguir
en constante actualizacion en su campo y poder abrir un centro de salud mental que

brinde servicios a las personas de su comunidad.
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