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Resumen

Objetivo: Evaluar la relacion entre los niveles de sobrecarga y los sintomas
depresivos en cuidadores primarios de pacientes con Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) atendidos en FYADENMAC, Ciudad de México. Métodos:
Se realizd un estudio cuantitativo, descriptivo y correlacional, de corte
transversal. La muestra estuvo conformada por 9 cuidadores primarios
de pacientes con ELA. Se aplicd la Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit y el Inventario de Depresion de Beck Il. El analisis incluyd estadistica
descriptiva, correlacion de Spearman y regresion lineal simple. Resultados:
El 56 % de los cuidadores presentd sobrecarga intensa y el 78 % obtuvo
puntajes superiores a 46 en la Escala de Zarit. El 56 % mostré sintomatologia
depresiva clinicamente relevante, con predominio de niveles leve (44 %) y
moderado (11 %). La correlacién entre sobrecarga y depresion fue positiva,
pero débil y no significativa (p = 0.301; p = 0.431). La sobrecarga explico el 16.7
% de la variabilidad de la depresion (R* = 0.167; p = 0.275). Conclusiones: Los
cuidadores primarios de pacientes con ELA experimentaron elevados niveles
de sobrecarga y sintomas depresivos, y la relacion entre ambas variables fue
limitada, lo que sugiere que la afectacion emocional del cuidador responde a
un proceso multifactorial.

Abstract

Objective: To evaluate the relationship between levels of caregiver burden
and depressive symptoms in primary caregivers of patients with Amyotrophic
Lateral Sclerosis (ALS) attended at FYADENMAC, Mexico City. Methods:
A quantitative, descriptive, and correlational cross-sectional study was
conducted. The sample consisted of 9 primary caregivers of ALS patients.
The Zarit Burden Interview and Beck Depression Inventory Il were applied.
The analysis included descriptive statistics, Spearman correlation, and simple
linear regression. Results: 56% of caregivers experienced high burden, and
78% scored above 46 on the Zarit Scale. 56% exhibited clinically significant
depressive symptoms, with the majority presenting mild (44%) and moderate
(M%) levels. The correlation between burden and depression was positive but
weak and not significant (p = 0.307; p = 0.431). Burden explained 16.7% of the
variance in depression (R* = 0.167; p = 0.275). Conclusions: Primary caregivers
of ALS patients experienced high levels of burden and depressive symptoms.
The relationship between both variables was limited, suggesting that the
caregiver’s emotional impact is a multifactorial process.
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Introducciéon

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA), o enfermedad de Lou Gehrig,
es la enfermedad mas frecuente dentro de un grupo de patologias
que comprometen tanto a las neuronas motoras superiores como a
las inferiores. La ELA es un trastorno neurodegenerativo progresivo
que provoca el deterioro y la muerte de las neuronas motoras, lo
que deriva en debilidad muscular y fallo respiratorio. Esta podria
desarrollarse a partir de mutaciones genéticas, estrés oxidativo,
excitotoxicidad, disfunciones mitocondriales y proteasdémicas,
funcion sindptica alterada, transporte axonal alterado vy
neuroinflamacion’.

A nivel mundial, la incidencia de la ELA es alrededor de 10 2 por
cada 100.000 personas, y su prevalencia es aproximadamente
de 5 casos por cada 100.000 personas. Esto la convierte en la
tercera enfermedad neurodegenerativa mdas prevalente, después
del Alzheimer y la enfermedad de Parkinson?. La prevalencia de la
ELA es mas alta en América del Norte, Europa del Norte, Australia
y Nueva Zelanda. En EE.UU., su prevalencia es mas del doble en
personas de origen europeo-americano (5.4/100,000) que en
afroamericanos (2.3/100,000)3. La situacion de la ELA en América
Latina, segun un informe realizado por la Fundacién Esteban
Bullrich®, muestra que solo Brasil, Cuba y Uruguay cuentan con un
estudio epidemioldgico especifico. Por ello, las cifras de incidencia
y prevalencia utilizadas en la regidn, se obtienen mediante la
extrapolacién de estadisticas de paises desarrollados o aplicando
promedios globales a la poblacién local.

Ademas, debido al envejecimiento poblacional mundial, se proyecta
un aumento significativo en el nUmero de casos y en la prevalencia
de ELA, especialmente en paises en desarrollo3. Aproximadamente
el 30-50 % de personas diagnosticadas con ELA presenta diversos
grados de deterioro cognitivo, y el 15-20 % desarrolla demencia
frontotemporal. A medida que la enfermedad progresa, aumenta
el trastorno motor del habla, limitando su capacidad para
comunicarse'. Esto repercute de manera significativa no solo en la
calidad de vida del paciente, sino también la de sus familiares y
cuidadores®.

En ese contexto, se destaca la labor del cuidador informal,
encargado de brindar cuidados bdasicos a una persona que no
puede valerse por si misma, sin recibir remuneracién, ni poseer
conocimientos médicos que le ayuden a realizar dicha labor®.
Aqguellos que cuidan a pacientes con enfermedades cronicas
experimentan altos niveles de estrés psicoldgico, carga fisica vy
mental, lo que puede aumentar los sintomas de depresidon en un
47 % y el uso de medicamentos psicotréopicos’. En el caso de los
cuidadores informales de pacientes con ELA su calidad de vida
estd vinculada a la pérdida de autonomia del paciente, la alta carga
de cuidado, y la presencia de sintomas de depresién y ansiedad?,
puesto que el cuidador dispone de menos tiempo y energia para
realizar actividades de ocio y cubrir sus necesidades personales®.

En América Latina, la literatura sugiere que el cuidado compromete
la salud del cuidador. Por otro lado, entender la relacién entre
cuidado informal y salud, representa uno de los problemas que se
suscita al investigar, puesto que ser cuidador no es algo que se dé
aleatoriamente en la poblacién, existiendo un sesgo de seleccién'.
No obstante, la falta de estudios longitudinales y la heterogeneidad
en las medidas de sobrecarga, dificulta establecer causalidades vy
consensuarunestandardemedicidondelacalidaddevidadelcuidador.

En consecuencia, se evidencia que la sobrecarga en el cuidado
va de la mano de la presencia de sintomas relacionados con el
episodio depresivo, lo que justifica el disefio de estrategias de
intervencion de tipo psicoldgico y social para cuidadores primarios
informales. Por ello, es necesario desarrollar intervenciones
que vayan dirigidas a reducir la sobrecarga en los cuidadores
y mejorar su calidad de vida; no obstante, la literatura cientifica
disponible sobre cuidadores para personas con ELA es escasa,
en especial en paises de Latinoamérica. La particularidad del
curso rapido y la pérdida progresiva de funciones en la ELA
genera un sufrimiento emocional especifico, poco explorado.

A partir de esta problematica, surge la siguiente pregunta de
investigacion ¢Cudl es la relacion entre los niveles de sobrecarga y
los sintomas depresivos en cuidadores primarios de pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) atendidos en FYADENMAC?

De este modo, se pretende enriquecer el conocimiento
sobre esta temadtica, asi como generar evidencia que
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visibilice las realidades de quienes atraviesan esta
enfermedad poco frecuente y sus entornos de cuidados.

El presente estudio tiene como objetivo evaluar la relacion
entre los niveles de sobrecarga y los sintomas depresivos
en cuidadores primarios de pacientes con ELA atendidos
en FYADENMAC, Ciudad de México, como una contribucion
preliminar a la comprension de esta dindmica compleja.

Los objetivos especificos son:

1. Identificar los niveles de sobrecarga en los cuidadores
primarios.

2. Describir los niveles de sintomas depresivos presentes en la
muestra.

3. Analizar la relacion entre la sobrecarga del cuidador y la
depresion.

4. Explorar la capacidad predictiva de la sobrecarga sobre los
sintomas depresivos.

5. Caracterizar el perfil sociodemografico y su relacion

descriptiva con las variables estudiadas.

Metodologia

Disefio de estudio

Se trata de un estudio de enfoque cuantitativo, transversal,
descriptivo y correlacional, con disefio no experimental. La
investigacion se realizé en la sede de la Fundaciéon FYADENMAC,
ubicada en Ciudad de México, México, durante el periodo de enero
a marzo del afio 2025.

Poblacién de estudio

La poblacion estuvo compuesta por cuidadores primarios de
pacientes diagnosticados con Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) vinculados a FYADENMAC. Se utilizd un muestreo no
probabilistico por conveniencia, incluyendo a los cuidadores
que cumplian los siguientes criterios: ser mayor de edad, cuidar
directamente al paciente, firmar el consentimiento informado
y no presentar trastornos psicoldgicos diagnosticados
previamente. Se incluyeron 9 participantes en total.

Variables

Variable Independiente. Sobrecarga del cuidador, medida
mediante la Escala de Sobrecarga de Zarit (22 items, con
puntuaciones que categorizan desde ausencia de sobrecarga
hasta sobrecarga intensa). En México esta escala ha sido validada
a través de un estudio factorial exploratorio en cuidadores de
pacientes con enfermedades crdnicas, donde se identificaron
factores como las relaciones interpersonales, las expectativas
de autoeficacia y el impacto del cuidado, presentando valores
a entre .64 y .88, lo que explicd el 50.4 % de la variacion.
Asimismo, el instrumento en general resulté en a de .90M

Variable Dependiente. Sintomas depresivos, evaluados con el
Inventario de Depresion de Beck Il (BDI-ID, el cual clasifica la
severidad de la depresion en cuatro niveles (minima, leve, moderada
y grave) segun los puntajes obtenidos. En el presente estudio se
utilizo la version en espafnol del BDI-II de la cual, se han revisado
sus propiedades psicométricas en estudiantes de nivel universidad
en Espafa en adultos de la poblacion general, y en personas
con diagndstico de algun trastorno psicoldgico™®'3%  |ogrando
altos grados de confiabilidad y validez en todas las situaciones.

Sobre esta linea, un estudio realizado en Espafa, aplicando el BDI-II
obtuvo un coeficiente a de Cronbach de fiabilidad de consistencia
interna de .91, lo que significa 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. Ambos
instrumentos han sido validados en poblacion hispanohablante,
mostrando  alta  confiabilidad 'y consistencia interna™.

Procedimientos o intervenciones

La recoleccion de datos se realizd en sesiones individuales, a
distancia, por medio de videollamada o enviando por mensaje de
whatsapp el archivo con los instrumentos aplicados, de acuerdo
con lo solicitado al participante. Se inicid con un cuestionario
sociodemografico para recolectar informacién general de la
muestra estudiada, seguida de la aplicaciéon del BDI-Il y la Escala de
Zarit, ambos instrumentos administrados en formato autoaplicado.
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Las sesiones duraron entre 30 y 45 minutos por participante y
fueron conducidas por la investigadora responsable del estudio.

Aspectos éticos

La investigacion contd con el consentimiento informado
de todos los participantes, el cual detallaba los objetivos,
voluntariedad, confidencialidad y posibilidad de retiro
en cualquier momento. El proyecto fue llevado a cabo
conforme a los principios de la Declaracién de Helsinki.
No se identificaron riesgos mayores para los participantes.

Andlisis de datos

Los datos fueron sistematizados en una base de Excel. Se realizd
estadistica descriptiva (frecuencias, porcentajes, medias). Se
evalué la normalidad con Shapiro-Wilk; la homocedasticidad
con Breusch-Pagan; y la independencia de errores con Durbin-
Watson. Dado el tamano muestral reducido (n=9), se utilizd
la correlacion de Spearman y se considerd la regresion lineal
solo con fines exploratorios (se reporta R*y p de la pendiente)
para la relacidon entre la sobrecarga del cuidador y los niveles
de depresidn. Se reportd el coeficiente de determinacion (R?)
y la ecuacion de regresion. También se realizd correlacion de
Spearman. El umbral de significancia estadistica se establecid en
p < 0.05. Los analisis de datos se realizaron con R Core Team'.

No se aplicaron modelos multivariados debido al tamafio reducido
de la muestra.

Resultados

La muestra del estudio estuvo compuesta por nueve cuidadores
primarios de pacientes diagnosticados con Esclerosis Lateral
Amiotréofica (ELA), todos ellos vinculados a la atencién en la
Fundacion FYADENMAC.

En la Tabla 1se muestra la caracterizacion sociodemografica, donde
el 56 % de los participantes eran hombres. La edad promedio
fue de 68 afios, con un rango de entre 58-77 afos, ubicando a la
mayoria dentro del grupo de adultos mayores activos. El estado
civil predominante fue el casado con un 78 %. El 33 % de los
participantes tenia estudios de licenciatura. El 56 % se dedicaba
al hogar de manera exclusiva. En cuanto al vinculo con el paciente,
el 67 % eran conyuges, lo que sugiere una relacion cercana y
sostenida en el rol de cuidado y el 100 % de los cuidadores no tenia
un diagnostico previo de depresion ni realizaba actividades de
cuidado para otra persona que no fuera su familiar enfermo de ELA.

Tabla 1. Datos sociodemograficos de los participantes

Datos Sociodemograficos Frecuencia Porcentaje
Sexo Femenfno 4 44%
Masculino 5 56%
18-37 afnos 1 %
38-57 anos 2 22%
Edad 58-77 afos 6 67%
78 y mas ainos [0} 0%
Soltero 1 1%
o Casado 7 78%
Estado Civil Separado 0 0%
Union libre 1 1%
Secundaria 2 22%
Preparatoria 2 22%
Grado Escolar Licenciatura 3 33%
Maestria 2 22%
Ocupacion Hogar 5 SIS
Empleado 4 44%
Esposo (a) 6 67%
Parentesco Hijo (@ ! %
Hermano (a) 1 1%
Mama/Papa 1 1%
Dx Previo de Si (0] 0%
Depresién No 9 100%
Cuida a Alguien Si o 0%
Mas No 9 100%

En la Figura 1 se expuso el andlisis de los niveles de depresion
evaluados mediante el Inventario de Depresion de Beck Il (BDI-
I1), evidenciando que cuatro cuidadores (44 %) reportaron
sintomas minimos de depresién, otros cuatro (44 %) presentaron
sintomatologia leve, y uno (11 %) mostrd sintomas de depresion
moderada. No se encontraron casos de depresion grave.
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Figura 1. Niveles de depresion de los cuidadores primarios

 Depresién Minima

H Depresion Leve

® Depresién Moderada
Depresion Grave

En la Figura 2, respecto al puntaje de depresién por participante,
los puntajes individuales oscilaron entre 6 y 23, lo cual sugiere que,
aunque no se presentaron cuadros severos, todos los participantes
manifestaron algun grado de sintomatologia depresiva.

Figura 2. Puntaje de depresion por participante

25

20

Se presentaron los puntajes especificos por participante, en donde
podemos observar que 5 de ellos obtuvieron puntajes mayores a 13
lo que significa que el 56% de la muestra manifestd algun grado de
sintomas de depresion.

En cuanto a la sobrecarga percibida, medida a través de la Escala
de Zarit, en la Figura 3 se observé que cinco cuidadores (56 %)
presentaron sobrecarga intensa, dos (22 %) sobrecarga leve y
dos (22 %) no reportaron sobrecarga significativa. Se identifico la
predominancia de la sobrecarga intensa como fendmeno comun
en esta poblacion.

Figura 3. Niveles de sobrecarga de los cuidadores primarios

W No sobrecarga
W Sobrecarga leve
W Sobrecarga Intesa

En la Figura 4 se detallaron los puntajes individuales, los cuales
oscilaron entre 44 y 79 puntos, en donde 7 de los 9 participantes
muestran niveles de sobrecarga leve e intensa, con puntajes
mayores a 46, lo que refiere que el 78 % de la muestra estudiada
presenta una sobrecarga de actividades, predominando la actividad
intensa con puntajes mayores a 56.

Figura 4. Nivel de sobrecarga por participante
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En la Figura 5a, sobre el andlisis de la relacion entre la sobrecarga
del cuidador mediante la Escala de Zarit y los sintomas depresivos
(BDI-II), se utilizd el coeficiente de correlacion de Spearman,
adecuado para muestras pequefas (n = 9) y sin requerir supuestos
estrictos de normalidad. De la misma manera, el diagrama de
dispersion entre los puntajes de la Escala de Zarit y el BDI-II fue
utilizado para el calculo del coeficiente de correlacion de Spearman.
La relacion observada es positiva baja y no significativa (p = 0.3071;
p =0.431;,n=9).

Figura 5a. Correlacion Sobrecarga - Depresiéon (BDI-II - Escala de
Zarit)
a) 225 - X
200
= 175
g X X
5 150 x
% X
o 125 X
100
75 | X
X
X

45 50 55 60 65 70 75 80
Sobrecarga (Escala de Zarit)

En la Figura 5b, para complementar este analisis, se realizd una
regresion lineal simple, considerando como variable independiente
el puntaje total de la Escala de Zarit y como dependiente el puntaje
total del Inventario de Depresion de Beck Il. EIl modelo obtuvo la
ecuacion: y = 0.182x + 2.5974, lo que indicdé una pendiente positiva
entre las variables. El coeficiente de determinacién fue R* = 0.167,
aunque el modelo no alcanzd significancia estadistica (p = 0.275).

En la Figura 5b, el analisis mostré una correlacién positiva baja, con
r = 0.301, que no alcanzd significancia estadistica (p = 0.431). Si
bien la tendencia positiva indicd que a mayor carga podria existir
un aumento en los niveles de depresion, el tamafio reducido de la
muestra y la variabilidad individual limitan la potencia estadistica
del andlisis. Se observd una tendencia positiva moderada, no
significativa, donde la sobrecarga explica el 16.7 % de la variabilidad
de la depresién (R* = 0.167; p = 0.275).

Figura 5b. Correlacion Sobrecarga - Depresion (Escala de Beck -
Escala de Zarit)

b) 25
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20

BECK

01 02 03 04 05 06 07 08 09 0
ZARIT

Ademas del analisis central, se exploraron asociaciones descriptivas
entre las variables sociodemogréaficas y los niveles de sobrecarga
o depresién. Se observo que la muestra de cuidadores estudiada
no presentaba diagndsticos previos de depresion ni tenian a cargo
el cuidado de alguien mas, por lo que, la sobrecarga y sintomas
de depresion reportados fueron generados en las funciones de
cuidador que actualmente tienen con sus familiares enfermos
de ELA. Sin embargo, estos hallazgos se exponen de manera
exploratoria y deberan ser evaluados con mayor profundidad en
futuras investigaciones con muestras mas amplias.

Discusion

Los resultados de este estudio mostraron que una proporcion
importante de los cuidadores primarios presentaba niveles
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intensos de sobrecarga y sintomas de depresion. Mas de la mitad
experimentd sobrecarga intensa y mas del 50% mostré sintomas
de depresion dentro del rango de sintomas leves y moderados.
Aunque ambas condiciones fueron frecuentes, la relacion entre
la sobrecarga y la depresion fue tanto positiva como débil y no
alcanzé significatividad estadistica. Esto sugirid que, en esta
muestra exploratoria, la depresion no se debe exclusivamente a la
carga que la actividad propia del rol de cuidador pueda conllevar.

En relacion con el primer objetivo, identificar los niveles de
sobrecarga en los cuidadores primarios de pacientes con ELA, la
mayoria de los cuidadores presentd niveles elevados de sobrecarga,
siendo la sobrecarga intensa la categoria predominante (56 %).
Este predominio indicd que el rol de cuidado en la ELA generd
una demanda considerable, incluso en un grupo pequefio como
el evaluado. Estos resultados se ven reforzados por un estudio
realizado en China, donde se reporté que los cuidadores de personas
con ELA enfrentan cargas intensivas que pueden alcanzar entre 4 y
14 horas diarias. Ademas, se identificd que la sobrecarga no solo es
fisica, sino que se incrementa por factores estresantes asociados al
prondstico desfavorable, el deterioro progresivo del paciente y las
limitaciones en la comunicacion, lo que genera angustia psicoldgica,
restricciones en la vida personal y sentimientos de soledad e
impotencia. También destacéd que el cuidado en contextos donde
es asumido por la familia y los sistemas de apoyo son limitados,
se ve afectado a nivel multidimensional®®, lo que coincide con los
elevados niveles de sobrecarga identificados en el presente estudio.

Respecto al segundo objetivo, describir los niveles de sintomas
depresivos presentes en los cuidadores, la mayoria de participantes
presentd sintomas depresivos en niveles minimos a moderados
(44 % depresion minima, 44 % depresion leve, 11 % depresion
moderada), sin casos de depresion grave. El andlisis de puntajes
individuales evidencio que el 56 % obtuvo valores superiores a 13,
indicando presencia clinica de sintomas depresivos. Aungue no se
alcanzaron niveles severos, todos los participantes presentaron
algun grado de sintomatologia, lo que refuerza el peso que tiene el
impacto emocional que acompanfa al rol de cuidado. Tales hallazgos
son acordes con un estudio realizado en México, considerando que
los cuidadores informales reportan niveles significativamente mas
altos de afectacion por sintomas depresivos en comparacion con
los miembros de la familia que no cumplen el rol de cuidado, lo
que evidencia esta condicién como uno de los principales efectos
psicoldgicos asociados al acompafamiento prolongado. La
investigacion reveld que la sobrecarga emocional suele expresarse
mediante estados depresivos persistentes, especialmente
en mujeres cuidadoras, y que factores como pensamientos
disfuncionales y la baja autoeficacia contribuyen a intensificar
dicha sintomatologia. Asimismo, se mostréd que los cuidadores
tenian niveles superiores de ansiedad y depresion y un peor estado
de salud fisica, reforzando que la presencia de sintomas depresivos,
incluso en grados leves o moderados™, como los observados en el
presente estudio, constituye un componente no solo frecuente sino
también importante en el impacto emocional del cuidado informal.

En lo referente al tercer objetivo, analizar la relacion entre la
sobrecarga del cuidador y los sintomas depresivos, pese a
observarse una tendencia positiva, el analisis correlacional mediante
Spearman indicd una relacion débil y no significativa entre ambas
variables (p = 0.301; p = 0.431). Es decir, aunque los cuidadores con
mayor sobrecarga tendian a presentar mdas sintomas depresivos,
esta relacion no fue consistente ni lo suficientemente fuerte para
considerarla estadisticamente relevante. Esto contrasta con lo
reportado en un estudio empirico hecho en Yucatan, México, donde
se hallé una correlacion positiva y estadisticamente significativa
entre la sobrecarga y la depresion en cuidadores primarios de
pacientes con enfermedades neuromusculoesqueléticas (r = 0.72,
p = 0.0007), evidenciando que un aumento en la carga percibida
se asociaba directamente con mayores niveles de sintomatologia
depresiva. En dicho estudio, una proporcion considerable de
cuidadores presentd alteraciones en el estado de animo, incluyendo
casos de depresion grave, y factores como la feminizacion del
cuidado, la elevada dedicacion horaria y la convivencia prolongada,
considerandose estos elementos como factores que podrian
incrementar el riesgo depresivo?®. Esta discrepancia podria
deberse a diferencias en el tamafo muestral de los estudios, en
las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores o en las
condiciones clinicas de los pacientes, resaltando la necesidad de
seguir explorando esta relacion en muestras mas amplias y diversas.

En lo que respecta al cuarto objetivo, explorar la
capacidad predictiva de la sobrecarga para explicar
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los sintomas depresivos, el modelo de regresion lineal simple
mostrd una pendiente positiva (y = 0.182x + 2.5974) y un
coeficiente de determinacién R*> = 0.167, lo que indicdé que la
sobrecarga explicd solo el 16.7 % de la variabilidad en los sintomas
depresivos. Este valor, junto con la falta de significancia estadistica
(p = 0.275), sugirid que la sobrecarga tuvo una influencia limitada
en la depresion. De manera similar, una investigacion llevada a cabo
entre enero de 2024 vy julio de 2025, con la aprobacion del Comité
de Etica de la Universidad Médica de Semey en Kazajstan, reveld
que la sobrecarga del cuidador se asocia con mayores niveles de
ansiedad, depresion, culpa y angustia. Aunque se encontrd una alta
prevalencia concurrente de sobrecarga y depresion, esta resulto ser
de asociacion y no de prediccién causal, indicando que se requieren
estudios longitudinales para determinar una capacidad predictiva
real?'. En conjunto, ambos estudios refuerzan la idea de que la
salud emocional del cuidador depende de multiples dimensiones
emocionales y contextuales, mas alld de la carga percibida.

Por ultimo, el quinto objetivo, caracterizar el perfil sociodemografico
y su relacién descriptiva con las variables estudiadas, se detectd
un perfil caracterizado por adultos mayores (promedio 68 afos),
con mayoria del sexo masculino (56 %), predominancia en
personas casadas (78 %) y una fuerte presencia de cuidadores
conyuges (67 %), donde el 56 % se dedicaba exclusivamente
al hogar. Estos patrones sociodemograficos ayudaron a
contextualizar los niveles de carga y depresion observados, al
tratarse de cuidadores con una alta implicacion afectiva y una
capacidad fisica posiblemente deteriorada. En contraste con
este perfil, en el contexto latinoamericano existen caracteristicas
sociodemograficas distintas. Mientras que el presente estudio
identific6 una mayoria masculina en edad avanzada y con
predominio de cuidadores conyuges, estudios en Ecuador y México
reportaron una participacion mayoritaria de mujeres en el rol de
cuidadoras (alrededor de 55.3 % -1 85.71 %), y edades promedio que
oscilan entre los 47 y 60 afios. Asimismo, la intensidad y duracion
de la dedicacion iba desde cuidados extremos de 24 horas
diarias durante décadas, hasta jornadas promedias de 12 horas o
trayectorias de mas de cinco afios. No obstante, estos estudios
han coincidido en que el ejercicio continuo del cuidado, sumado
a la precariedad de los apoyos disponibles, favorece la aparicion
de sobrecarga, desgaste fisico y deterioro psicosocial, factores
que permiten comprender a profundidad la complejidad del perfil
del cuidador y su impacto sobre los sintomas emocionales?22324,

Desde una perspectiva general a nivel internacional, la Organizaciéon
Panamericana de la Salud y el Banco Interamericano de Desarrollo,
han sefalado la importancia de visibilizar a los cuidadores como
actores clave en el abordaje de las enfermedades crdnicas y
diversos estudios realizados en Australia, Estados Unidos, Irlanda,
Italia, Paises Bajos, Reino Unido, China y Alemania reafirman la
importancia de elevar la calidad del cuidador informal de pacientes
con ELA725%8 En ese sentido, las politicas publicas deberian
avanzar hacia la integracion del cuidador como sujeto de atencion
en los sistemas de salud. Al respecto, una revision sistematica que
incluyd investigaciones realizadas en diversas regiones geograficas
de los continentes Europa, Asia, América, Oceania y Africa, reportd
resultados positivos de las intervenciones psicoeducativas en los
cuidadores, como la reduccion de la carga, disminucion del estrés
psicolégico, reduccion de los conflictos familiares, fortalecimiento
de la cohesion familiar, mejora de la salud psicoldgica, reduccion
de sintomas depresivos, aumento de la calidad de vida,
mejora en la aceptacién de sintomas y bienestar emocional?é.

En sintesis, la afectacion emocional del cuidador no depende
exclusivamente de la sobrecarga, sino a un proceso multifactorial,
reforzando la necesidad de abordar el cuidado en la ELA desde una
perspectiva integral.

En cuanto a las limitaciones de este estudio, la principal radicd
en el tamafio de la muestra, lo que impidié la generalizacion y el
analisis causal, por lo cual se recomienda realizar investigaciones
con mayor tamafo muestral, disefios longitudinales y analisis
multivariados. Sin embargo, cumple su propdsito exploratorio
y sienta las bases para investigaciones con muestras mas
amplias y disefios diversos, manifestando la necesidad de
enfoques integrales que consideren multiples dimensiones del
cuidador primario de pacientes con ELA. Pese a su caracter
exploratorio, esta investigacién aporta datos relevantes que
pueden servir como punto de partida a nuevos estudios que
busquen confirmar la relacion entre las variables estudiadas o
algunos otros hallazgos que se puedan encontrar al respecto.

Futuras investigaciones deberian incorporar variables psicosociales
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como el apoyo social, las estrategias de afrontamiento, la resiliencia
y elduelo anticipado, a fin de profundizar en los factores que influyen
en el bienestar mental del cuidador. De igual modo, la evaluacion
de intervenciones psicoeducativas y de apoyo psicoldgico dirigidas
a cuidadores contribuiria a la reduccion de la sobrecarga y a la
prevencion del deterioro emocional asociado al rol de cuidado.
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