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Resumen

El concepto de colapso (o sobrecarga) del cuidador es la experiencia fisiologica, fisica,
financiera y social que experimentan los cuidadores de un familiar con discapacidad.
Estos tienen mas probabilidades desarrollar depresion mientras brindan atencion, y el
grado de sobrecarga se asocia directamente con la depresion. En México, la evaluacion de
sobrecarga y depresion en cuidadores de pacientes con enfermedades neuroldgicas ha
sido ampliamente estudiada. Sin embargo, no existen estudios evaluando la sobrecarga y
depresion en pacientes con ceguera legal en México.

Este es un estudio transversal y observacional en una muestra de pacientes con ceguera
legal de Nuevo Ledn (NL) que, a su vez, cuenten con un cuidador primario, definido
como un familiar que brinda cuidado sin retribucion monetaria. El objetivo del estudio
sera determinar el grado de colapso del cuidador, evaluado con la Escala de sobrecarga
Zarit (ESZ), y depresion, evaluada con el Patient Health Questionnaire (PHQ)-9, en
cuidadores primarios de pacientes con ceguera legal.

Los cuidadores varones tuvieron mayores puntajes en la ESZ (28.7+15.5 vs. 19.2+12.6,
p=0.001) y PHQ-9 (10.0+5.5 vs. 5.345.1, p<0.001) que las mujeres. Asimismo,
padres/madres cuidando a sus hijos y el nimero de horas de cuidado diario se asociaron
con mayores puntajes en ambas escalas. Se observo una correlacion lineal entre los
puntajes de las escalas ESZ y PHQ-9 en los cuidadores primarios (r=0.65, p<0.001).

Se requieren intervenciones apropiadas y oportunas para cuidadores para reducir la

sobrecarga y depresion.



1. Planteamiento del problema

1.1. Antecedentes

El concepto de colapso del cuidador se describe mejor por la experiencia
fisiologica, fisica, financiera y social que experimentan los cuidadores de un familiar
enfermo o discapacitado (Zarit, Reever, & Bach-Peterson, 1980). Los cuidadores tienen
mas probabilidades de estar deprimidos mientras brindan atencion, y la carga se asocia
directamente con la depresion dentro de este periodo de tiempo (Khan et al., 2016; Braich
et al., 2016; Braich, Lal, Hollands, & Almeida, 2012; Kuriakose, Khan, Almeida, &
Braich, 2017; Bambara, Owsley, et al., 2009; Del-Pino-Casado, Rodriguez Cardosa,

Lopez-Martinez, & Orgeta, 2019).

La evaluacion de la carga y la depresion entre los cuidadores ha sido ampliamente
estudiada para pacientes con enfermedades neurologicas intratables (ej. enfermedad de
Parkinson, enfermedad de Alzheimer, lesion cerebral traumatica) en varias poblaciones,
incluido México (Perrin et al., 2015; Leibach, Stern, Arelis, Islas, & Barajas, 2016;
Smith, Perrin, Tyler, Lageman, & Villasenor, 2020; Rosas-Carrasco et al., 2014). Sin
embargo, existe poca evidencia en la literatura evaluando la sobrecarga del cuidador y
depresion en cuidadores primarios de pacientes con ceguera legal (Khan et al., 2016;
Braich et al., 2016; Braich et al., 2012; Kuriakose et al., 2017; Bambara, Owsley, et al.,

2009; Khare, Rohatgi, Bhatia, & Dhaliwal, 2016).



1.2. Planteamiento del problema

Las personas con ceguera legal, descrita como una vision menor a 20/200 en el
0jo con mejor vision, generalmente requieren de apoyo emocional, financiero, para
recibir tratamientos médicos prescritos y para realizar practicamente cualquier tipo de
actividades (Bambara, Owsley, et al., 2009; Khare et al., 2016; Kempen, Ballemans,
Ranchor, van Rens, & Zijlstra, 2012; Chia et al., 2004). Por otro lado, los cuidadores
primarios, pueden llegar a sentirse subjetiva- y objetivamente incapaces de realizar sus
propias actividades y necesidades personales. Lo anterior puede representar una carga
fisica, financiera y psicoldgica para los cuidadores primarios, llevandolos comunmente a
presentar sintomas de depresion y colapso (Braich et al., 2012; Kuriakose et al., 2017,
Khare et al., 2016; Benavides, Alburquerque, & Chana-Cuevas, 2013; Bom, Bakx, Schut,
& van Doorslaer, 2018). Existen diversos programas de rehabilitacion visual para los
pacientes con ceguera legal; sin embargo, poco se toma en cuenta a los cuidadores

primarios de dichos pacientes (Khare et al., 2016; Benavides et al., 2013).

En el 2001, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reportd que la disfuncion
visual era responsable de un equivalente a 2,286,000 afios de incapacidad en paises
considerados “potencias” econdmicas (Brezin, Lafuma, Fagnani, Mesbah, & Berdeaux,
2005). Sin duda, es bien sabido que las enfermedades que conducen a baja visual y/o
ceguera representan una carga social y econdémica no solo para los pacientes, sino para su

entorno y sistema de salud (Wittenborn et al., 2013). Por desgracia, poco se toma en



cuenta que estas pérdidas econémicas en salud, ausentismo laboral, entre otros factores,

también pueden llegar a afectar a los cuidadores primarios de pacientes con ceguera legal.

Actualmente, no existen estudios en la poblacion mexicana evaluando la
sobrecarga del cuidador y depresion en cuidadores primarios de pacientes con ceguera
legal en México. Sin embargo, estudios recientes han evaluado la carga y la depresion
que experimentan los cuidadores de personas con discapacidad visual en Canada (Khan et
al., 2016), India (Braich et al., 2012; Khare et al., 2016), y los Estados Unidos de

América (EUA) (Braich et al., 2016; Bambara, Owsley, et al., 2009).

Dado lo anterior, surgen las siguientes preguntas de investigacion: ;Cual es la
prevalencia y factores de riesgo asociados (ej. sociodemograficos, grado de discapacidad
visual, entre otros) al desarrollo sobrecarga del cuidador y depresion en cuidadores
primarios de pacientes con ceguera legal, asi como depresion en dichos pacientes?
(Existe alguna relacion entre la depresion y/o sobrecarga experimentada por los

cuidadores primarios y la depresion experimentada por los pacientes con ceguera legal?

1.3. Objetivos de investigacion

1.3.1. Objetivo principal

Determinar el grado de sobrecarga y depresion que experimentan los cuidadores

primarios de pacientes con ceguera legal en pacientes que hayan acudido a la consulta



oftalmologica la Clinica de Atencion Médica (CAM) del Centro de Salud Integral (CeSI)

de la colonia San Gilberto, Santa Catarina, NL, México.

1.3.2. Objetivos secundarios

e Evaluar los factores de riesgo sociodemograficos asociados al grado de
sobrecarga del cuidador y depresion en cuidadores primarios de pacientes con
ceguera legal.

e [Evaluar la asociacion entre sobrecarga y depresion en cuidadores primarios de
pacientes con ceguera legal.

e Evaluar la prevalencia y grado de depresion en pacientes con ceguera legal.

e [Evaluar la asociacion entre colapso del cuidador y depresion experimentada por
los cuidadores primarios con la depresion experimentada por los pacientes con

ceguera legal.

1.4. Justificacion

Los pacientes con ceguera representan un desafio para el oftalmologo, ya que en
muchas ocasiones no existe un tratamiento que permita darle solucion al problemay, la
atencion va dirigida a que la vision no empeore. Lo anterior representa un gasto que
muchas veces los pacientes, por su incapacidad para generar un ingreso, no pueden

costear. Todo ello, se traduce en la necesidad de que un cuidador primario que asista al



paciente en la administracion de medicamentos, acudir a sus consultas, apoyo financiero,

transporte, etc.

De lo antes mencionado, surge la necesidad también evaluar al cuidador primario
de quien, en gran medida y/o su totalidad, dependera el cuidado del paciente. A nuestro
conocimiento, no existe un estudio en nuestra poblacion que evalué el grado de depresion

y sobrecarga en los cuidadores primarios de pacientes con ceguera.

1.5. Alcance del estudio

Este tipo de estudio permite comenzar a conocer una variable, conjunto de
variables, evento, etc., Se utiliza para problemas de investigaciéon nuevos o poco
conocidos. Por ende, los resultados obtenidos solo tendran validez para la poblacion
estudiada y en el tiempo en el que se estudid. Sin embargo, por la informacion que
generan, constituyen el predmbulo de otros disefios (Herndndez Sampieri & Fernandez

Collado, 2014).



2.1.1. Pasado

2. Marco teorico

2.1. Epidemiologia de la discapacidad visual en el mundo

En 1978, la OMS estim6 que alrededor de entre 10 y 15 millones de habitantes en

el mundo eran ciegos (Thylefors, Negrel, Pararajasegaram, & Dadzie, 1995; Resnikoff &

Pararajasegaram, 2001). Sin embargo, estas cifras eran poco confiables ya que no se

contaba con una definicion universal de ceguera. En ese mismo ano, la OMS form¢ el

Study Group on the Prevention of Blindness con el objetivo de establecer una definicion

formal de ceguera que permitiese estudiar mejor la prevalencia, causas e impacto de esta

en la poblacion mundial (Thylefors et al., 1995; "Data on blindness throughout the

world," 1979). La International Classification of Diseases (ICD), en su décima revision

(ICD-10) definio la discapacidad visual de la siguiente manera (WHO, 2016) (Tabla 1):

Tabla 1. Clasificacion de discapacidad visual segun la ICD-10

Grado Categoria Rango (Snellen)
0 Minima o nula 20/20 —>20/70
1 Moderada <20/70 —>20/200
2 Severa <20/200 — > 20/400
3 Ceguera <20/400 — > 20/1200*
4 Ceguera <20/1200 —>PL
5 Ceguera NPL
Adaptado de: WHO (2016). https://icd.who.int/browse10/2016/en#/H53-H54
*Incluye vision de cuentadedos a un metro.
ICD, International Classification of Diseases; PL, percepcion de luz; NPL, no percepcion de luz.




Mas tarde, en 1984, se estimd que alrededor de 38 millones de personas eran
ciegas (Foster & Resnikoff, 2005). En 1995, Thylefors y colaboradores, utilizando las
definiciones de discapacidad visual expuestas en la Tabla 1, presentaron un reporte
epidemiologico sobre la ceguera mundial (Thylefors et al., 1995), estimando una
prevalencia de ceguera de 38 millones de personas y de baja visual de 110 millones de
personas. Los autores reportaron que las causas de discapacidad visual variaban de
acuerdo con cada pais y con la edad de la poblacion estudiada. Por ejemplo, en paises con
economias de mercado establecidas, incluyendo paises de Europa Occidental,
Norteamérica, Australia, Japon y Nueva Zelanda, las principales causas de ceguera eran
enfermedades como la RD y la degeneracion macular relacionada a la edad (DMRE) en
el 89% de los casos seguido de glaucoma (7.5%) y catarata (3.5%). La frecuencia fue
similar en paises pertenecientes a las antiguamente conocidas economias socialistas de
Europa, en donde enfermedades como RD y DMRE causaban el 85% de casos de
ceguera, mientras que catarata y glaucoma representaban el 8.3% y 6.8% de los casos de
ceguera, respectivamente. Por otro lado, en la India, los autores reportaron que las
cataratas (51%) fueron la principal causa, seguido de otras enfermedades (ej. RD,
DMRE) en el 26% de los casos. El tracoma representaba una causa importante de ceguera
en paises de Medio Oriente (26%), Africa (19%), China (18%) e India (10%) (Thylefors
et al., 1995). En cuanto a la distribucion de ceguera por edad, los autores reportaron una
prevalencia de 8 por cada 10 mil habitantes de entre 0 y 14 afios de edad, 1 por cada 1000
de entre 15 y 44 afios de edad, 1.9% en adultos de 45 a 59 afios de edad y de 4.4% en

adultos mayores de 60 afos (Thylefors et al., 1995).



En 1999, la OMS, en conjunto con organizaciones gubernamentales y no
gubernamentales, asi como diferentes instituciones, lanzaron la propuesta VISION 2020 —
The Right to Sight con el objetivo de eliminar las causas de ceguera prevenibles en el
mundo para el afio 2020, incluyendo la oncocercosis, tracoma, catarata, entre otras (Tabla

2) (Resnikoff & Pararajasegaram, 2001; Foster & Resnikoff, 2005).

Tabla 2. Estrategias incluidas en la propuesta VISION 2020

1. Crear consciencia publica, profesional y politica de:

- Elimpacto de la ceguera y discapacidad visual.

- Laposibilidad de prevenir y curar hasta el 75% de los casos de ceguera y
discapacidad visual.

- Las intervenciones (ej. cirugia de catarata, correccion de errores refractivos,
suplementos de vitamina A, antibioticoterapia masiva para erradicar el tracoma y la
oncocercosis) son costo-efectivas.

2. Incrementar la eficiencia de los recursos existentes, asi como la creacion de nuevos
recursos para mejorar los cuidados en cuanto a salud visual.

3. Implementar servicios de cuidado de la salud visual a nivel distrital, desarrollando y
capacitando equipos que provean atencion visual y desarrollo de infraestructura. Estos
servicios deben ser sostenibles y equitativos.

4. Priorizar el uso de recursos hacia la prevencion y erradicacion de causas de ceguera
prevenible, las cuales varian entre paises.

Adaptado de: Foster A. y Resnikoff S. (2005) The impact of Vision 2020 on global blindness.

En 2005, Foster y Resnikoff reportaron que las causas de ceguera por infeccion
(ej. tracoma y oncocercosis) habian disminuido de 5.9 a 1.3 millones entre 1990 y 2002,
apenas tres afios después de que se lanzard la iniciativa VISION 2020 (Foster &
Resnikoff, 2005). Por otro lado, las cifras de catarata apenas aumentaron 15.9 a 17.6
millones entre 1990 y 2002, una cifra mucho menor de lo esperado tomando en cuenta el
aumento de alrededor del 30% en los adultos de 50 afios o mas (Foster & Resnikoff,
2005). En ese mismo lapso, la cantidad de personas ciegas en la India disminuyo6 un 25%

(8.9 a 6.7 millones) (Resnikoff et al., 2004), mientras que en Gambia, Faal y



colaboradores reportaron una disminucion de la ceguera del 40% entre 1986 y 1996 (Faal

et al., 2000).

2.1.2. Presente

En 2014, 1a OMS estableci6 un plan a cinco afios con la finalidad de reducir la
ceguera prevenible en un 25% (Bourne, 2020). El desarroll6 global en salud, el cual se
tradujo en un aumento en la esperanza de vida, y con ello, el aumento en la incidencia y
prevalencia de enfermedades oculares como catarata y glaucoma, impidieron que se
alcanzara dicha meta (Bourne, 2020; Sun et al., 2022). En una revision sistematica y
metaandlisis realizada por Bourne y colaboradores, se reportd que, en el 2015, 36
millones de personas [80%-intervalo de incerteza (II), 12.9-65.4] eran ciegas
(prevalencia de 0.48%; 80%-11, 0.17-0.87, género femenino 56%) y 216.6 millones
(80%-11, 98.5-359.1) tenian discapacidad visual moderada a severa (prevalencia de
2.95%, 80%-11, 0.88—4.77, género femenino 54%) (Bourne et al., 2017). El nimero
estimado de personas ciegas se estima que aumentd 17.6%, de 30.6 millones (80%-11,
9.9-57.3) en 1990 a 36.0 millones (80%-II, 12.9-65.4) en 2015. Los autores atribuyen
este aumento a tres factores: (1) el aumento en la poblacién mundial (38.4%), (2) el
incremento en la edad de la poblacion después de ajustar el aumento en la poblacion
(34.6%) y (3) la reduccion en la prevalencia especifica asociada a la edad (-36.7%)
(Bourne et al., 2017). Algunos factores de riesgo asociados a discapacidad visual
incluyen el género femenino (55%), NSE bajo (89%), nivel educativo bajo y edad
avanzada (Ackland, Resnikoff, & Bourne, 2017; Burton et al., 2021).
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2.1.3. Futuro

Segtn datos de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), la poblacion
mundial en 2015 era de 7.3 billones de habitantes, de los cuales, 0.9 billones son > 60
afnos y 125 millones > 80 afos. Se estima que para el 2050, la poblacion mundial sea de
9.7 billones, 2.1 billones > 60 afios y 434 millones > 80 afios. Por su parte, el nimero de
personas con ceguera se estima que aumente de 36 millones en 2015, a 115 millones en
2050, mientras que el nimero de personas con discapacidad visual moderada a severa
aumentard de 217 a 588 millones en ese mismo lapso (Ackland et al., 2017). La pregunta
es: ;qué hacer para disminuir el inexorable aumento en la ceguera y discapacidad visual
en la poblacion? Se requiere invertir en nuevas tecnologias, incluyendo telemedicina e
inteligencia artificial, con la finalidad de mejorar los procesos de escrutinio para detectar
y tratar oportunamente enfermedades como glaucoma (Bourne, 2020). De igual manera,
se requiere que las organizaciones gubernamentales, no-gubernamentales e instituciones
trabajen en conjunto para asegurar que la salud visual esté al alcance de todos (Ackland et

al., 2017).

2.2. Discapacidad visual en México

2.2.1. Generalidades

En el 2020, el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica (INEGI)

de México reportd una poblacion nacional total de 126 millones con una esperanza de
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vida al nacer de 75.2 afios (INEGI, 2020). De ellos, casi el 10% tiene una discapacidad

visual que no se puede corregir con anteojos (DIS-CAPACIDAD, 2021).

Aproximadamente el 78% de la poblaciéon mexicana vive en areas urbanas
(Lopez-Ramos et al., 2018). Desafortunadamente, hay escasez de servicios de baja vision
en el pais, la mayoria de los cuales estan agrupados en la capital, Ciudad de México
(CDMX) (Lopez Ulloa, Burn, & Beauregard, 2021). Por lo tanto, las personas con
discapacidad visual deben viajar a los estados donde se brindan servicios de
rehabilitacion visual (Herndndez Flores, 2012). La cobertura del servicio de baja vision
en México es menor al 10%. La distancia geografica y el costo son las principales
barreras para el acceso a los servicios de baja vision en los paises en desarrollo, incluido
Meéxico (Chiang, O'Connor, Le Mesurier, & Keeffe, 2011). La percepcion de que “no se
puede hacer nada mas” y el uso de dispositivos de baja vision (ej. bastones) relacionados
con el miedo al estigma son otras barreras comunes reportadas por paises desarrollados y

subdesarrollados (Chiang et al., 2011).

Ademas, no hay suficientes especialistas en atencion oftalmoldgica en México
para satisfacer las demandas. En 2020, Resnikoff y colaboradores reportaron que México
tenia 42.5 oftalmologos por millon de habitantes, significativamente menor que paises
como Bulgaria (120.6 por millon de habitantes), Italia (117.1 por millon de habitantes),
Austria (110.6 por millén de habitantes), Argentina (103.6 por millon de habitantes),
Francia (92.0 por millén de habitantes) o Alemania (90.5 por millon de habitantes), por

mencionar algunos ejemplos (Resnikoff et al., 2020).
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Polack y colaboradores, en una muestra de 2,864 personas de Chiapas, México,
encontraron una prevalencia de ceguera del 2.3%; siendo la catarata (63%) la primera
causa, seguida de enfermedades del segmento posterior (24%), que incluia la RD (Polack
et al., 2012). En otro estudio, Jimenez-Corona y colaboradores compararon los factores
de riesgo asociados a discapacidad visual entre individuos de Chiapas, México que
habitan en condiciones rurales versus urbanas (Jimenez-Corona, Jimenez-Corona, Ponce-
de-Leon, Chavez-Rodriguez, & Graue-Hernandez, 2015). Los autores reportaron que la
prevalencia de discapacidad visual moderada era significativamente mayor (p<0.001) en
la poblacion rural [prevalencia de 10.2%, 95%-intervalo de confianza (IC), 7.2—-14.2%]
comparado con la urbana (prevalencia de 3.9%, 95%-1C, 1.9-7.9%) (Jimenez-Corona et
al., 2015). Individuos con discapacidad visual moderada eran mayores (p<0.001), con un
grado de escolaridad menor (p<0.001). Personas con 50 afios o mas que habitaban en
areas rurales tenian 4.4 (95%-IC, 1.8-11.3, p=0.002) mas posibilidades de padecer
discapacidad visual moderada comparado con aquellos que habitaban en areas urbanas
(Jimenez-Corona et al., 2015). Al igual que en estudios realizados en otras poblaciones
(Liu, Cheng, Chen, & Lee, 2001; Song et al., 2010; Ulldemolins, Lansingh, Valencia,
Carter, & Eckert, 2012), en la poblacion mexicana una edad mayor y un NSE bajo se

asociaron a una mayor prevalencia de discapacidad visual.

2.2.2. La discapacidad visual en Nuevo Leon: Realidades.

Si bien NL es considerado un estado con un importante desarrollo econdmico en

México, también sufre de una gran disparidad econdmica (Lopez-Ramos et al., 2018).
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Esto ultimo se traduce en un acceso deficiente a los servicios de baja vision, que son

escasos, por parte de las personas con un NSE bajo.

En 2005, Limburg y colaboradores realizaron una evaluacion rapida de ceguera
prevenible (rapid assessment of avoidable blindness, RAAB) en estados de diferentes
paises, incluyendo NL (Limburg, Barria von-Bischhoffshausen, Gomez, Silva, & Foster,
2008). Los autores reportaron una prevalencia ajustada de discapacidad visual, definida
como una AVMC entre <20/60 y 20/400, fue de 8.8% (95%-1C, 7.7-9.9%, 9.9% hombres
y 7.8% mujeres). Por otro lado, la prevalencia de ceguera, definida como una AVMC
entre >20/400 y NPL, fue de 1.5% (95%-IC, 1.1-1.9%, 2% hombres y 1.1% mujeres). La
catarata (67%) fue la principal causa de ceguera y el 70% de los casos de ceguera por

cualquier causa eran prevenibles (Limburg et al., 2008).

En 2018, Lopez-Ramos y colaboradores realizaron otra RAAB en una muestra de
5,055 personas en NL. Sin embargo, dada la alta prevalencia de diabetes mellitus (DM)
en México (Bello-Chavolla, Rojas-Martinez, Aguilar-Salinas, & Hernandez-Avila, 2017),
y sobre todo en NL, uno de los estados del pais con mayor prevalencia de DM (15.5% en
adultos mayores de 20 afos) (Hernandez-Avila, Gutierrez, & Reynoso-Noveron, 2013),
el analisis incluy6 la evaluacion de la RD (Lopez-Ramos et al., 2018). Los autores
reportaron una prevalencia de ceguera de 1.7% (95%-1C, 1.3-2.1%). Las principales
causas de ceguera en este estudio fueron: catarata (32.6%), RD (29.1%) y glaucoma
(16.3%) (Lopez-Ramos et al., 2018). La prevalencia de discapacidad visual severa,

moderada y leve fue de 1.0%, 5.1% y 7.7%, respectivamente. La prevalencia de DM fue

14



de 31%, de los cuales el 8% desconocian su diagnostico y el 92% ya lo conocian (Lopez-
Ramos et al., 2018). En cuanto a estos tltimos, el 49.9% tenia una glucosa capilar >200
mg/dl, el 40.6% nunca habia tenido una valoracion de fondo de ojo y el 25.5% habia
tenido su ultima valoracion hace mas de un afio. La prevalencia de RD fue de 41.1%
(95%-1C, 36.5-45.8%). Apenas el 34% de los adultos con DM tiene una valoracion
dentro de los periodos recomendados por guias internacionales (12 meses). Estas cifras
son mayores que en un RAAB realizado por Polack y colaboradores en una poblacion de
Chiapas, en donde la prevalencia de DM fue de 21% y de RD en al menos un ojo de
38.9% (Polack et al., 2012). A pesar de que NL es un estado con un mayor desarrollo
econdmico que Chiapas, estas cifras reflejan la pobre educacion en cuanto a prevencion

de la RD en la poblacion de NL (Lopez-Ramos et al., 2018).

2.3. Depresion y discapacidad visual: ;Existe una asociacion?

Multiples estudios reportan que personas con discapacidad visual son mas
propensos a desarrollar depresion comparado con aquellos sin discapacidad visual (Abou-
Hanna, Leggett, Andrews, & Ehrlich, 2021). A pesar de la que la razén exacta de esta
asociacion no sé conoce, la Activity Restriction Model (ARM) of Depressed Affect sugiere
que condiciones cronicas, como la discapacidad visual, pueden resultar en depresion dado
el impedimento funcional que causan en las personas, limitando la participacion en
actividades sociales y de la vida diaria (van Nispen, Vreeken, Comijs, Deeg, & van Rens,

2016). Sin embargo, las diferencias reportadas entre diferentes poblaciones en cuanto a la
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prevalencia de depresion y discapacidad visual sugieren que estd asociacion pudiese ser

multifactorial.

Abou-Hanna y colaboradores reportaron que la agudeza visual, tanto objetiva
como subjetiva, era peor significativamente menor en personas con depresion en China
(p<0.001), Ghana (p<0.001) y la India (p<0.001). Sin embargo, esta asociacion no fue
significativa en México, Rusia y Sudafrica (Abou-Hanna et al., 2021). Los autores
reportaron que la asociacion entre depresion y la vision objetiva y percibida en personas
de la India y China estaba mediada por la discapacidad funcional. Por otro lado, en
Ghana, la asociacion entre vision percibida y depresion estaba mediada por el grado de
limitacion en la participacion social (Abou-Hanna et al., 2021). Estos hallazgos sugieren
que existen diferentes factores que median la asociacion entre discapacidad visual y
depresion, los cuales, pudiesen depender del contexto cultural en cada poblacion. Sin
embargo, otro factor a considerar es la falta de instrumentos y escalas que contemplen el

contexto sociocultural de la poblacion estudiada (Soffer, 2019).

Gamiochipi-Arjona y colaboradores reportaron una prevalencia de depresion del
50.4% en una muestra de pacientes Mexicanos con glaucoma (Gamiochipi-Arjona et al.,
2021). Asimismo, los autores encontraron que el riesgo de una pobre adherencia al
tratamiento de glaucoma era 38 veces mayor en pacientes con depresion, lo cual se
traduce en un peor prondstico visual (Gamiochipi-Arjona et al., 2021; Stringham,

Ashkenazy, Galor, & Wellik, 2018).
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2.4. Sobrecarga y depresion en cuidadores primarios de pacientes con ceguera

legal: ;Qué sabemos?

La discapacidad visual grave tiene consecuencias socioecondmicas considerables,
ya que las personas suelen ser poco productivas, tienen un alto riesgo de caidas o
accidentes y tienen otras comorbilidades médicas que requieren una atencion especial por
parte de los cuidadores (Chuvarayan, Finger, & Koberlein-Neu, 2020). Ademas, los
pacientes con discapacidad visual tienen menos sintomas depresivos, se adaptan mejor y
experimentan una mayor satisfaccion con la vida cuando reciben asistencia instrumental
(ej. administracion de finanzas y medicamentos, transporte) de miembros de la familia.
Por lo tanto, es necesario involucrar las necesidades de los cuidadores (Khan et al., 2016;

Kuriakose et al., 2017; Bambara, Wadley, et al., 2009).

Hoy en dia, existen pocos estudios que evalten la sobrecarga del cuidador y
depresion en cuidadores primarios de pacientes con ceguera legal. Estos estudios se han
realizado en Canadé (Khan et al., 2016), India (Braich et al., 2012; Khare et al., 2016), y
los EUA (Braich et al., 2016; Bambara, Owsley, et al., 2009; Bernbaum, Albert, Duckro,
& Merkel, 1993; Goodman & Shippy, 2002; Horowitz, Goodman, & Reinhardt, 2004;

Strawbridge, Wallhagen, & Shema, 2007; Westaway, Wittich, & Overbury, 2011).

A pesar de que existen diferencias en cuanto a los instrumentos/escalas para medir
la sobrecarga y depresion en los cuidadores, algunos factores asociados a depresion son la

edad del paciente, la edad del cuidador, una peor AVMC del paciente (Bambara, Owsley,
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et al., 2009), un mayor numero de horas de cuidado y género femenino (Braich et al.,
2016; Braich et al., 2012), ser madre/padre proveyendo cuidado de hijo/hija (Braich et al.,
2012), multiples enfermedades cronico-degenerativas en el cuidador y paciente (Braich et
al., 2016), entre otras. Por otro lado, los factores de riesgo asociados a sobrecarga del
cuidador reportados fueron mayor nimero de horas de cuidado, mayor limitacion en las
actividades de la vida diaria (activities of daily living, ADL) del paciente (ej. ir al bafio,
comer, aseo personal), género masculino, entre otros (Khan et al., 2016; Braich et al.,

2016; Braich et al., 2012).

Existen algunas inconsistencias en cuanto a los hallazgos reportados entre
estudios. Por ejemplo, los cuidadores de familiares con ceguera total, definida como una
AVMC de NPL en ambos ojos, experimentan una carga significativamente mayor que
aquellos que brindan atencién a personas legalmente ciegas con mejor vision (Khan et al.,
2016; Braich et al., 2016; Braich et al., 2012; Khare et al., 2016). Sin embargo, algunos
autores informaron un mayor riesgo de depresion en los cuidadores de pacientes con un
mayor grado de discapacidad visual (Braich et al., 2016; Braich et al., 2012; Khare et al.,
2016), pero otros no (Khan et al., 2016). Otro hallazgo interesante es la asociacion entre
depresion y género femenino, pero de sobrecarga del cuidador y género masculino en un

estudio realizado en la India (Braich et al., 2012).

Dadas las diferencias entre factores sociodemograficos encontrados en dichos
estudios, y a la falta de un estudio similar en la poblacion mexicana, el objetivo de este

estudio sera evaluar el colapso del cuidador y depresion en cuidadores primarios de
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pacientes con ceguera legal en una poblacion mexicana que radica en NL, uno de los

estados con mayor desarrollo econdmico de México.
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3. Metodologia

3.1. Tipo de estudio

Realizamos un estudio observacional, transversal, desde septiembre de 2019 hasta
diciembre de 2020 en una clinica de oftalmologia en NL, México. En México, el brote de
la pandemia de COVID-19 comenzo6 el 28 de febrero de 2020 y provoco un
confinamiento masivo en todo el pais, incluido NL (Ibarra-Nava, Cardenas-de la Garza,
Ruiz-Lozano, & Salazar-Montalvo, 2020). Cabe destacar que un hospital de atencion
oftalmoldgica terciaria es aquel que cuenta con subespecialistas capaces de diagnosticar y
tratar médica y quirurgicamente el espectro completo de la patologia ocular. También,
capacita a residentes y subespecialistas para realizar investigaciones cientificas.
(Subburaman, Hariharan, Ravilla, Ravilla, & Kempen, 2015). Aunque la actividad clinica
en nuestro centro de atencion oftalmologica terciaria disminuy6 de abril a agosto de
2020, continuamos brindando atencion segun las necesidades urgentes, incluidos los
pacientes con problemas de vision por cualquier causa. Se eligi6 esta metodologia con

base a otros estudios similares (Ver Seccion 2.4).

El estudio fue previamente aprobado por los Comités de Etica e Investigacion de
nuestra institucion (Licencia No. CONBIOETICA 19 CEI 011-2016-10-17 y COFEPRIS
20 CI 19 039 002, respectivamente), siguiendo los postulados de la Declaracion de

Helsinki. Se obtuvo el consentimiento informado por escrito de todos los participantes.
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3.2. Definiciones

3.2.1. Agudeza visual

La agudeza visual se refiere a la medida obtenida a partir de la resolucion espacial
del sistema de procesamiento visual, tomando en cuenta factores opticos y neurales.
Existen diversas mediciones para obtener la capacidad visual que toman en cuenta las
caracteristicas de la persona: preverbal o verbal. En los pacientes verbales se utilizan
diversos optotipos: letras estilizadas (Snellen), simbolos pediatricos (Allen), simbolos
para personas analfabetas (“E”), entre otros. En este estudio, se entiende por la mejor

vision aquella que se puede lograr con una correccidon aérea (esfera, cilindro).

3.2.2. Clasificacion de discapacidad visual

La discapacidad visual se definié como la AVMC <20/200 en el mejor ojo. La
discapacidad visual se clasifico ademas seglin la gravedad en:

- Leve (20/200 a 20/400)

- Moderada a grave (>20/400 a PL)

- Ceguera total (NPL en ambos 0jos).

3.2.3. Cuidador primario

El CP es aquel que brinda apoyo emocional, fisico o econdmico al paciente que
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posee alguna discapacidad o es dependiente de dicha asistencia. Se caracteriza por tener
un vinculo afectivo y no recibe ningtn tipo de remuneracién por dicho cuidado. Se
consideraran unicamente como cuidador primario a aquellos con las caracteristicas

anteriores y que tengan algiin parentesco con el paciente.

3.3. Participantes

Se incluyeron a pacientes con discapacidad visual y sus cuidadores primarios, con
edades entre los 18 y los 90 afios, que hayan acudido a la consulta oftalmologica la
Clinica de Atencion Médica (CAM) del Centro de Salud Integral (CeSI) de la colonia San
Gilberto, Santa Catarina, NL, México. La técnica de reclutamiento fue mediante muestreo
consecutivo no probabilistico. Excluimos a los pacientes con condiciones médicas
intratables adicionales que, por si mismas, requerian la asistencia regular de un cuidador
(es decir, discapacidad fisica y enfermedad neuroldgica o psiquidtrica), o que impedian

que el paciente entendiera y respondiera los cuestionarios.

Se defini6 como cuidador familiar primario a la persona responsable de brindar
algan tipo de asistencia, incluidas las ADL y las ADL instrumentales (ej. gestion de
dinero, uso de teléfono, realizar compras, cuidado del hogar), al paciente con
discapacidad visual durante al menos 3 meses. Se excluyeron a los cuidadores que
reciben algun tipo de pago por sus servicios o aquellos que ayudan a un no familiar. Si el

paciente o el cuidador no deseaban participar, ambos eran excluidos.
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3.4. Instrumentos

3.4.1. Escala de sobrecarga de Zarit (ESZ)

La ESZ fue desarrollada por Zarit y colaboradores en 1980, mide varios aspectos
de la carga de los cuidadores, incluido el bienestar psicolégico, la salud, la vida social, las

finanzas y su relacion con el paciente (Zarit et al., 1980).

La escala contiene 22 items, cada uno clasificado en una escala de Likert de cinco
puntos, con una puntuacion total que va de 0 a 88 (Zarit et al., 1980). Cada item va de 0
(nunca) a 4 (casi siempre), excepto el Gltimo item sobre carga global, calificado de 0
(nada) a 4 (sobrecarga extrema) (Yu et al., 2020). La puntuacion final se interpreta como
poca o ninguna sobrecarga (0-21), sobrecarga leve a moderada (21-40), sobrecarga
moderada a severa (41-60) y sobrecarga severa (61-88) (Olowookere, Badmus, Laoye,

Ijadunola, & Hassan, 2019).

La ESZ es altamente confiable segiin lo documentado en su estudio original con
una confiabilidad test-retest de 0.71 y una consistencia interna de 0.92 (Hébert, Bravo, &
Préville, 2000). La escala est4 validada al idioma espafiol, incluyendo estudios
mexicanos, con una buena consistencia interna con un (Cronbach’s a de 0.87—0.90)
(Breinbauer, Vasquez, Mayanz, Guerra, & Millan, 2009; Ramirez, del Rio, Russell, &
Lopez, 2008; Flores-Terrones, Galindo-Vazquez, Jiménez-Genchi, Rivera-Fong, &
Gonzalez-Rodriguez, 2019).
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3.4.2. Patient Health Questionnaire (PHQ-9)

El PHQ-9 es un cuestionario de autoinforme desarrollado para hacer un
diagnostico basado en criterios de trastorno depresivo mayor (Familiar et al., 2015;
Arrieta et al., 2017). La escala consta de nueve items que corresponden a cada uno de los
nueve items del Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, criterios
de la Cuarta Edicion para el trastorno depresivo mayor en las dos semanas anteriores
(Familiar et al., 2015)- Cada elemento se califica en una escala de Likert de cuatro puntos
que va de 0 (nada) a 3 (casi todos los dias), para una puntuacion total que vade 0 a 27
(Arrieta et al., 2017). Clasificamos la puntuacion final de acuerdo con los valores de corte
utilizados con frecuencia: ninguno o minimo (0-4), leve (5-9), moderado (10-14),
moderadamente grave (15-19) y grave (>20). Como se describe en revisiones sistematicas
y metanalisis, una puntuacion de 10 o mas se considera diagnostica de depresion
(sensibilidad y especificidad del 88%) (Arrieta et al., 2017; Kroenke, Spitzer, Williams,
& Lowe, 2010; Kroenke, Spitzer, & Williams, 2001). Los pacientes o cuidadores con una
puntuacion >10 fueron remitidos a la clinica de salud mental para un mayor diagnostico y

tratamiento.

Un estudio de andlisis de Rasch sugiere que el PHQ-9 puede medir los sintomas
depresivos en personas con discapacidad visual (Lamoureux et al., 2009). El PHQ-9 esta
validado al idioma espaiol y ha sido probado en mexicanos con una consistencia interna

de 0.89 (Familiar et al., 2015).
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3.5. Procedimientos

Antes del reclutamiento de pacientes, los autores involucrados en el estudio
fueron capacitados formalmente por un experto en salud mental para administrar los
cuestionarios adecuadamente. La ESZ, se aplic6 a través de una entrevista cara a cara en
un lugar privado dentro de nuestra clinica, tipicamente un consultorio o una oficina, sin la

presencia del paciente.

Por otro lado, el cuestionario de PHQ-9 se repartio en forma impresa al paciente
para que éste lo llenase. Los cuidadores y los pacientes que podian leer completaron el
cuestionario PHQ-9 en habitaciones separadas. Si el paciente no sabia leer, uno de los

autores involucrados leeria las preguntas y registraria sus elecciones.

Los datos recopilados de los cuidadores familiares incluyeron edad, sexo, afios de
escolaridad, estado civil, religion, ingresos mensuales, presencia de enfermedades

sistémicas, relacion con el paciente, horas diarias de atencién y meses de atencion.

3.6. Estrategia de analisis de datos

Los datos se ingresaron en una hoja de calculo de Excel (v. 365, 2020, Microsoft
Corporation, Redmond, WA) y se analizaron utilizando IBM Statistical Package for
Social Sciences (SPSS) v. 23 (IBM Inc., Armonk, NY, USA). Las variables con

distribucion normal se describieron con medias y desviaciones estandar (DE), mientras
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que las variables con distribucion no normal se describieron con medianas y rangos
intercuartilicos (RIC). Las variables categdricas se presentan como frecuencias y

porcentajes.

Realizamos un analisis comparativo exploratorio inicial generador de hipdtesis
para evaluar la asociacion de la carga y la depresion con variables clinicas y
demograficas y caracteristicas de la atencion, incluida la relacion con el paciente, las
horas diarias de atencion y los meses de atencion. La carga y la depresion se clasificaron
como se describid anteriormente como sin carga, carga leve a moderada, carga moderada
a severa y carga severa; y ninguna o minima depresion, depresion leve, moderada,
moderadamente severa y severa respectivamente y segun los resultados de los

cuestionarios.

Para probar la asociacion con las variables categoricas utilizamos la prueba de
chi-cuadrada, y para las variables continuas utilizamos One-way ANOVA y Kruskal
Wallis segtin su distribucion. Las comparaciones adicionales entre las caracteristicas
demograficas y los resultados de los cuestionarios continuos se analizaron mediante la

prueba t independiente y la prueba de chi-cuadrada.

La correlacion entre el colapso del cuidador y la depresion, y entre la depresion
del paciente y el colapso del cuidador y la depresion se determind mediante el coeficiente
de correlacion de Pearson utilizando las puntuaciones de ESZ y PHQ-9. Analizamos la

fuerza de la asociacion utilizando un analisis de regresion lineal sobre los factores que
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resultaron ser significativos para la depresion asumida por la carga (PHQ-9) como
variable dependiente y ajustando los posibles factores de confusion, incluido el género de
los cuidadores, las horas de atencion diaria, el grado de la discapacidad visual y la

relacion con el paciente.

Para determinar si la pandemia de COVID-19 influyé en nuestros resultados,
realizamos un subanalisis comparando las puntuaciones de los instrumentos entre
cuidadores y pacientes reclutados antes con los reclutados después de que se confirmara
el primer caso de COVID-19 en nuestro pais (28 de febrero de 2020) (Ibarra-Nava et al.,
2020). Se utilizo la prueba t de Student para comparar las puntuaciones medias de los
instrumentos y la prueba de chi-cuadrada para comparar el grado de sobrecarga y

depresion. Un valor de p<.05 se consider6 estadisticamente significativo.
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4. Resultados

4.1. Caracteristicas demograficas

De los 143 pacientes que cumplieron con los criterios de inclusion y estaban
dispuestos a participar, 16 estaban acompanados por un miembro que no era de la familia
(es decir, un vecino, un amigo o un cuidador pagado) y 7 no tenian un cuidador
identificado. Ademas, de los restantes 120 cuidadores elegibles, 5 se negaron a participar.

La muestra final estuvo compuesta por 115 diadas paciente-cuidador.

La edad media de los cuidadores fue de 51.2 afios (DE 13.8), siendo la mayoria
mujeres (64.3%). El promedio de meses de cuidado y horas de cuidado diario fue de 26.2
(DE 45.4) y 12.2 (DE 8.1), respectivamente. La mayoria de los cuidadores eran conyuges
(35.7%) o hijas adultas (22.6%) e hijos (11.3%). El nivel educativo promedio de los
cuidadores fue de 9 anos (DE 3.8), lo que representa un nivel educativo de secundaria en
Meéxico, lo cual es consistente con el informe del INEGI 2020, que establece que el nivel
educativo promedio en México es de 9.7 anos (INEGI, 2021). La mayoria de los
cuidadores (63.5%) percibia un ingreso mensual menor a 5000 pesos mexicanos (lo
equivalente actual a aproximadamente 250.00 USD). Sin embargo, la paridad del poder
adquisitivo, un reflejo mas realista del poder adquisitivo de un pais, convierte 5000 pesos
mexicanos en México en aproximadamente 518 USD gastados en EUA (OECD, 2021).
Las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes y cuidadores se muestran en la

tabla 3.
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Tabla 3. Caracteristicas sociodemogrdficas de cuidadores y pacientes con ceguera

Cuidadores Pacientes
Caracteristica (n=115) (n=115)
Edad, media (DE) 51.2(13.8) 61 (11.7)
Género, n (%)
Mujeres 74 (64.3) 55 (47.8)
Hombres 41 (35.7) 60 (52.2)
Estado civil, casados, 7 (%) 83 (72.2) 68 (59.1)
Entorno urbano, n (%) 109 (94.8) 109 (94.8)
Religion, n (%) 74 (64.3) 74 (64.3)
Educacion (afios), media (DE) 9.0 (3.8) 7.4 (4)
Grado escolar, n (%)
Ninguno 13 (11.3) 28 (24.3)
Primaria 18 (15.7) 35(30.4)
Secundaria 44 (38.3) 28 (24.3)
Preparatoria 22 (19.1) 14 (12.2)
Universidad 18 (15.7) 10 (8.7)
Ingreso mensual (pesos), n (%)
0 34 (29.6) 63 (54.8)
<5,000 39 (33.9) 41 (35.7)
5,000-20,000 41 (35.7) 10 (8.7)
>20,000 1(0.9) 1(0.9)
Relacion con el/la paciente, n (%)
Coényuge 41 (35.7)
Hijos 39 (33.9)
Padres 10 (8.7)
Hermanos 16 (14.9)
Nuera o yerno 9 (7.8)
Duracion del cuidado, meses,
media (DE) 26.2 (45.4)
Horas del cuidado diario, media (DE) 12.2 (8.1)
Agudeza visual, mejor ojo, n (%)
20/200 — 20/400 45 (39.1)
>20/400 — PL 64 (55.7)
NPL 6(5.2)
Duracion de la discapacidad visual, meses,
media (DE) 33.8(50.5)

*Incluye vision de cuentadedos a un metro.
DE, desviacion estandar; PL, percepcion de luz; NPL, no percepcion de luz.

La edad media de los cuidadores fue de 51.2 afios (DE 13.8), siendo la mayoria
mujeres (64.3%). El promedio de meses de cuidado y horas de cuidado diario fue de 26.2
(DE 45.4) y 12.2 (DE 8.1), respectivamente. La mayoria de los cuidadores eran conyuges
(35.7%) o hijas adultas (22.6%) e hijos (11.3%). El nivel educativo promedio de los

cuidadores fue de 9 anos (DE 3.8), lo que representa un nivel educativo de secundaria en
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México, lo cual es consistente con el informe del INEGI 2020, que establece que el nivel
educativo promedio en México es de 9.7 afios (INEGI, 2021). La mayoria de los
cuidadores (63.5%) percibia un ingreso mensual menor a 5000 pesos mexicanos (lo
equivalente actual a aproximadamente 250.00 USD). Sin embargo, la paridad del poder
adquisitivo, un reflejo mas realista del poder adquisitivo de un pais, convierte 5000 pesos

mexicanos en México en aproximadamente 518 USD gastados en EUA (OECD, 2021).

Para diciembre de 2020, el ingreso promedio de México era de aproximadamente
4200 pesos, las mujeres ganaban 18.5% menos que los hombres (4633 vs. 3777 pesos)
(CONEVAL, 2021). Nuestra clinica se encuentra en una zona urbana de NSE bajo de NL.
Aunque NL fue uno de los estados mexicanos con menos pobreza en 2020, en
comparacion con el porcentaje nacional (24.3% vs. 43.9%), un ingreso de 5000 pesos
todavia coloca a la mayoria de los cuidadores en nuestro estudio por debajo de la linea de
pobreza (CONEVAL, 2021). Por lo tanto, creemos que nuestra poblacion puede

representar a México como un todo.

La mayoria de los pacientes eran hombres (52.2%), con una edad media de 61
afios (DE 11.7). El nivel de escolaridad promedio de los pacientes fue de 7.4 afios (DE 4),
lo que representa un nivel de escolaridad de primaria. Este tltimo se encuentra por debajo
del nivel educativo promedio nacional (9.7 anos) (INEGI, 2021). Sesenta y tres pacientes
(54.8%) reportaron no recibir ningun ingreso y 41 (35.7%) reportaron un ingreso menor a
5000 pesos mexicanos, lo que implica que la mayoria de los pacientes estan

desempleados o reciben un ingreso bajo y por lo tanto viven, en una condicion de
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moderado a pobreza extrema (CONEVAL, 2021). La mayoria de los pacientes (n=64,
55.7%) tenian una discapacidad visual de moderada a grave con respecto a las
caracteristicas relacionadas con la vision. Cuarenta y cinco (39.1%) y seis (5.2%) tenian
discapacidad visual leve y total, respectivamente. Mientras que los cuidadores brindaban
un promedio de 12.2 horas (DE 8.1) de cuidado diario, la duracion promedio de la

discapacidad visual del paciente fue de 33.8 meses (DE 50.5).

Un total de 188 (81.7%) ojos estaban ciegos debido a causas prevenibles o
tratables, incluida la RD (138 ojos), cataratas (34 ojos) y glaucoma (16 ojos).
Veinticuatro (10.4%) ojos tenian problemas de vision debido a enfermedades
potencialmente prevenibles o tratables, incluida la degeneracion macular relacionada a la
edad (8 ojos), queratopatia bulosa pseudofaquica (6 o0jos), rechazo de trasplante corneal
(4 ojos), enfermedad de Vogt-Koyanagi-Harada (4 ojos) y quemaduras quimicas (2 0jos).
Solo 18 (7.8%) ojos estaban ciegos debido a causas no prevenibles, incluida la
maculopatia midpica (6 0jos), el sindrome de Stevens-Johnson (6 0jos), la enfermedad de

Stargardt (2 ojos), la retinosis pigmentaria (2 ojos) y la vasculitis retiniana (2 0jos).

4.2. Factores asociados a sobrecarga y depresion en cuidadores

Los hombres tenian valores medios significativamente mas altos de ESZ
(28.7+15.5 vs. 19.2+12.6, p=0.001) y de PHQ-9 (10.0+5.5 vs. 5.3+5.1, p<0.001) que las
mujeres. Por lo tanto, los hombres experimentaron la carga y la depresion con mas

frecuencia que las mujeres. La edad de los cuidadores se asocid con puntuaciones mas
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altas en el PHQ-9 (p=0.007), encontrandose un aumento de la media de edad a mayor
puntuacion. La edad, sin embargo, no se asocio con puntuaciones mas altas en el ESZ

(p=0.578).

Los afos de escolaridad se asociaron con la depresion, encontrando una mayor
puntuacion media con menos afios de escolaridad (p=0.001) pero no con mayor
sobrecarga (p=0.124). Sin embargo, después de realizar la correlacion de Pearson, se
correlacionaron menos afos de escolaridad y sobrecarga (r=0.245, p=0.008). La edad
media del paciente se asoci6 significativamente con puntuaciones mas altas de PHQ-9
(p=0.028) y ESZ (p=0.016). Ademas, el promedio de horas de atencion diaria
proporcionada también se asoci6 significativamente con puntajes mas altos de PHQ-9
(p=0.007) y ESZ (p<0.001). Los padres que cuidaban a sus hijos adultos con
discapacidad visual tenian puntuaciones ESZ (36.4+13.6, p<0.001) y PHQ-9 (16.8+1.8,
p<0.001) significativamente mas altas, en comparacidon con conyuges, hermanos, hijos,

nueras o yernos.

En general, 35 cuidadores (30.4%) tenian una puntuacion PHQ-9 de 10 o més y,
por lo tanto, fueron remitidos a la clinica de salud mental para un estudio adicional.
Ademas, casi la mitad de los cuidadores (n=55, 47.8%) experimentaron al menos una
carga leve (puntuacion ESZ>21). El grado de discapacidad visual no se asoci6é con
depresion (y*: 7.05, p=0.532) ni sobrecarga (y*: 10.09, p=0.121). Los factores asociados
con la sobrecarga y la depresion en los cuidadores se muestran en las Tablas 4y 5,

respectivamente.
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Tabla 4. Factores asociados a sobrecarga en los cuidadores.

Grado de sobrecarga, n (%)

Ninguno-Leve Leve-Moderado Moderado-Severo Severo
Caracteristica (n=60, 100%) (n=35, 100%) (n=19, 100%) (n=1, 100%) P

Género masculino n=41 12 (20.0) 18 (51.4) 10 (52.6) 1 (100) .002*
Edad media (DE) 49.8 (14.8) 51.3 (12.9) 54.8 (12.3) 56 5781
Edad media de los pacientes, 0167
media (DE) 63.9 (10.8) 59.5 (11.6) 54.6 (11.9) 60
Estado civil, casados, n=83 40 (66.7) 28 (80.0) 14 (73.7) 1 (100) 497*
Entorno urbano #=109 58 (96.7) 33(94.3) 17 (89.5) 1 (100) .663*
Religion (si) n=74 47 (78.3) 20 (57.1) 7 (36.8) 0 .003*
Educacion, (afios), media (DE) 9.8 (3.8) 8.6 (3.0) 7.8 (4.4) 6 1241
Relacion con el paciente, n=115

Conyuge 15 (25) 16 (45.7) 9 (47.4) 1 (100)

Hijos 25 (41.7) 10 (28.6) 4 (21.1) 0

Padres 2(3.3) 2(5.7) 6 (31.6) 0

Hermano/a 12 (20) 4(11.4) 0 0

Nuera o yerno 6 (10) 3(8.6) 0 0 .006*
Ingreso mensual, pesos, n=115

0 17 (28.3) 11 (31.4) 5(26.3) 1 (100)

0-5,000 21 (35.0) 11 (31.4) 7 (36.8) 0

>5,000-20,000 21 (35.0) 13 (37.1) 7 (36.8) 0

>20,000 1(1.7) 0 0 0 .876%*
Duracion del cuidado, meses,
mediana (RIC) 12 (6-24) 12 (4-10) 18 (0-44) 18 .328¢
Horas de cuidado diario, media
(DE) 9.1(7.2) 14.8 (8.1) 16.6 (6.8) 24 <.0017
Grado de ceguera, n=115

20/200-20/400 29 (48.3) 12 (34.3) 4 (21.1) 0

>20/400 — PL 30 (50.0) 21 (60.0) 12 (63.2) 1 (100)

NPL 1(1.7) 2(5.7) 3(15.8) 0 A21%*
*Chi-cuadrada
TANOVA
‘Kruskal Wallis

DE, desviacion estandar; RIC, rango intercuartilico; PL, percepcion de luz; NPL, no percepcion de luz.
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Tabla 5. Factores asociados con la depresion en los cuidadores

Grado de depresion, n (%)
Caracteristica Ninguno Leve Moderado Mod-Sev Severo P
(n=49,100%) | (n=31,100%) | (n=19,100%) | (n=14,100%) | (n=2,100%)

Género masculino n=41 9(18.4) 9 (29) 13 (68.4) 8 (57.1) 2 (100) <.001*
Edad media (DE) 48.6 (13.5) 49.8 (14.3) 50.6 (12.8) 61.1(8.9) 71.5(13.4) 0077
Edad media de los pacientes,
media (DE) 63 (11.2) 62.1(11.5) 61.1(11.5) 51.7(11.4) 59(1.4) 0287
Estado civil, casados, n=83 35(71.4) 22 (71.0) 16 (84.2) 9 (64.3) 1 (50.0) .675%
Entorno urbano n=109 45 (91.8) 30 (96.8) 19 (100) 13 (92.9) 2 (100) .668*
Religion (si) n=74 42 (85.7) 21 (67.7) 10 (52.6) 1(7.1) 0(0) <.001*
Educacion, afios, media
(DE) 9.7 (3.8) 9.3(3.2) 10.1 (3.3) 59@3.3) 3549 0017
Relacion con el paciente,
n=115

Conyuge 15 (30.6) 11 (35.5) 11 (57.9) 3(21.4) 1 (50.0)

Hijos 18 (36.7) 11 (35.5) 8(42.1) 2 (14.3) 0

Padres 0 0 0 9 (64.3) 1 (50.0)

Hermano/a 10 (20.4) 6(19.4) 0 0 0

Nuera o yerno 6(12.2) 309.7) 0 0 0 <.001*
Ingreso mensual, pesos,
n=115

0 17 (34.7) 8 (25.8) 4 (21.1) 5(35.7) 0

0-5,000 18 (36.7) 10 (32.3) 6 (31.6) 5(35.7) 0

>5,000-20,000 14 (28.8) 12 (38.7) 9(47.4) 4 (28.6) 2 (100)

>20,000 0 1(3.2) 0 0 0 J152%*
Duracion del cuidado,
meses, mediana (RIC) 14 (6-29.5) 12 (4-19) 12 (5-20) 15 (6.8-27) 24 (18-24) .390¢
Horas de cuidado diario,
media (DE) 10.4 (7.8) 11.5(8.7) 12.7 (6.1) 18.6 (6.8) 20 (5.7) 007"
Grado de ceguera, n=115

20/200-20/400 21 (42.9) 11 (35.5) 6 (31.6) 7 (50) 0

>20/400 — PL 27 (55.1) 18 (58.1) 12 (63.2) 5(35.7) 2 (100)

NPL 1(2.0) 2 (6.5) 1(5.3) 2 (14.3) 0 .532*
*Chi-cuadrada
TANOVA
fKruskal Wallis

DE, desviacion estandar; RIC, rango intercuartilico; PL, percepcion de luz; NPL, no percepcion de luz.

4.3.

Factores asociados a depresion en pacientes

Como era de esperar, el grado de discapacidad visual se asocid con puntuaciones

mas altas en el PHQ-9 (x*: 24.58, p=0.002). Sin embargo, no se encontro asociacion entre
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la depresion y el género, la edad, el estado civil, el entorno urbano y un rango mas alto de
PHQ-9. Asimismo, no hubo asociacion entre ingreso mensual, menor escolaridad y
duracion de la discapacidad visual. Aunque no encontramos una asociacion significativa
entre la duracion (meses) de la discapacidad visual y la depresion (p=0.112), el tiempo
promedio de discapacidad (33.8 meses) no fue muy largo. Como tal, nuestros resultados
podrian generalizarse mejor a un periodo temporal en el que el paciente se estd adaptando
a la discapacidad visual. En general, 37 pacientes (32.2%) tenian una puntuacion de
PHQ-9 de 10 0 més y, por lo tanto, fueron remitidos a la clinica de salud mental para un

estudio adicional (Tabla 6).

Tabla 6. Factores asociados a depresion en los pacientes.

Grado de depresion, n (%)
Caracteristica Ninguno Leve Moderado Mod-Sev Severo P
(n=38, 100%) | (n=40,100%) | (n=16,100%) | (n=13,100%) | (n=8, 100%)
Género masculino #=60 17 (44.7) 20 (50.0) 9 (56.3) 9 (69.2) 5(62.5) S578%*
Edad media (DE) 62.5 (10.6) 60.8 (10.1) 62.7 (15.3) 58.3 (13.1) 55.6 (13.5) 5067
Estado civil, casados, n=68
21 (55.3) 24 (60.0) 9 (56.3) 9 (69.2) 5(62.5) .926*

Entorno urbano n=109 38 (100.0) 36 (90.0) 15 (93.8) 12 (92.3) 8 (100.0) .333*
Religion (si) n=74 32 (84.2) 32 (80.0) 7 (43.8) 2 (23.1) 0 <.001*
Educacion, afios, media
(DE) 7.8 (4.3) 8.3 (3.6) 6.1 (3.8) 5(4.5) 7.9 (2.6) 068"
Ingreso mensual, pesos,
n=115

0 20 (52.6) 23 (57.5) 8 (50.0) 6 (46.2) 6 (75.0)

0-5,000 15 (39.5) 12 (30.0) 6 (37.5) 6 (46.2) 2 (25.0)

>5,000-20,000 3(7.9) 5(12.5) 1(6.3) 1(7.7) 0

>20,000 0 0 1(6.3) 0 0 .632%*
Meses de ceguera,
mediana (RIC) 13.5(6.8-21.3) | 17.5(8.3-38.3) | 25.5(6-36) 30 (16.5-66) 22.5 (14-24) 127
Grado de ceguera, n=115

20/200-20/400 20 (52.6) 20 (50.0) 3 (18.8) 2(15.4) 0

>20/400 — PL 18 (47.4) 19 (47.5) 12 (75.0) 8 (61.5) 7 (87.5)

NPL 0 1(2.5) 1(6.3) 3(23.1) 1(12.5) .002*
*Chi-cuadrada
TANOVA
‘Kruskal Wallis

DE, desviacion estandar; RIC, rango intercuartilico; PL, percepcion de luz; NPL, no percepcion de luz.
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4.4. Asociacion entre sobrecarga y depresion

Hubo una correlacion lineal significativa entre las puntuaciones de PHQ-9 y ESZ

en los cuidadores (=0.649, p<0.001, Figura 1).
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Puntaje ESZ en cuidadores

Figura 1. Asociacion entre depresion y sobrecarga en cuidadores

No se encontr6 correlacion entre la sobrecarga de los cuidadores y las

puntuaciones del PHQ-9 del paciente (r=0.084, p=0.372, Figura 2) o entre la depresion en

pacientes y cuidadores (r=0.035, p=0.712, Figura 3).
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Figura 3. Asociacion entre depresion en pacientes y depresion en cuidadores

Usando un modelo de regresion lineal, la asociacion entre las puntuaciones de

PHQ-9 y ESZ se mantuvo significativa después de ajustar por las siguientes variables,



incluido el género del cuidador ($=0.229, 95%-IC, 0.172-0.286), horas de cuidado diario
(B=.241, 95%-1C, 0.181-0.301), grado de discapacidad visual (=0.257, 95%-IC, 0.200-

0.315) y relacion con el paciente (=0.252, 95%-IC, 0.195-0.309).

4.5. Comparacion entre participantes reclutados antes y durante la pandemia por

COVID-19

De las 115 diadas paciente-cuidador incluidas, 74 (64.3%) fueron reclutadas antes
y 41 (35.7%) después del inicio de la pandemia de COVID-19. Los cuidadores reclutados
antes de la pandemia no tuvieron diferencias significativas en la media de ESZ
(23.24+14.1 vs. 21.5+15.0, p=0.536) y PHQ-9 (7.32+5.82 vs. 6.24+5.31, p=0.328) en
comparacion con los reclutados después. Ademas, el grado de sobrecarga (y*: 3.20,
p=0.362) y depresion (y*: 3.62, p=0.461) tampoco fueron significativos. En cuanto a los
pacientes, los reclutados tras la pandemia tenian puntuaciones mas altas en el PHQ-9
(9.59+7.59 vs. 7.38+5.37); sin embargo, los resultados no fueron significativos

(p=0.072). El grado de depresiéon tampoco fue significativo. (x*: 7.26, p=0.123).
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5. Analisis y discusion de resultados

5.1. Analisis y discusion

La evaluacion de la depresion y la sobrecarga en los cuidadores de pacientes con
discapacidad visual ha ganado un gran interés en la salud publica, ya que el papel de los
cuidadores en el bienestar de los pacientes es crucial (Khan et al., 2016). Los pacientes
con discapacidad visual generalmente requieren visitas oftalmologicas frecuentes para
garantizar el manejo adecuado de la enfermedad subyacente y evitar una mayor pérdida
de la vision. Desafortunadamente, un alto porcentaje de la poblacion mexicana, incluido
NL, vive en condiciones de pobreza. Por lo tanto, es mas probable que los esfuerzos del
gobierno se dirijan hacia prioridades mas bésicas, como el hambre, las personas sin
hogar, el suministro de agua, la calefaccion, en lugar de las discapacidades fisicas como

la discapacidad visual o auditiva (Chiang et al., 2011).

Aunque reconocemos que la ceguera no debe ser un obstaculo para personas
libres de dependencia de cuidadores en mejores circunstancias, esta no es la realidad
actual en México. Como tal, los pacientes pueden requerir la asistencia de los cuidadores
en las ADL y ADL instrumentales (ej. transporte). Por esto ultimo, atender las
necesidades de los cuidadores es una prerrogativa. Se encontrd que una cantidad
sustancial de cuidadores familiares estaban deprimidos (30%) y experimentaban al menos
una carga leve (48%) mientras brindaban atencion a sus familiares. No encontramos una

asociacion significativa entre la prevalencia de sobrecarga y depresion entre los
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participantes reclutados después en comparacion con los reclutados antes de que se

reportara el primer caso de COVID-19 en México.

Un estudio mexicano, utilizando las escalas PHQ-9 y ESZ, evalu6 a cuidadores de
pacientes con trauma craneoencefalico (TCE) y reportd una prevalencia similar de
depresion (27%) y sobrecarga leve a severa (49%) (Doyle et al., 2013). Se encontrd que
la falta de apoyo instrumental (ej. asistencia en las tareas diarias, tiempo para pasar con
los amigos) se asoci6 significativamente con una mayor carga para el cuidador (Doyle et
al., 2013). En otro estudio latinoamericano que evaluo las necesidades de los cuidadores
de pacientes con TCE, los cuidadores calificaron como mas importante (1) tener un
profesional disponible que brinde asesoramiento o servicios cuando el paciente necesita
ayuda, (2) recibir respuestas honestas de los profesionales de la salud sobre la salud de
los pacientes, y (3) recibir explicaciones de los profesionales en términos comprensibles

(Arango-Lasprilla et al., 2010).

La ausencia de servicios generalizados de baja vision en México (<10%) (Chiang
et al., 2011), la falta de suficientes oftalmologos para atender las necesidades del paciente
(Resnikoff et al., 2020), y los bajos ingresos tanto de los pacientes como de los
cuidadores de NL (CONEVAL, 2021), dificulta el bienestar de los pacientes, lo que
requiere un mayor esfuerzo por parte de los cuidadores. Por lo tanto, es crucial desarrollar
instrumentos culturalmente adaptados para evaluar adecuadamente la carga que

experimentan los cuidadores mexicanos. Este tltimo proporciona una base empirica para
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las recomendaciones de politica social que abordan las necesidades de los cuidadores

(Mendez-Luck, Kennedy, & Wallace, 2008).

Nuestro analisis descriptivo enfatiza que la mayoria de los cuidadores son mujeres
y el conyuge del paciente, lo que imita los resultados de estudios en otras poblaciones que
evaltan la carga y la depresion en cuidadores de personas ciegas (Khan et al., 2016;
Braich et al., 2016; Braich et al., 2012; Bambara, Owsley, et al., 2009), y estudios
mexicanos que evalian sobrecarga y depresion en cuidadores de pacientes con otras

enfermedades cronicas (Perrin et al., 2015; Rosas-Carrasco et al., 2014).

Investigaciones previas de Braich y colaboradores y Bambara y colaboradores. en
los EUA (Braich et al., 2016; Bambara, Owsley, et al., 2009) y por Khan y colaboradores
en Canadé (Khan et al., 2016), reportan que las mujeres que brindan atencion a personas
ciegas tienen un riesgo significativamente mayor de depresion que los hombres. Por otro
lado, los hombres cuidadores experimentaron més carga y depresion que las mujeres en
nuestra poblacion mexicana-mestiza. Nuestra explicacion de por qué los cuidadores
masculinos experimentaron mas carga que las mujeres es que es mas probable que los
hombres se vean afectados por la necesidad de ayudar con los problemas de movilidad y
los problemas relacionados con el servicio (es decir, la atencion de ayuda publica) que
experimentan los pacientes. En general, son menos propensos a brindar atencion directa
que las mujeres cuidadoras (Pinquart & Sorensen, 2003). Ademads, un concepto cultural
arraigado en México conocido como marianismo (Smith et al., 2020), oficializa a las

mujeres en roles que les confieren la responsabilidad de cuidar a sus conyuges varones;
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por lo tanto, el cuidado es visto como una responsabilidad de las mujeres (Perrin et al.,
2015; Mendez-Luck et al., 2008). Por el contrario, se espera que los hombres sean
proveedores de la familia, se comporten con valentia y mantengan la respetabilidad social
de sus familias. Estas expectativas de roles de género pueden resultar en mecanismos de
afrontamiento inadecuados (es decir, pedir ayuda, tener menos conocimientos sobre
problemas de salud) por parte de los hombres y, por lo tanto, aumentar las tasas de
sobrecarga y depresion (Perrin et al., 2015; Galanti, 2003). Para respaldar esta Gltima
suposicion, un estudio realizado en cuidadores de la India de personas con discapacidad
visual, Braich y colaboradores reportaron que los hombres estaban significativamente
mas agobiados e igualmente deprimidos que las mujeres (Braich et al., 2012). Otro
estudio de cuidadores de la India informo6 que los hombres tenian mas probabilidades de
estar deprimidos y agobiados que las mujeres, aunque sin llegar a ser significativos
(Khare et al., 2016). Cabe senalar que, en la cultura hind(, como la nuestra, se espera que
los hombres sean atendidos, en lugar de que ellos lo brinden (Braich et al., 2012). Un
estudio latinoamericano reciente que evalu6 a los cuidadores de pacientes con TCE
también informd que los cuidadores masculinos tenian mas probabilidades de

experimentar una carga (Pugh, Perrin, & Arango-Lasprilla, 2021).

La edad de un paciente mas joven se asocié significativamente con mas carga y
depresion por parte de los cuidadores mayores. Ademas, los cuidadores mayores también
tenian mas probabilidades de estar deprimidos que los cuidadores mas jovenes. Nuestro
estudio revel6 que los padres al cuidado de hijos adultos estaban deprimidos (100%,

n=10) y experimentaban al menos una carga leve (80%, n=8). Braich y colaboradores
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también informaron una mayor carga en los cuidadores que brindan atencidn a personas
mas jovenes con discapacidad visual en la India (Braich et al., 2012). Por el contrario, no
hubo diferencia en estudios similares realizados en los EUA y Canada (Khan et al., 2016;
Braich et al., 2016). En la misma linea de razonamiento, en las culturas mexicana e india,
se espera que los hijos adultos cuiden de sus parientes mayores (Braich et al., 2012;
Smith et al., 2020). Un estudio mexicano que evalu6 la calidad de vida y la sobrecarga en
cuidadores principales de pacientes con epilepsia informé que los cuidadores de mayor
edad tenian la peor salud psicologica y social (Gutierrez-Angel, Martinez-Juarez,
Hernandez-Vanegas, & Crail-Melendez, 2018). Los autores sugieren que los cuidadores
mas jovenes podrian tener un mayor apoyo social, comprender mejor la enfermedad de
sus familiares o simplemente ser mas saludables, respondiendo asi mejor al desafio de
brindar cuidados que los cuidadores mayores (Gutierrez-Angel et al., 2018). Ademas, es
mas probable que los cuidadores mas jovenes tengan actividades sociales fuera de su
hogar y roles alternativos que les permitan afrontar mejor el estrés del cuidado (Pinquart
& Sorensen, 2003). Estos resultados, sin embargo, difieren de los informados por Rosas-
Carrasco y colaboradores, donde los cuidadores mayores al cuidado de pacientes
mexicanos con demencia estaban menos deprimidos (Rosas-Carrasco et al., 2014).
Pinquart y Sorensen plantean la hipotesis de que, por otro lado, los cuidadores mas
jovenes pueden ser mas vulnerables a la angustia debido a la demanda conflictiva (es

decir, conflictos entre el cuidado y el trabajo) (Pinquart & Sorensen, 2003).

El aumento de las horas de atencion se asocié significativamente con la

sobrecarga y la depresion. Los cuidadores de nuestro estudio brindaron un promedio de
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doce horas de atencion diaria. Veintinueve (25%) cuidadores brindaron atencion de
tiempo completo (24 horas). El tiempo dedicado por los cuidadores mexicanos fue
significativamente mas largo en comparacion con estudios de EUA y Canada que
informaron que los cuidadores brindan un promedio de 4.3 y 2.2 horas de atencion diaria
a sus familiares con discapacidad visual, respectivamente (Braich et al., 2016; Braich et
al., 2012). A pesar de esto ultimo, estos estudios también informaron significativamente
mas carga y depresion a expensas de mas horas de atencioén brindadas. Smith y
colaboradores encontraron que los cuidadores mexicanos proporcionaron
significativamente mds horas de atencion diaria que los cuidadores estadounidenses en
pacientes con enfermedad de Parkinson (Smith et al., 2020). Creemos que las diferencias
interculturales pueden influir en las horas de atencion diaria que brindan los cuidadores
en todas las poblaciones. Varios estudios encontraron que los cuidadores latinos tienen
menos probabilidades de buscar servicios de apoyo formales e institucionales para sus
familiares pacientes (Smith et al., 2020). El ultimo, est4 fuertemente asociado con el
concepto de familismo, un valor entre las familias latinoamericanas que influye en los
individuos para mostrar lealtad, reciprocidad y solidaridad hacia un familiar herido
(Leibach et al., 2016; Galanti, 2003; Estrella-Castillo & Gomez-de-Regil, 2016). El
Sfamilismo también destaca la importancia de cuidar las necesidades de la familia por
encima de las propias y mostrar respeto por los mayores dentro de la familia (Smith et al.,
2020; Linton & Kim, 2018). Creemos que el familismo podria explicar por qué el ingreso
mensual de los cuidadores y el grado de discapacidad visual no se asociaron con mas

sobrecarga y depresion.
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Por otro lado, el sistema médico estadounidense, basado en la autonomia y el
individualismo, espera que los pacientes decidan sobre su salud y necesidades (Galanti,
2003). Ademas, paises de NSE alto, como los EUA y Canada, tienen mejores servicios de
alojamiento (es decir, semaforos con comandos de voz, braille, rampas en lugar de
escaleras) y programas de rehabilitacion visual para personas con discapacidad que
México (Braich et al., 2016; Thrush & Hyder, 2014). A pesar del familismo, el aumento
de las horas de atencion brindadas por los cuidadores en nuestro estudio podria estar
relacionado con el hecho de que los pacientes incluidos no tenian una discapacidad visual
de larga duracién (<3 afios en promedio) y, por lo tanto, requieren mas ayuda ya que
todavia estan lidiando con la ceguera. Ademas, el hecho de que la mayoria de los
cuidadores (63.5%) y los pacientes (90.4%) tuvieran ingresos mensuales por debajo del
umbral de pobreza podria haber llevado a una asociacion no significativa entre los

ingresos y la carga y la depresion.

Un estudio reciente realizado en NL, México, inform6 que; casi la mitad de todas
las causas de ceguera podrian haberse evitado con una evaluacion oftalmoldgica
temprana y adecuada (Lopez-Ramos et al., 2018). Los autores informaron que la
retinopatia diabética representd el 47.5% de los casos con discapacidad visual grave
(AVMC <20/200-20/400) y ceguera (<20/400) (Lopez-Ramos et al., 2018). Si excluimos
los casos (14%, datos no mostrados) con vision 20/200, no considerados por el estudio
anterior, nuestra prevalencia de discapacidad visual por retinopatia diabética es similar
(46% vs 47.5%) (Lopez-Ramos et al., 2018). Esto no sorprende ya que un estudio

reciente revelo que el 81.3% de los adultos mexicanos con discapacidad visual severa o
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ceguera no se habian hecho un examen de la vista en los ultimos dos afios (Ehrlich,
Stagg, Andrews, Kumagai, & Musch, 2019). En general, el 82% de los ojos de nuestro
estudio estaban ciegos debido a enfermedades prevenibles y/o tratables. Especulamos que
el colapso y la depresion experimentadas por los cuidadores podrian provocar un retraso
en la atencidn oftalmologica de las personas ciegas, lo que resultaria en un mal
pronostico. Un enfoque multidisciplinario podria ayudar a detectar la carga y la depresion
entre los cuidadores. Una intervencion adecuada y oportuna podria reducir el riesgo de
sobrecarga y depresion entre los cuidadores de pacientes con discapacidad visual, lo que

se traduciria en mejores resultados visuales de los pacientes.

5.2. Limitaciones y fortalezas

Nuestro estudio tiene varias limitaciones: 1) aunque el estudio se realizé en NL, la
poblacion incluida era en su mayoria de bajos ingresos, lo que dificulta la extrapolacion
de los resultados a la poblacion del estado. Un estudio que incluyera participantes de
diferentes estados dentro de México seria lo mas apropiado; 2) reconocemos que los
cuidadores que experimentan mas carga y depresion pueden sobrestimar el numero de
horas de cuidado diario brindado a los familiares; sin embargo, medir con precision las
horas de atencion es complicado; 3) nuestros resultados podrian generalizarse mejor a un
periodo temporal en el que el paciente estd lidiando con la ceguera o la discapacidad
visual. Este ultimo, desde el inicio de la discapacidad visual, fue relativamente breve; 4)
no ofrecimos las encuestas como una grabacion de audio o una impresion en braille, lo
que provoque que la persona con discapacidad visual dependa de su cuidador vidente

para poder responderla. Aunque un especialista en salud mental capacitd a los autores
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antes de administrar las encuestas para evitar sesgos, la posibilidad de un sesgo del

observador no se puede mitigar por completo; 5) no obtuvimos antecedentes psicoldgicos
de los participantes, que podrian haber sido predictores de depresion; 6) finalmente, seria
ideal para reconocer la influencia cultural y potencial de las circunstancias de vida bajo la

pandemia de COVID-19.

Dentro de las fortalezas de este estudio se incluye que es el primer estudio que
evalua la carga y la depresion entre los cuidadores hispanos de personas ciegas. Ademas,
incluimos la prevalencia de la depresion de los pacientes e hicimos correlaciones con la
carga y la depresion entre los cuidadores. Finalmente, debido al bajo NSE de nuestra
poblacion, los resultados podrian ser generalizables a México y otros paises de bajos

ingresos.

Hasta donde sabemos, este es el primer estudio realizado en una poblacion
latinoamericana que aborda la carga y la depresion entre los cuidadores de pacientes con
discapacidad visual. Se requieren estudios longitudinales realizados con instrumentos
especificos de la cultura que exploren la compleja interaccion de la cultura (Soffer, 2019),
los factores sociodemograficos y los valores sociales para establecer la influencia de la

carga y la depresion entre los cuidadores y el prondstico visual en los pacientes.
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6. Conclusion

En esta poblacion mexicana, incluidos los cuidadores de personas legalmente
ciegas, el 30% y el 48% de los cuidadores estaban deprimidos y experimentaban al menos
una carga leve, respectivamente. México se ubica entre los diez primeros paises con
mayor prevalencia de ceguera a nivel mundial. A medida que la expectativa de vida de la
poblacién mexicana continua aumentando, también se espera que aumente la cantidad de
pacientes con discapacidad visual y la necesidad de cuidadores para estas personas. Los
especialistas en atencion oftalmoldgica deben ser conscientes de que los cuidadores de

pacientes con discapacidad visual pueden estar en riesgo de depresion y sobrecarga.

Tras el diagnoéstico de discapacidad visual, la deteccion oportuna y el manejo
multidisciplinario por parte de especialistas en salud mental de la carga y la depresion
entre los cuidadores podria mejorar los resultados tanto en los cuidadores como en los
pacientes con discapacidad visual. El sistema de atencion médica y los legisladores en
Meéxico deben considerar implementar estrategias, incluidos programas de ingresos
complementarios para apoyar a los cuidadores no remunerados para disminuir la carga 'y
la depresion. Se deben realizar estudios que evaltien el impacto de la sobrecarga y la

depresion de los cuidadores en el pronostico visual del paciente.
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