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El objetivo del estudio fue evaluar la prevalencia de disforia/síntomas depresivos en 

madres de niños con trastorno autístico e identificar posibles relaciones con calidad de 

vida y características sociodemográficas. Se trata de estudio exploratorio, descriptivo y 

transversal, conducido con 20 madres, por medio de la aplicación de cuestionario del perfil 

sociodemográfico y de la versión brasileña del Inventario de Depresión de Beck (BDI) y de 

la forma abreviada de la Escala de Calidad de Vida WHOQOL-Bref. Los resultados mostraron 

que 15% de las madres llenaron los criterios para disforia/depresión; 70% evaluaron 

favorablemente su calidad de vida global, sin embargo, apenas 40% de ellas estaban 

“satisfechas” con su salud. El dominio físico (promedio=69,4) fue el mejor apreciado y el 

peor fue el ambiental (promedio=60,8). La calidad de vida se asoció positivamente con la 

renta familiar y el nivel de instrucción y, negativamente, con la depresión. Considerándose 

los resultados obtenidos, se sugiere que sean realizados nuevos estudios que profundicen, 

especialmente, las variables que no se mostraron significativas.

Descriptores: Relaciones Madre-Hijo; Niño; Trastorno Autístico; Depresión; Calidad de 

Vida.
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Depressão e qualidade de vida em mães de crianças com transtornos 

invasivos do desenvolvimento

O objetivo do estudo foi avaliar a prevalência de disforia/sintomas depressivos em mães 

de crianças com transtorno autístico e identificar possíveis relações com qualidade de 

vida e características sociodemográficas. Trata-se de estudo exploratório, descritivo e 

transversal, conduzido com 20 mães, por meio da aplicação de questionário do perfil 

sociodemográfico e da versão brasileira do Inventário de Depressão de Beck (BDI) e da 

forma abreviada da Escala de Qualidade de Vida WHOQOL-Bref. Os resultados mostraram 

que 15% das mães preencheram os critérios para disforia/depressão; 70% avaliaram 

favoravelmente sua qualidade de vida global, todavia, apenas 40% delas estavam 

“satisfeitas” com sua saúde. O domínio físico (média=69,4) foi o melhor apreciado e o 

pior foi o ambiental (média=60,8). A qualidade de vida se associou positivamente com 

renda familiar e nível de instrução e, negativamente, com depressão. Considerando-se 

os resultados obtidos, são sugeridos novos estudos que aprofundem, especialmente, as 

variáveis que não se mostraram significativas.

Descritores: Relações Mãe-Filho; Criança; Transtorno Autístico; Depressão; Qualidade 

de Vida.

Depression and Quality of Life in Mothers of children with Pervasive 

Developmental Disorders

The aim of this study was to evaluate the prevalence of dysphoria/depressive symptoms 

in mothers of autistic children and to identify correlations between quality of life and 

socio-demographic profile. An exploratory, descriptive and cross-sectional study was 

carried out, involving 20 mothers, by applying a socio-demographic profile questionnaire, 

the Brazilian version of the Beck Depression Inventory (BDI) and the WHOQOL-Bref 

quality of life scale. Dysphoria/depression criteria were found in 15% of the mothers. 

Overall quality of life was evaluated as positive in 70%, however only 40% were satisfied 

with their health. The Physical domain (mean=69.4) was perceived as the best, and 

environment domain as the worst (mean=60.8). Quality of life had a positive association 

with family income and level of education, and a negative association with depression. 

Considering the results, further research, especially on those variables that were not 

statistically relevant, is suggested.

Descriptors: Mother-Child Relations; Child; Autistic Disorder; Depression; Quality of Life.

Introducción

El impacto psicosocial, producido cuando la familia 

toma conocimiento de la existencia del trastorno de 

desarrollo en el niño, está ampliamente documentado 

en la literatura(1). Estudio reciente, con 20 madres de 

niños con trastorno invasor del desarrollo, mostró que la 

forma como esa noticia es transmitida a los padres por los 

profesionales de salud demanda especial atención(2). Esa 

investigación concluyó que el diagnóstico del trastorno 

está siendo realizado después de la edad preconizada, 

que las primeras señales características son percibidas 

principalmente por la madre y que los profesionales 

de salud infantil pueden no estar sensibilizados para la 

importancia de la detección precoz del trastorno, lo que 

minimizaría los efectos negativos presentes y futuros.

Individuos portadores de trastornos invasores del 

desarrollo (TID), como el trastorno autístico, sufren daños 

severos en el desarrollo de las habilidades de interacción 

social, comunicación y presencia de comportamiento, 

intereses y actividades estereotipadas(3). La 

manifestación del trastorno normalmente ocurre en los 

primeros años de vida, frecuentemente asociado a algún 

grado de retardo mental. Aproximadamente, dos tercios 
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de esos niños permanecen incapaces de vivir de modo 

independiente, y solamente un tercio puede alcanzar 

algún grado de autonomía personal cuando adultos(4), 

lo que implica en una elevada carga de trabajo y 

preocupación permanente para el cuidador.

Estudios recientes se han dedicado a la evaluación 

psicológica del individuo con trastorno del desarrollo y 

de su familia, especialmente en el caso del trastorno 

autista. Las familias necesitan alterar horarios y rutinas, 

precisan encontrar tiempo para identificar los servicios 

terapéuticos y arcar con los costos financieros del 

transporte del niño para esos servicios. Esos factores 

pueden afectar la forma como los padres lidian con 

el niño, abriendo la posibilidad de aparezcan efectos 

adversos sobre las relaciones establecidas entre los 

miembros de la familia(5).

En investigación publicada recientemente en una 

revista norteamericana, fueron entrevistados 282 

cuidadores de adultos con problemas de comportamiento, 

como síndrome de Down y autismo(6). Los resultados 

apuntaron para un menor bienestar psicológico relatado 

por los cuidadores de adultos autistas, concluyéndose 

que los mismos demostraron más problemas de 

adaptación y estrés que los cuidadores de personas con 

el síndrome de Down.

En el contexto brasileño, fueron evaluadas familias 

de individuos en el intervalo de edad de 5 a 15 años con 

trastorno autístico, portadores del síndrome de Down e 

hijos saludables, concluyéndose que la atención requerida 

de los padres, delante de la gravedad de los síntomas del 

niño con el trastorno autístico, suscita estrés en el sistema 

familiar, que es significativo cuando es comparado al 

de familias de niños con otras enfermedades(7). En otra 

investigación, cuando se comparó el bienestar y estrés de 

madres norteamericanas de adolescentes de 15 a 16 años 

de edad, con trastorno autístico y con síndrome de Down, 

las madres de niños con trastorno autístico mostraron 

menor bienestar psicológico que el grupo comparativo(8).

Tomándose como foco la cuestión de la salud mental 

materna y la relación establecida con el hijo desde el 

nacimiento, un estudio con 429 bebés brasileños de 

hasta 20 días apuntó que hijos de mujeres con síntomas 

de depresión posparto presentan mayor riesgo de 

interrupción precoz del amamantamiento materno, 

sugiriendo que cuadros depresivos interfieren en el 

estado afectivo materno y pueden ejercer influencia en 

la calidad del vínculo entre la madre y el niño(9).

La depresión se asocia a la incapacidad que afecta 

el entorno, incluyendo los conyugues y los hijos. En 

estudio reciente con parejas chilenas, cujas esposas 

estaban deprimidas, se observó una evaluación más 

negativa de la calidad de vida familiar y de la relación 

conyugal por parte de las mujeres, sugiriéndose que 

esos resultados podrían ser explicados por la depresión 

de las mujeres(10).

En el área de la salud, se define calidad de vida 

como la percepción del individuo acerca de su posición 

en la vida, en el contexto de cultura y del sistema 

de valores en que vive y en relación a sus objetivos, 

expectativas, estándares y preocupaciones(11). Dos 

aspectos son relevantes para conceptuar la calidad de 

vida, que comenzaron a vigorar a partir de los años 

1990 entre los estudiosos del constructo: la subjetividad 

y la multidimensionalidad. Se trata, respectivamente, de 

la percepción del propio individuo acerca de su estado 

de salud y de aspectos no médicos de su vida, y de como 

él evalúa su situación personal en las dimensiones física, 

psicológica, social y ambiental, relacionadas su calidad 

de vida(12).

En lo que concierne a publicaciones acerca del 

constructo calidad de vida, la Revista Latino-Americana 

de Enfermería es actualmente una referencia. Una 

investigación reciente buscó conocer la calidad de 

vida y los factores asociados de 100 enfermeras de un 

hospital chileno, mediante la aplicación de la escala 

de calidad de vida WHOQOL-Bref y de un cuestionario 

biosociodemográfico(13). El mejor dominio evaluado fue 

aquel de las relaciones sociales y el peor fue el físico.

Buscándose la integración de datos referentes a la 

calidad de vida y síntomas depresivos en poblaciones 

específicas, un estudio reciente evaluó 68 residentes 

de enfermería del primer y segundo año de residencia 

de todas las áreas de especialidad(14). Se utilizó el 

instrumento SF-36 para evaluar la calidad de vida, 

y disforia/síntomas depresivos fueron evaluados por 

medio del Inventario Beck de Depresión (BDI). Hubo 

prevalencia de disforia/depresión en 27,9% de los 

participantes y comprometimiento del componente 

mental de la calidad de vida.

Hasta donde se sabe, hasta la presente fecha, 

existe escasez de publicaciones en la literatura nacional 

e internacional que relacionen depresión y calidad de 

vida en familiares cuidadores de niños con trastornos 

autísticos(1). Un estudio reciente comparó la calidad 

de vida, evaluada subjetivamente por hermanos de 

pacientes, con el trastorno autístico y por hermanos de 

pacientes con problemas del habla, excluyendo de esa 

muestra aquellos con antecedentes de enfermedades 

clínicas o psiquiátricas y con deficiencias (visual, auditiva 

o motora, cognitiva y/o intelectual)(15). Se concluyó que 
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hubo perjuicio en la evaluación subjetiva de la calidad 

de vida de hermanos de autistas en relación al grupo 

de control, confirmándose el comprometimiento de la 

calidad de vida de niños de 7 a 11 años por la presencia 

de un hermano(a) con autismo, siendo esta peor que la 

de hermanos de niños con problemas del habla.

El objetivo del presente estudio fue evaluar la 

calidad de vida y la prevalencia de disforia/síntomas 

depresivos en madres de niños con trastorno autístico 

e identificar posibles correlaciones entre el número de 

ítems señalados en el BDI, los dominios de la calidad 

de vida (físico, psicológico, relaciones sociales y 

ambientales) y las variables sociodemográficas (edad 

y grado de instrucción de la madre, estado civil, renta 

familiar, ocupación actual, religión y número de hijos).

Método

El delineamiento del presente estudio fue 

exploratorio, descriptivo y transversal, con descripción 

de características y relaciones existentes en las 

condiciones de la realidad investigada. Se describe la 

población en determinado momento, con enfoque en la 

investigación cuantitativa. Se obedeció a los criterios 

éticos de acuerdo con los estándares exigidos por la 

Declaración de Helsinki. El estudio fue aprobado por el 

Comité de Ética en Investigación (Proceso CEP FFCLRP-

USP n° 045/2002).

Participantes

Para efectuar la recolección de datos, se estableció 

contacto con dos instituciones de atención clínica y 

educacional especializada en niños y adolescentes con 

trastorno autístico. La primera institución consiste en 

entidad educacional, terapéutica y clínica, de utilidad 

pública. Ofrece atención a 50 alumnos en los períodos 

matutino y diurno (39 del sexo masculino, 11 del 

femenino). Desarrolla evaluación, diagnóstico clínico y 

control de medicación por psiquiatra infantil, y evaluación 

psicopedagógica, atención educacional, terapéutica 

y clínica para niños y adolescentes encaminados 

por profesionales del área de salud y hospitales. La 

segunda institución es una escuela municipal orientada 

a la educación especial, abarcando los segmentos de 

la escuela, clínica, investigación y prevención. Atiende 

40 niños y adolescentes (28 del sexo masculino, 12 

del femenino), en los períodos de la mañana y tarde. 

Ofrece atención multidisciplinar para clasificación de 

diagnóstico, atención clínica individual y de grupo a los 

educandos, además de orientación familiar.

Fueron establecidos los siguientes criterios de 

inclusión: madres de un hijo (sexo masculino) en 

edad infantil (hasta 12 años) con trastorno autístico 

y disponibilidad para participar del estudio. Fueron 

excluidas de esa muestra madres con antecedentes 

de enfermedades clínicas o psiquiátricas y portadoras 

de deficiencias sensoriales, motoras o cognitivas que 

pudiesen perjudicar la aplicación de los instrumentos 

utilizados.

La elección por madres de niños del sexo masculino 

se basó en la predominancia observada, en esa 

población específica, de niños con trastorno autístico, 

de aproximadamente tres a cuatro casos de niños para 

cada niña con trastorno autístico(16). De ese modo, en el 

presente estudio participaron apenas madres de niños 

con trastorno autístico.

Las participantes fueron seleccionadas con base 

en criterios de muestra de conveniencia. En cuanto al 

recorrido de composición de esa muestra, se observó 

que las instituciones atendían, a 90 madres. A partir del 

criterio “madre de un niño de hasta 12 anos”, se excluyó 

mitad de la población. De las 45 resultantes, 13 eran 

madres de niñas y por ese criterio fueron excluidas. Por 

lo tanto, 32 madres fueron convidadas a participar de 

la investigación, sin embargo, apenas 20 aceptaron ser 

entrevistadas.

Instrumentos

Cuestionario del Perfil Socio Demográfico (CPS): 

delineado especialmente para el presente estudio, 

consistió en nueve ítems que objetivaron describir el 

perfil socio demográfico de las participantes - edad y 

grado de instrucción de la madre (y del hijo con TID), 

estado civil, renta familiar, ocupación actual (remunerada 

o no), religión (practicante o no), número de hijos.

Inventario Beck de Depresión (BDI): es una 

medida de autoevaluación de la depresión ampliamente 

utilizada, tanto para fines de investigación como en 

clínicas, ha sido traducido para varios idiomas y validado 

en diferentes países(17). La escala original de 1961 

consiste de 21 ítems, que incluyen síntomas y actitudes 

cuya intensidad varía de 0 a 3. A través del análisis 

discriminante del instrumento validado en Brasil(18), 

se consideran ítems específicos (tristeza, pesimismo, 

sensación de fracaso, sentimientos de culpa, autoestima 

baja, ideas suicidas, pérdida de peso) y no específicos 

(inhibición para el trabajo, disturbios del sueño, fatiga, 

disminución de la libido). En muestras no clínicas, como 

es el caso de las madres de este estudio, se pueden 

considerar los siguientes puntos de corte: hasta 15 para 
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normal o depresión ligera, de 16 a 20 para disforia, más 

de 20 para depresión(19).

World Health Organization Quality of Life 

(WHOQOL-Bref): la Organización Mundial de la 

Salud (OMS) desarrolló la Escala de Calidad de Vida 

WHOQOL, partiendo del principio de que ese concepto 

es amplio y puede ser aplicado a varias enfermedades 

y situaciones no médicas(11). Fueron obtenidas 

características satisfactorias de consistencia interna, 

validad discriminativa, de criterio, concurrente y prueba/

reprueba de ser fidedigna, lo que coloca ese instrumento 

como alternativa útil para ser utilizado en estudios en 

los cuales se propone evaluar la calidad de vida en el 

Brasil(20).

El grupo WHOQOL utiliza un concepto para 

calidad de vida que enfatiza la percepción del que está 

respondiendo el cuestionario. La forma abreviada de la 

Escala de Calidad de Vida WHOQOL-Bref fue validada en 

el contexto brasileño(21). Ese instrumento está compuesto 

por 26 preguntas, subdivididas en cuatro dominios: 

físico, psicológico, relaciones sociales y medio ambiente. 

En el inicio de la escala constan dos preguntas generales 

de calidad de vida y las demás 24 representan, cada una, 

facetas que componen el instrumento original WHOQOL-

100. Las 26 preguntas son puntuadas por medio de una 

escala tipo Likert de cinco puntos.

Procedimiento

Se inició la recolección de datos después de la 

aprobación del Comité de Ética en Investigación y de la 

autorización formal de la dirección de ambas instituciones 

de atención. Las respectivas madres fueron contactadas 

por teléfono, oportunidad en que fue presentada la 

invitación para participación en este estudio. Una vez 

obtenida la anuencia de la participante, fue programada 

la entrevista individual en las instituciones.

En esa fase preparatoria, se realizó un estudio 

piloto con el propósito de verificar la adecuación de 

los instrumentos a los objetivos propuestos, además 

de servir como orientador de posibles alteraciones 

necesarias en el procedimiento de recolección.

Con relación a los antecedentes psiquiátricos de las 

participantes, fueron incluidas, en el encuentro con cada 

madre, dos preguntas adicionales: la primera investigaba 

si se habían sometido a tratamiento psiquiátrico 

y la segunda verificaba si ya habían hecho uso de 

medicamentos antidepresivos. Todas las participantes 

respondieron negativamente a las dos preguntas. No fue 

realizado control por medio de instrumento específico, 

como entrevista operacional, como la SCID, para 

detección de trastornos psiquiátricos.

El cuestionario sociodemográfico y los instrumentos 

estandarizados fueron leídos juntamente con la 

participante, siguiéndose las instrucciones sobre la 

aplicación (auto llenado) preconizadas para cada 

técnica.

Los datos del CPS, BDI y WHOQOL-Bref fueron 

sistematizados en un banco de datos (Programa Microsoft 

Excel 97) y transportados para el Programa Statistical 

Packages for The Social Sciences for Windows – versión 

10.0.1. Los resultados fueron evaluados utilizándose de 

métodos de estadística descriptiva, tabulación de las 

frecuencias simples, promedios y desviación estándar. 

Para la verificación estadística de las relaciones 

existentes entre las variables del estudio, fue utilizado el 

coeficiente de correlación no-paramétrico de Spearman. 

Las diferencias fueron consideradas estadísticamente 

significativas cuando p≤0,05.

Resultados

De acuerdo con los datos sistematizados en la 

Tabla 1, el promedio de edad de las participantes fue 

de, aproximadamente, 39,5 años, el de los niños fue de 

10,6 años. La mayoría de las familias estuvo constituida 

de dos a tres hijos, siendo que el mínimo encontrado fue 

de un hijo y, el máximo, de seis hijos.

Con relación a la escolaridad de la madre, el 

promedio en años de estudio fue de aproximadamente 10 

años. Siete participantes (35%) cursaron la enseñanza 

fundamental (completa o incompleta), siete (35%) el 

enseñanza media (completa o incompleta) y seis (30%) 

llegaron a la enseñanza superior (completa o incompleta). 

Se puede verificar, en la Tabla 1, que una participante 

estudió apenas tres años, al paso que, en el extremo 

opuesto, otra llegó a completar 15 años de estudio.

Características sociodemográficas Puntaje Promedio (DE) Mínimo Máximo

Edad madre (años) 39,55 (±6,84) 29 56
Edad niño (años) 10,65 (±2,68) 3 12
Escolaridad madre (años) 9,85 (±4,25) 3 15
Renta (salario mínimo) 1,54 (±1,06) 0,42 4,58
Número de hijos 2,65 (±1,34) 1 6

Tabla 1 - Distribución de los valores del promedio, desviación estándar y amplitud de la variación de las características 

sociodemográficas de las participantes del estudio
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Con relación al estado civil, 18 participantes eran 

casadas (90%), una vivía en unión libre (5%) y otra era 

separada (5%). Fue considerado “trabajo de la madre” 

cuando la participante permanecía por lo menos medio 

período en otro local que no fuese su casa, lo que ocurrió 

con apenas dos participantes (10%) que ejercían una 

actividad remunerada. Otras dos participantes (10%), 

una cursando enseñanza superior y otra, posgraduación, 

relataron pasar por lo menos uno de los períodos 

ausentes de casa. Apenas dos (10%) recibían auxilio de 

una asistente para proveer los cuidados al niño.

La variable renta per capita, calculada con base 

en el salario mínimo; en promedio fue de 1,54, con 

disparidad entre la mínima y máxima renta, una vez 

que, en cuanto una familia contaba con 4,58 salarios 

por persona, otra contaba con apenas 0,42. Siguiendo 

los criterios de clasificación socioeconómica de la 

Asociación Brasileña de Empresas de Investigación(22), 

predominaron participantes clasificadas en el nivel C1 

(60%), seguidas de C2 (30%) y B2 (10%).

En cuanto a la religiosidad, 11 participantes (55%) 

relataron practicar cultos religiosos, siete declararon 

tener religión, pero no frecuentar cultos (35%) y 

otras dos relataron no tener ninguna religión(10%). 

Entre las religiones mencionadas, figuraban: católica, 

Congregación Cristiana en Brasil, creyente, espírita y 

evangélica.

Apenas dos niños (10%) estaban participando 

del proceso de inclusión escolar, ambos matriculadas 

en la segunda serie de la enseñanza fundamental. En 

esos casos, frecuentaban la escuela paralelamente 

a las actividades desarrolladas en la institución 

especializada.

Tabla 2 – Puntajes obtenidos en el Inventario de 

Depresión de Beck por las 20 madres de niños con 

trastorno autístico

Puntajes del Inventario de Depresión de Beck N %

<15 (normal) 17 85
16-20 (disforia) 1 5
>20 (depresión) 2 10
Total 20 100

Como puede ser observado en la Tabla 2, 85% 

de las madres no llenaron los criterios para depresión, 

5% presentaron criterios para disforia y 10% señalaron 

criterios compatibles con depresión, considerándose los 

puntos de corte establecidos por la escala. Ese índice 

equivale al encontrado en la población general – en 

torno de 5 a 10%(23). Cuatro participantes señalaron 

más de 10 criterios (aislados) para depresión y el 

puntaje promedio fue de nueve ítems señalados, que 

fueron: irritabilidad (85%), disturbio del sueño (85%), 

autoacusaciones (75%), fatiga (70%), tristeza (65%) 

y distorsión de la imagen corporal (65%). Entre los 

10 ítems más señalados, la mayoría se concentraba 

en síntomas que corresponden a vivencias afectivas 

de disforias (irritabilidad, autoacusaciones, tristeza, 

distorsión de la imagen corporal, indecisión, sensación 

de culpa y preocupación somática).

Tabla 3 - Distribución porcentual de las participantes, 

puntajes promedios y desviación estándar, en función de 

los dominios predominantes de la calidad de vida

Dominio predominante N %
Puntajes

 promedios (DE)
Dominio 1 (físico) 8 40 69,4 (±13,64)

Dominio 2 (psicológico) 4 20 66,85 (±11,77)

Dominio 3 (relaciones sociales) 6 30 67,5 (±18,84)

Dominio 4 (ambiental) 2 10 60,8 (±15,22)

Total 20 100

El primer aspecto evaluado, a partir de la aplicación 

del instrumento WHOQOL-Bref, fue la satisfacción general 

con la calidad de vida. De hecho, 14 participantes (70%) 

evaluaron su calidad de vida como buena, en cuanto 

seis participantes (30%) la estimaron como muy buena. 

Sobre la satisfacción con la salud, tres respondieron 

que estaban insatisfechas (15%), ocho no estaban ni 

satisfechas ni insatisfechas (40%), otras ocho estaban 

satisfechas (40%) y una respondió que estaba muy 

satisfecha con su salud. Se nota, por lo tanto, que la 

satisfacción con la salud fue menos apreciada que la 

calidad de vida por las participantes.

La mayoría de las participantes evaluó positivamente 

su calidad de vida. Apenas una presentó puntajes 

divergentes, obtuvo una menor puntuación que las 

demás participantes. El dominio mejor apreciado fue el 

físico y el más comprometido fue el dominio ambiental 

(Tabla 3).
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Tabla 4 - Asociación entre variables investigadas, de 

acuerdo con el análisis estadístico efectuado según el 

coeficiente de correlación no-paramétrico de Spearman

Variables r p

Renta X Ítems del BDI -0,49 0,03*

Renta X Dominio psicológico 0,47 0,04*

Dominio ambiental 0,60 0,006*

Depresión X Dominio físico -0,51 0,02*

Dominio psicológico -0,75 0,001*

Dominio ambiental -0,60 0,006*

Escolaridad X Dominio físico 0,46 0,04*

Dominio psicológico 0,46 0,04*

Dominio ambiental 0,67 0,001*

*Diferencia significativa considerándose p≤0,05

Los datos sistematizados en la Tabla 4 corresponden 

a las asociaciones entre las variables investigadas que 

alcanzaron significancia estadística, por medio del 

coeficiente de correlación de Spearman. No se observó 

correlación estadísticamente significativa entre los ítems 

del BDI, los dominios de la calidad de vida y las variables: 

edad y nivel de instrucción de la madre, estado civil, 

ocupación actual, religión y número de hijos. La variable 

renta familiar fue asociada negativamente a los ítems 

del BDI y positivamente a los dominios psicológico y 

ambiental de la calidad de vida. También, los dominios 

psicológico, ambiental y físico se asociaron positivamente 

con el nivel de escolaridad, lo que acompaña la tendencia 

detectada en la asociación con la renta familiar.

Discusión

Los datos sociodemográficos, tales como edad 

de la madre y del niño, número de hijos, escolaridad 

de la madre, religión y renta, permiten caracterizar 

una muestra con características diversificadas. Esa 

constatación no se aplica al estado civil ni a la actividad 

laboral de la madre, ya que la mayoría era cuidadora y 

se ocupaba exclusivamente de quehaceres domésticos. 

La baja renta puede limitar las posibilidades de acceso 

a recursos de asistencia y educación para la familia, así 

como a las oportunidades de diversión y recreación, que 

son dimensiones relevantes de la calidad de vida y del 

bienestar personal(1).

Con relación a la ocupación, la muestra caracterizó 

un grupo de cuidadoras dedicadas, en tiempo integral, 

a los hijos. Para mantener la dedicación exclusiva a 

los cuidados del niño, canalizan sus energías para el 

desempeño de actividades cotidianas relacionadas 

a la maternidad y quehaceres domésticos, con poca 

disponibilidad para el autocuidado. Tal vez, por eso, el 

dominio físico emergió como el aspecto de la calidad 

de vida mejor apreciado. Ese dominio evalúa la 

disposición demostrada en el día a día (energía versus 

susceptibilidad a la fatiga), funciones integradoras 

(sueño y reposo), movilidad, desempeño de actividades 

cotidianas, dependencia de medicación/tratamiento y 

capacidad de trabajo(21).

La mayoría de las participantes no llenó un número de 

criterios compatible con el diagnóstico de depresión, sin 

embargo todas señalaron ítems aislados en algún nivel. 

Fue encontrada prevalencia de criterios para disforia/

depresión en apenas 15% de esas madres. Puntajes 

menores que 15 significan criterios de normalidad o 

depresión ligera(19), lo que es compatible con la población 

general(23), como fue el caso de 85% de la muestra. Sin 

embargo, una limitación de lo encontrado en el presente 

estudio se refiere a no haber sido controlada la variable 

relativa a los antecedentes psiquiátricos de las madres, 

excepto por medio de auto relato. Eso puede llevar 

a que ocurra un sesgo, una vez que las madres con 

antecedentes psiquiátricos podrían presentar resultados 

positivos para síntomas de depresión.

Un estudio publicado recientemente, sobre las 

vivencias de madres (intervalo de edad de 30 a 64 

años) de niños con trastorno autístico, utilizando 

un abordaje cualitativo, concluyó que esas madres 

tienen una rutina diaria que incluye los quehaceres 

domésticos, cuidados personales y familiares y, 

prioritariamente, cuidados que envuelven el hijo, 

ocasionando un acumulo de responsabilidades que 

terminan por contribuir para el alejamiento o abandono 

de sus sueños y deseos(24). Los resultados obtenidos 

no corroboran lo encontrado en la literatura que 

muestra que los cuidadores de niños con condiciones 

crónicas son vulnerables al desarrollo de dificultades 

psicológicas(1-2,5-8). Sin embargo, reconociéndose la 

limitación y objetividad de los instrumentos empleados, 

se presume que un complemento por medio de un 

abordaje cualitativo acrecentaría informaciones acerca 

de la subjetividad de esas madres no contempladas en 

el presente estudio.

Las participantes evaluaron su calidad de vida 

como positiva. El dominio físico, que fue más apreciado, 

engloba preguntas relativas al dolor e incomodidad, 

energía y fatiga, sueño y reposo, movilidad, actividades 

de la vida cotidiana, dependencia de medicación o 

tratamiento y capacidad de trabajo.

El dominio medio ambiente fue el menos apreciado 

y se constituyó de los aspectos: seguridad física y 

protección, ambiente en el hogar, recursos financieros, 
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cuidados de salud y sociales, oportunidades para 

adquirir nuevas informaciones y habilidades, recreación 

y diversión, ambiente físico y transporte. Se trata de 

un dominio en que la participante se percibe enfrentada 

con las condiciones de ambientes en los cuales circula. 

A pesar de que la diferencia entre los puntajes de todos 

los dominios de la calidad de vida no fue significativa, 

se puede reflexionar que, entre los dominios evaluados, 

aquel que se refiere al espacio para descanso, reposo y 

enriquecimiento intelectual es el que está más afectado 

entre esas participantes.

Un menor nivel de instrucción fue correlacionado 

con un mayor número de síntomas depresivos y con 

un puntaje total de calidad de vida inferior, cuando 

comparado con aquellas madres con más años de 

estudio. Se sabe que el trastorno autístico causa 

diversas preocupaciones en las familias de los niños(7), 

especialmente en lo que se refiere a la dificultad 

de autosuficiencia(4). Se presume que la falta de 

informaciones contribuye para el desconocimiento de 

ciertas características del niño y, con eso, hay menos 

esclarecimientos en relación a lidiar con el hijo y más 

problemas en el ajuste familiar(1).

Conclusión

Se observaron asociaciones entre criterios para 

disforia/depresión y dominios de la calidad de vida. 

Las participantes con mayor rendimiento financiero 

señalaron significativamente un menor número de 

ítems del BDI y apreciaron mejor el dominio psicológico 

y ambiental de la calidad de vida. Inversamente, las 

madres que señalaron un mayor número de ítems del 

BDI obtuvieron puntajes menores de calidad de vida. 

Las madres con mayor nivel de escolaridad también se 

mostraron significativamente menos vulnerables a los 

criterios para disforia/depresión y presentaron mayores 

puntajes en los dominios psicológico, ambiental y físico, 

lo que es consistente con la tendencia constatada en lo 

que concierne a la renta familiar.

El bajo nivel de renta familiar y la evaluación menor 

del dominio ambiental, frente a los demás aspectos de la 

calidad de vida, denotan escasez de recursos financieros, 

que podrían viabilizar el pagar a un ayudante para cuidar 

del niño en algún período del día, permitiendo a la madre 

dedicarse al trabajo fuera del hogar o mismo disfrutar de 

actividades de diversión, relajamiento y enriquecimiento 

intelectual, ya que se observó una limitación importante 

en la capacidad de disfrutar placer en la vida o alcanzar 

satisfacción.

Es preciso reconocer las limitaciones intrínsecas 

del delineamiento del presente estudio. Se verificó la 

prevalencia de criterios para disforia/depresión en una 

minoría de participantes y, como los antecedentes 

psiquiátricos no fueron evaluados por instrumentos 

específicos, puede haber ocurrido que las participantes 

que puntuaron criterios para disforia/depresión tengan 

esos antecedentes.

Considerándose los resultados obtenidos, la 

condición de las madres y la dedicación integral al 

hijo, es sugerido que se realicen nuevos estudios 

que profundicen, especialmente, las variables que 

no se mostraron significativas, así como los aspectos 

subjetivos de la relación madre-hijo no enfocados en 

el presente estudio. De ese modo, desdoblamientos de 

las evidencias aquí encontradas podrán ser futuramente 

discutidos.

La sistematización de ese conocimiento puede 

contribuir para subsidiar la planificación de programas 

y servicios de atención dirigidos al niño con trastorno 

autístico, que incluyan la perspectiva familiar. En esa 

orientación, se considera necesario realizar inversiones 

en la implementación de una red de soporte a las familias, 

así como ampliar las oportunidades de recreación y 

diversión para los cuidadores de niños con trastornos 

invasores del desarrollo.
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