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Resumen

El presente trabajo tuvo por objetivo evaluar la calidad de vida de las madres de nifios autistas. El

estudio fue exploratorio, transversal y cuantitativo; y se realizd en el estado de Minas Gerais, Brasil.
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Para ello, fue aplicado el cuestionario Whoqol-Bref. Los dominios fueron descritos por las medias,
las medianas y la desviacién estandar de sus puntajes. En él participaron 77 madres, de las cuales
el 50.6 % eran de raza blanca. La edad oscil6 entre los 30 y 45 afios (50.6 %). EI 42.9 % de ellas
no termind la secundaria y el 59.1 % no tiene ingresos fijos. El puntaje general para la calidad de
vida fue de 61.5£19.57. El 63.6 % consider6 buena su calidad de vida. ElI dominio que presentd
mayor puntaje fue el fisico (67.9£19.25) y el menor, el psicolégico (56.7+20.90). La correlacion
mas fuerte fue entre la percepcion general de la calidad de vida con el dominio psicologico. La
mas debil estuvo entre las relaciones sociales y el medio ambiente. Se concluye que la calidad de
vida de estas madres es satisfactoria en el dominio general; sin embargo, deben mejorarse los demas
dominios para lograr una mejor percepcion de salud y calidad de vida.

Palabras clave: trastorno de espectro autista, cuidados especiales, percepcién sobre la calidad de
vida, promocidn de la salud.

Abstract

The aim of this study was to evaluate the quality of life of mothers of autistic children. The study
was exploratory, cross-sectional and quantitative, and was conducted in the state of Minas Gerais,
Brazil. The Whoqol-Bref questionnaire was applied and the domains were described by means,
medians and standard deviation of their scores. Seventy-seven mothers participated, 50.6 % of
whom were white. The age ranged from 30 to 45 years (50.6 %). Of these, 42.9 % did not complete
high school and 59.1 % had no fixed income. The overall score for quality of life was 61.5+£19.57.
The 63.6 % considered their quality of life to be good. The domain with the highest score was
physical (67.9£19.25) and the lowest was psychological (56.7+£20.90). The strongest correlation
was between the general perception of quality of life and the psychological domain. The weakest
correlation was between social relations and environment. It is concluded that the quality of life of
these mothers is satisfactory in the general domain; however, the other domains should be
improved in order to achieve a better perception of health and quality of life.

Keywords: autism spectrum disorder, special care, quality of life perception, health promotion.
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Introduccion

El autismo fue estudiado por primera vez en el afio de 1973 por el psiquiatra Leo Kanner, quien
observd el desarrollo de once nifios que presentaban problemas relacionados con el habla, la
socializacion y el comportamiento social (Lemos et al., 2016). De acuerdo con el Manual de
Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5), el autismo es un disturbio
neuroldgico en el que se observa que el individuo tiene dificultad en la comunicacion, interaccion
social, patrones restringidos y repetitivos de intereses y de actividades (American Psychiatric
Association, 2014).

Actualmente, es clasificado como un trastorno generalizado del desarrollo, divido en categorias de
diagnostico: trastorno autista, trastorno de Rett, trastorno desintegrativo de la infancia, trastorno de
Asperger y trastorno generalizado del desarrollo no especificado, segln la Asociacién Americana
de Psiquiatria (2014). Individuos que presentan alguna de estas deficiencias, usualmente dependen
de la ayuda de cuidadores para realizar las actividades diarias. La mayor parte de la asistencia
proviene de sus familiares, quienes pueden afectar su calidad de vida debido al apoyo constante

que dichos individuos requieren (Braccialli, 2012).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define calidad de vida como “la percepcion del
individuo de su posicion en la vida, en el contexto de la cultura y el sistema de valores en los que

vive, y en relacion a sus objetivos, expectativas y preocupaciones” (The Whoqol Group, 1994).

Debido a cuestiones historicas, sociales y culturales, la mujer suele brindar cuidados a las personas
portadoras de necesidades especiales (Gratdo et al. 2013). Con las responsabilidades extra que debe
asumir la madre de un nifio autista, estas mujeres estan sobrecargadas y rara vez practican otras
actividades (Smeha & Cezar, 2011). No hay duda de que las cuestiones psicologicas tienen una
gran influencia en la calidad de vida.

Particularmente, la investigacion realizada por Conceigdo (2019) constaté que, los padres de
individuos con trastorno de espectro autista tienen altos indices de ansiedad, depresion y estrés en

comparacion con padres de individuos sin alteraciones neuroldgicas. Sin embargo, por su papel
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social, las madres desencadenan mas situaciones de depresion y sentimientos de angustia, y son
mas proclives a desarrollar enfermedades mentales, debido a las grandes exigencias de cuidado que

deben brindar a los hijos autistas (Portella & Soares, 2010).

Las dificultades sociales pueden afectar el bienestar de estas madres. EI miedo a la discriminacion
y la alineacion de la poblacion frente a la enfermedad hacen que encuentren poco apoyo; lo cual
influye negativamente en la vision de la condicion de vida, tanto de las madres como del nifio
(Bentes et al., 2016).

En vista a lo anterior, el presente estudio tuvo como objetivo evaluar la calidad de vida de madres

de nifios diagnosticados con el trastorno de espectro autista.
Materiales y métodos

Estudio fue transversal, descriptivo y analitico para evaluar la calidad de vida de las madres de
individuos con trastorno de espectro autista, atendidos en una clinica universitaria de salud, en una
ciudad del interior de Minas Gerais. Fue realizado entre los meses de agosto y diciembre de 2019.
Para ello, se aplico el cuestionario Whoqol-Bref validado por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.66 a 0.87.

Este cuestionario se divide en 26 facetas. De ellas, 2 preguntas generales sobre percepcion de
calidad de vida y 24 preguntas divididas en 4 dominios (fisico, psicolégico, social y ambiental).
Cada una de las 26 facetas fue respondida con una puntuacion de 1 a 5, y los dominios fueron
descritos por las medias, medianas y desviacion estandar de sus puntuaciones (calculadas por
sintaxis ET 0-100); asi como categorizados como de mala calidad de vida o buena calidad de vida.

También se determin0 una puntuacion general para la calidad de vida.

Después de las pruebas de normalidad, las puntuaciones medias se compararon con las variables
independientes (raza, educacion, grupo de edad e ingreso familiar) mediante la prueba de varianza
ANOVA. Las medianas de los dominios también fueron comparadas entre si mediante la prueba
no paramétrica de Kruskal Wallis. Las medias de la faceta 1 (percepcion general de calidad de

vida) y la faceta 2 (satisfaccion con la salud) fueron correlacionadas por la prueba R de Pearson, y
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las puntuaciones de cada dominio fueron correlacionadas entre si. Para todos los analisis se
considerd un nivel de significancia de p<0.05 y se llevaron a cabo con la ayuda SPSS® (Statistical

Package of Social Science).

Las variables independientes fueron las relacionadas al perfil sociodemogréfico (raza, escolaridad,
grupo de edad e ingreso fijo). Las variables dependientes del estudio estuvieron compuestas por
los 4 dominios y las 26 facetas del cuestionario Whoqol-Bref. Las variables cualitativas (raza,
escolaridad, grupo de edad e ingreso fijo) se describieron por sus frecuencias absolutas y relativas.
Luego se compararon con las variables independientes mediante la prueba de Chi cuadrado (x?)

para comparacion de frecuencias.

El cuestionario Whoqol-Bref fue validado por la Organizacion Mundial de la Salud y tuvo buena
validez discriminante, confiabilidad test-pretest y consistencia interna, que oscilé entre 0.66 y 0.87
(coeficiente alfa de Cronbach). El nivel de satisfaccion para cada faceta del cuestionario fue basado
en una escala de Likert de 5 puntos: 1, muy malo; 2, malo; 3, ni bueno ni malo (neutral); 4, bueno;

5, muy bueno.

Los puntajes brutos para los dominios Whoqol-Bref se calcularon y transformaron a una escala
entre 0 a 100 (puntaje transformado ET 0-100; 0 el mas bajo y 100 el mas alto indicador de calidad
de vida). Ademas, se calculd el puntaje general de calidad de vida sumando los puntajes de calidad
de vida percibida y los cuatro dominios; y luego dividiéndolos por cinco. La puntuacion media da
cada dominio y la puntuacion total fueron calculados para categorizar la calidad de vida como

buena y mala.

Por lo tanto, los individuos fueron categorizados en dependencia de estas puntuaciones, o sea, con
buena calidad de vida cuando las puntuaciones eran mayores o iguales a la media, o con baja
calidad de vida cuando la puntuacion fue inferior a la media. Las transformaciones fueron

realizadas de acuerdo con la sintaxis para SPSS, propuesta por la OMS.

De los valores encontrados para cada una de las facetas que componen los dominios, se obtuvieron

las medianas de las respuestas, es decir, el valor que separa el 50 % de las respuestas cuando estas
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estan en orden. Los puntajes de 1 a 5 en la escala de Likert para cada faceta y para cada dominio
fueron clasificados de acuerdo con Fleck et al. (1999), quienes determinan que, cuando los
resultados varian de 1 hasta 2.9 necesitan mejorar, de 3 hasta 3.9 son regulares, de 4 hasta 4.9 son

buenos, y 5 son muy buenos.

Estos puntajes para cada faceta y para cada dominio Whoqol-Bref fueron descritos a través de sus
frecuencias relativas (en porcentaje, a partir de la frecuencia de participantes que respondieron de
1 a5), y de las medidas de tendencia central media y mediana, asi como su medida de dispersion
y la desviacion estandar. Entonces, se verifico la distribucion normal y la homocedasticidad de
estas variables numéricas, que luego fueron sometidas a la prueba no paramétrica de Kruskal
Wallis.

Las puntuaciones medias de las facetas general de calidad de vida percibida (pregunta 01) y de
satisfaccion con la salud (pregunta 2) fueron correlacionadas entre si por medio de la prueba R de
Pearson, a fin de averiguar cuanto una faceta puede influir en la otra faceta. Luego se elaboré una
matriz de correlacion entre los cuatro dominios Whoqol-Bref, utilizandose también la prueba de

correlacion R de Pearson.

Los valores de correlacién fueron clasificados de acuerdo con los criterios establecidos por Mitra
y Lankford (1999): valores entre 0.20 y 0.39, correlacion débil; entre 0.40 e 0.59, correlacion
moderada; por encima de 0.60, correlacion fuerte. Los datos fueron planificados y los graficos
elaborados con ayuda del programa Excel Microsoft. Para todos los andlisis estadisticos se
considerd un nivel de significancia del 5 % (con un nivel de significacién de p<0.05) y fueron
realizadas mediante el programa informéatico SOFA (Statistical Open for All) versién: 1.4.6, y por
el SPSS (Statistical Package of Social Science).

Resultados

Con relacion al perfil sociodemografico, el 50.6 % (n=39) de las madres eran de raza blanca. El
50.6 % (n=39) tenian entre 30 y 45 afos. El 42.9 % (n=33) tenian secundaria completa; y el 51. 9
% (n=40) no tenian ingresos fijos (tabla 1).
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Tabla 1

Descripcion del perfil sociodemografico de las participantes.

Variables Frecuencias Frecuencias relativas
independientes absolutas (%)
Raza
Blanca 39 50.6
Morena 23 29.9
Negra 15 19.5
Grupo de edad
18 a 30 afios 21 27.3
30 a 45 afios 39 50.6
45 a 60 afios 17 22.1
Escolaridad
Primaria 15 19.5
Secundaria 33 42.9
Licenciatura 29 37.7

Ingreso familiar

Sin ningun ingreso 40 51.9

Menos de un salario 3 3.9
minimo

1 salario 9 11.7

De 2 a 3 salarios 18 23.5

De 4 a 5 salarios 4 5.2

Més de 5 salarios 3 3.9

Descripcion de las facetas y de los dominios de calidad de vida

Los puntajes de los cuatro dominios y las dos facetas de percepcién de calidad de vida no variaron

en relacion al perfil sociodemografico (p>0.05) (tabla 2). Las dos facetas sobre la percepcion
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general de calidad de vida (preguntas 1 y 2) tuvieron medianas de 4, es decir, fueron consideradas

buenas y también mostraron correlacion moderada entre si (R de Pearson 0.455; p<0.001).

En cuanto al dominio fisico, las facetas de dolor y malestar y energia y fatiga tuvieron una mediana
de 2 (considerada mala), pero esto no impacto en el suefio y el descanso, las actividades de la vida
diaria y en la dependencia de medicamentos o tratamientos médicos (todas las facetas con una
mediana de 3, ni buena, ni mala); asi como tampoco impacté en la movilidad y en la capacidad

laboral con una mediana de 4 (buena).

Tabla 2
Correlacion entre percepcion de la calidad de vida y satisfaccion con la salud.
Correlacion
_ _ Valor Valor
Preguntas Mediana Media DE o . de Pearson
minimo  maximo
valor de P
Calidad de vida (P1) 4 4 1 1 5
Satisfaccion con la
338 1.2 1 5 0.455 <0.001*
salud (P2)

Nota: P1, pregunta 1: P2, pregunta 2: DE, desviacion estandar. * Mostr¢ diferencias estadisticas.

Por otro lado, las facetas del dominio psicolégico se alternan entre ni buenas, ni malas (mediana
de 3) y buenas (mediana de 4). Los sentimientos positivos, la imagen corporal y la espiritualidad
tuvieron una mediana de 4, y las facetas de memoria y concentracién, autoestima y sentimientos
negativos tuvieron una mediana de 3. Las tres facetas del dominio de relaciones sociales
(relaciones personales, apoyo personal y actividad sexual) fueron buenas con una mediana de 4.
En cuanto al medio ambiente, la Gnica faceta que fue considerada mala fue el transporte (mediana
de 2) (figura 1).
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Figural
Mediana de las facetas de dominio fisico, dominio psicologico, relaciones sociales y medio

ambiente del cuestionario Whoqol-Bref.
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rabajo o Energia y fatiga Espill’i“llg“d?ld-d P"";‘,‘:;;:m;':“"‘“
{t,}fm'[‘u: concentracion
personales
Dependencia de T,
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4 proteccion
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La seguridad fisica y la proteccion tuvieron una mediana de 3, y las demas facetas: ambiente del
hogar, recursos financieros, cuidados de la salud, adquisicion de habilidades, ocio y ambiente fisico
fueron consideradas buenas. El puntaje general de calidad de vida fue de 61.5+19.57, donde el
63.6 % (n=49) de las madres consideraron como buena la calidad de vida (media 67.9+19.25);
seguido por la percepcion general de la calidad de vida (media 62.1+17.34), el dominio de las
relaciones sociales (61.70+22.59), el dominio de medio ambiente (59.5+17.75) y, por ultimo, el
dominio psicoldgico (56.7+£20.90) (tabla 3).
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Tabla 3
Distribucién de los puntajes para cada dominio de calidad de vida ajustados de 0 a 100, y

clasificados segun las recomendaciones de la OMS.

Percepcion y dominios de la Mediat Desviacion

) ) ) Mala Buena
Calidad de Vida estandar
n % n %
Percepcion general de calidad
_ 62.1+17.34 39 50.6 38 494
de vida (P1y P2)
Dominio fisico 67.9+£19.25 34 442 43 558
Dominio psicologico 56.7+£20.90 31 40.3 46 59.7
Dominio social 61.70+22.59 34 44.2 43 55.8
Dominio ambiental 59.1+17.75 28 36.4 49 63.6
Calidad de vida general 61.5+19.57 33 43.4 49 63.6

Las medianas de cada dominio, relacionadas con la percepcion general de calidad de vida, no
variaron entre ellas. Sus valores se expresaron una mediana de 4 en relacion a la percepcion general
de calidad de vida, 3 en el dominio fisico, 3.5 en el dominio psicoldgico, 4 en las relaciones
sociales y 4 en el medio ambiente (Kruskal Wallis: 6.802; p=0.147).

Por lo tanto, todas fueron consideradas regulares segun la clasificacion de las medias de Fleck et
al. (1999). Ademas, todos los dominios estuvieron relacionados entre si. La correlacion mas fuerte
fue entre la percepcidn general de calidad de vida y el dominio psicoldgico (R de Pearson de 0.886;
p< 0.001); y la mas débil entre las relaciones sociales y el medio ambiente (R de Pearson de 0.614;
p<0.001) (tablas 4 y 5).
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Tabla 4

Comparacion entre las medianas de los dominios del Whoqol-Bref.

. . Clasificacion . Valor Valor Kruskal Valor
Dominios Media  Flecketal. Mediana o o i
(1999) minimo maximo  Wallis -p
Calidad de
. 3.69 Regular 4 4 4 6.802 0.147
vida general
Fisicos 3.02 Regular 3 2 4
Psicoldgicos  3.37 Regular 3.5 3 4
Relaciones
) 3.45 Regular 4 4 4
sociales
Medio
) 3.42 Regular 4 2 4
ambiente
Tabla 5

Matriz de correlacion entre las puntuaciones de los dominios de calidad de vida.

. Calidad de . . Relaciones Medio
Dominios ] Fisicos  Psicologicos . .
vida general sociales ambiente
Percepcion general L 0.864 0.886 0.846 0.849
de calidad de vida <0.001* <0.001* <0.001* <0.001*
.. 0.717 0.618 0.660
Fisicos 1

p<0.001*  p<0.001*  p<0.001*

C . 0.636 0.697
Psicologicos 1
p<0.001* p<0.001*
. ) 0.614
Relaciones sociales 1
p<0.001*
Medio ambiente 1
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Discusion

Los datos sociodemograficos fueron similares al estudio de Gallo-Penna (2006), en el cual el caso
estuvo conformado por 19 madres de personas diagnosticadas con autismo, con edades entre 30 y
45 anos, con secundaria completa y sin ingresos fijos, es decir, se dedicaban a las tareas del hogar.
Sin embargo, estudios realizados por Nickel et al. (2010) con el 80% de la muestra de mujeres
mostro que, a mayor ingreso familiar, mejor calidad de vida, demostrando que estos factores estan
relacionados. La calidad de vida general fue evaluada como positiva, asi como la satisfaccion con

la salud.

Tales datos coinciden con el estudio de Favero-Nunes y Santos (2010), ya que las participantes
también eran madres de nifios con trastorno de espectro autista, que consideraron buena su calidad
de vida (70 % de la muestra), destacandose el 40 % como satisfecho con su salud. En contrapartida,
en la investigacion de Estanieski y Guarany (2015), se observo que las madres manifestaban tener

una baja calidad de vida, altos niveles de estrés y un bajo rendimiento laboral.

Mediante la aplicacion del Whoqol-Bref, el dominio fisico obtuvo la mayor puntuacion. Estudios
realizados por Braccialli et al. (2012) y Mattiazzi et al. (2019) mostraron resultados similares, pues
este dominio fue el mejor evaluado por los cuidadores de personas con dificultades de aprendizaje
y de comunicacion, discapacidad fisica e intelectual, identificAndose una mayor satisfaccion al

respecto.

El dominio psicoldgico fue el que obtuvo menor puntuacion, a diferencia de lo encontrado por De
Arruda et al. (2017), quienes, al evaluar la calidad de vida global, y relacionarla con el tipo de
cuidador y sus afios de estudio, sobrecarga y ocupacién, encontraron que el puntaje mas bajo fue
para el dominio medio ambiente. De igual manera, Silva y Fedosse (2018), en un trabajo
desarrollado para verificar la calidad de vida de cuidadores de personas con discapacidad
intelectual, donde la mayoria de los participantes eran madres, el dominio medio ambiente también

fue el de menor puntuacion.
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Ante las divergencias presentadas con anterioridad, los autores de la presente investigacion
destacan la necesidad de la ampliacion y la continuidad de estudios que evalUen estos factores, para
contribuir a las politicas de promocion de la salud dirigidas y ajustadas a las necesidades de las

madres de nifios con trastorno del espectro autista.

En el presente estudio, de acuerdo con la clasificacion de Fleck et al. (1999), todos los dominios,
incluida la calidad de vida general, fueron considerados como regulares, presentandose una media
entre 3.02 (fisico) y 3.69 (calidad de vida general); similar a lo planteado por Miele (2017), quien
expone que la calidad de vida de madres de nifios con trastorno de espectro autista es regular, con

una media entre 3.13 (social) y 3.75 (calidad de vida general).
Conclusiones

La calidad de vida de las madres de los individuos con trastorno de espectro autista no fue afectada
por su perfil sociodemografico. Si bien el dominio con menor puntaje fue el psicoldgico, las facetas
que presentaron medianas mas bajas pertenecieron al dominio fisico (dolor y malestar, energia y
fatiga) y al dominio ambiental (transporte); por lo que estos son dominios y facetas que necesitan

ser mejoradas, a fin de aumentar la calidad de vida de estas participantes.

Sin embargo, las medianas de los dominios no variaron entre si, y todos los dominios se
consideraron regulares. Todos los dominios se correlacionaron entre si, y el dominio psicoldgico

se correlacioné fuertemente con la percepcion de calidad de vida.

Se concluye que la calidad de vida de estas madres en general fue buena, pero se necesita mejorar
principalmente el dominio psicologico, los medios de transporte y disminuir los posibles dolores,
molestias y cansancio, con el propdsito de promover una mejor percepcion de calidad de vida 'y de

salud de estas madres.
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