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Depresion y sobrecarga en cuidadores de ninos con trastorno del espectro autista

Depression and Burden in Caregivers of Children with Autism Spectrum Disorder

Gabriela Z. Magafia-Toledo,' Edgar Flores-Soto,?* José Francisco Gallardo-Vera.?

Resumen

Objetivo: identificar la presencia de sobrecarga y sintomas de depresién en cuidadores primarios
de nifios con trastornos del espectro autista. Métodos: estudio transversal. Se evalud la sobrecarga
con la escala de Zarit y la depresién con la escala de Zung. Resultados: de los 50 cuidadores, 66%
presentd sobrecarga, 22% fue ligera y 44% intensa. Ademads, 28% mostré sintomas de depresion
leve. Se encontré asociacién positiva entre depresion y sobrecarga (x*= 8.371, p<0.05), observén-
dose que 28% de los sintomas depresivos podrian explicarse por la sobrecarga, mientras que el
resto por otros factores (r= 0.385, p<0.0006). Predominaron las cuidadoras del sexo femenino con
92%, el promedio de edad fue de 40 anos, 62% se dedicaba exclusivamente al cuidado del hogar y
del paciente y 42% contaba con estudios de nivel licenciatura. Ninguna de las participantes habia
recibido capacitacién para los cuidados y 54% recibia ayudas para la integracién socioeducativa,
como acompanamiento o de educacién especial. Conclusién: la sobrecarga y los sintomas depresivos
son frecuentes en cuidadores primarios de nifios con trastorno del espectro autista y se encuentran
significativamente asociados. Es fundamental reconocer al cuidador como actor clave en la atencién
de esta poblacién desarrollando estrategias preventivas que mejoren su calidad de vida.
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Summary

Objective: To identify the presence of
caregiver burden and depressive symp-
toms in primary caregivers of children
with autism spectrum disorders. Meth-
ods: A cross-sectional study was carried
out. Burden was assessed using the Zarit
Burden Interview and depression using
the Zung Self-Rating Depression Scale.
Results: Among 50 caregivers, 66% pre-
sented with a caregiver burden, of which
22% was mild, and 44% severe. In ad-
dition, 28% showed symptoms of mild
depression. A positive association was
found between depression and caregiver
burden (y*= 8.371, p<0.05), indicating
that 28% of depressive symptoms could
be explained by caregiver burden, while
the remainder was attributable to other
factors (r=0.385, p<0.006). Female care-
givers predominated (92%), with a mean
age of 40 years; 62% were dedicated ex-
clusively to household and patient care,
and 42% had a university degree. None
of the participants had received formal
training in caregiving, and 54% received
support for socio-educational integra-
tion, such as accompaniment or special
education services. Conclusion: Care-
giver burden and depressive symptoms
are frequent among primary caregivers
of children with autism spectrum dis-
order and are significantly associated. It
is essential to recognize caregivers as key
actors in the care of this population and
to develop preventive strategies aimed at
improving their quality of life.

Keywords: Autism Spectrum Disorder;
Caregivers; Depression; Zarit Caregiver
Burden Scale.

Introduccién
Los trastornos del espectro autista (TEA)
no se clasifican como una enfermedad,

sino como un trastorno estdtico del
neurodesarrollo, de origen multifac-
torial, que genera un grado variable
de discapacidad. Se presenta desde el
nacimiento y repercute en la conducta,
la comunicacién y la interaccién social
durante el crecimiento y desarrollo. Al-
gunas veces se acompafa de alteraciones
en la funcién cognitiva y el lenguaje.
Por sus caracteristicas, las personas con
TEA pertenecen a grupos en situacion de
vulnerabilidad y poca inclusién a la vida
productiva, social y participativa.'?

Durante la década de los noventa,
el TEA no figuraba entre las principales
causas de atencién en México; sin em-
bargo, actualmente se encuentra dentro
de las primeras cinco causas de consulta
psiquidtrica infantil. Se estima una preva-
lencia de 30 a 116 por 10,000 habitantes;
en México, estudios locales reportan
menos del 1% en poblacién infantil.?

La medicina basada en evidencia ha
demostrado que para muchas personas
con TEA el desenlace es poco favorable,
ya que solo una minoria logra tener una
vida independiente en aspectos como la
educacién, la socializacién, el desarrollo
personal y el empleo.’ Este motivo obli-
ga a que una persona asuma el papel de
cuidador, proporcione cuidados bésicos,
asistencia en actividades de la vida diaria
y apoyo emocional. El cuidador general-
mente es un miembro del circulo familiar
que asume la responsabilidad parcial o
total, sin necesariamente recibir com-
pensacion econdémica ni capacitacién
para la atencién.’?

En los tltimos anos se ha estudiado
el impacto del cuidador en personas que
atienden a adultos con enfermedades
neurodegenerativas, osteomusculares o
terminales; no obstante, los cuidadores
de ninos con TEA han recibido menor
atencién. Investigaciones recientes han
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encontrado consecuencias negativas en
su salud fisica y mental asociadas a facto-
res como la edad avanzada, condiciones
laborales precarias o una red de apoyo
insuficiente o disfuncional. Los cuida-
dores estdn expuestos constantemente a
cambios para adaptarse a las necesidades
del menor y mantener una adecuada
calidad de vida. Frecuentemente experi-
mentan estrés, ansiedad, trastornos del
suefio, aislamiento social, falta de apetito
y depresién, lo que se traduce como
sobrecarga.*> En un estudio, 41.6% de
los cuidadores presentaban sobrecarga
leve a moderada, 33.8% una sobrecarga
alta, y solo 24.9% indicaron no presentar
sobrecarga o presentarla en grado muy
leve.® En cuanto a la prevalencia de de-
presién, a nivel mundial se ha reportado
que entre 38 y 55.5% de los cuidadores
de nifios con TEA la presentan.”® En Mé-
xico, 57.5% de los familiares que cuidan
a un nifio con TEA presentan sobrecarga
intensa, lo cual se asocia a mayor mor-
bimortalidad del cuidador.”

La sobrecarga se define como un
estado de agotamiento emocional, estrés
y cansancio, resultado de la percepcién
negativa del hecho de cuidar. Se ha re-
portado un incremento en la aparicién
de alteraciones emocionales asociadas."
Enla 672 Asamblea Mundial de la Salud
se reconocié que los TEA imponen una
gran carga emocional y econémica en
las familias, por lo que resulta impor-
tante fortalecer las capacidades tanto
de los cuidadores como del personal de
salud, para proporcionar una atencién
adecuada y eficaz a las personas con
TEA."! Debido a la alta demanda fisica y
emocional que implica el cuidado de los
nifios con TEA, los cuidadores presentan
mayor vulnerabilidad para desarrollar
condiciones de salud mental como la
depresién. De hecho, se ha reportado



Sobrecarga y depresion en cuidadores de ninos con autismo
Aten Fam. 2025;32(4):269-275. http://dx.doi.org/10.22201/fm. 1405887 | p.2025.4.93005

un riesgo hasta 2.77 veces mayor de ser
diagnosticado con este trastorno.'” A
su vez, la depresién aumenta el riesgo
de desarrollar otras enfermedades;'?
puede ser incapacitante, disminuir la
atencidn, causar fatiga, falta de motiva-
cién e incluso pensamientos suicidas,'
por ello, su identificacién temprana en
los cuidadores es fundamental para un
manejo adecuado.

El objetivo de este estudio fue
identificar la presencia de sobrecarga y
sintomas de depresién en cuidadores
primarios de nifnos con trastornos del
espectro autista, con la finalidad de
proporcionales recomendaciones que les
permitan prepararse, protegerse, optimi-
zar sus recursos y garantizar herramientas
adecuadas para afrontar el estrés y la
carga asociada al cuidado.

Métodos

Estudio transversal descriptivo, dirigi-
do a cuidadores de nifios con TEA que
acudieron a los diferentes servicios de
medicina de rehabilitacién pedidtrica,
psicologfa, paidopsiquiatria (psiquiatria
infantil y adolescente), terapias de esti-
mulacién multiple sensorial, asi como
terapias fisicas.

El protocolo de investigacién fue
autorizado por el Comité de Investi-
gacién del Centro Médico Naval con
namero de dictamen 69/2022 y cuenta
con el nimero de registro 039/2022 en la
Escuela de Posgrados en Sanidad Naval.

De una muestra inicial de 53
cuidadores se incluyeron 50, tres partici-
pantes fueron excluidos por no concluir
alguna de las encuestas. El muestreo fue
no probabilistico por conveniencia, se
llevé a cabo durante los meses de junio-
agosto de 2022. Los criterios de inclusién
fueron: ser cuidador principal, haber
acudido al servicio durante el periodo

de aplicacién de las encuestas, tener
entre 18 a 70 anos, y haber otorgado su
consentimiento para participar.

Para evaluar la sobrecarga del cuida-
dor se utilizé la escala de Zarit, validada
en México.” Este instrumento ha sido
empleado en estudios sobre dependencia
y salud mental, como se reporta en las
investigaciones “Validacién de la entre-
vista de carga de Zarit en cuidadores
primarios informales de pacientes con
diagnéstico de enfermedades mentales”
y “Evidencia de validez de la escala de
carga del cuidador de Zarit en Méxi-
c0”.">17 La escala consta de 22 items con
opciones de respuesta tipo Likert de 1 a
5. El puntaje total varfa entre 22 a 110
y clasifica la sobrecarga como: ausencia
(<46 puntos), ligera (47-55 puntos) e
intensa (256 puntos).

Asimismo, se utilizé la escala de
Zung para evaluar la presencia de sin-
tomas de depresion.'® Este instrumento
tipo Likert contiene 20 items que valoran
la frecuencia de sintomas en los tltimos
15 dias, calificando items negativos de
1 a4y los positivos de 4 a 1. La escala
tiene sensibilidad de 97%, especificidad
de 63% y nivel de acierto de 82% para
identificar depresién. Una puntuacién
igual o mayor a 40 indica la presencia
de sintomas depresivos clinicamente
significativos o la presencia de un posible
episodio depresivo.

El tiempo total requerido para
completar ambas escalas fue inferior
a 15 minutos. Los datos se recolecta-
ron utilizando Microsoft Excel y los
resultados se analizaron mediante el
programa estadistico spss, versién 27.
Se calcularon prevalencias, medidas de
tendencia central y frecuencias. Para
evaluar asociaciones se aplicé la prueba
de? de Pearson y para medir correlacién
se utiliz6 la prueba de Spearman. Los
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resultados se expresaron como media +
desviacién estdndar y se consideré dife-
rencia estadisticamente significativa un
valor de p<0.05.

Resultados

Los antecedentes sociales y demograficos
de los cuidadores que participaron en
este estudio se presentan en la tabla 1.
En general, se observé un predominio
de mujeres, una edad promedio cercana
alos 40 afos, una proporcién alta de cui-
dadores dedicados al hogar y en su gran
mayoria casados. También se observé que
la mayoria tenia entre uno y dos hijos.

Tabla I. Caracteristicas
demogrdficas de los cuidadores
de nifos con trastorno

del espectro autista

Variable Categoria Frecuencia
Sexo Femenino 92% (n= 46)
Edad 39+10 82% (n=41)
Ocupacién g;iﬁj);{z: 62% (n=31)
Estado civil Casado(a) 74% (n= 37)
Numero de hijos 2 32% (n=16)

La figura 1A muestra que el papel
de cuidador recae principalmente en la
madre, lo que evidencia una fuerte carga
cultural y social en torno al cuidado fami-
liar, con poca participacién de cuidadores
externos. Igualmente se observa el papel
de otros miembros de la familia, aunque
en menor proporcion.

En cuanto al nivel educativo de los
cuidadores (figura 1B), aunque muchos
lograron concluir estudios de nivel
medio superior o superior, los datos
reflejan que el papel de cuidador puede
representar una barrera para alcanzar
niveles de posgrado.
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Figura I. Influencia de la familia y el nivel educativo en el cuidado de nifios con trastorno del espectro autista

A) El cuidador y su relacion con el paciente

B) Escolaridad de los cuidadores
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En este contexto, cabe mencionar
que el diagnéstico de TEA en los ninos
ocurrié a los cuatro afos en 32% de los
casos. Asimismo, 54% de estos nifos
recibieron algin tipo de apoyo a la
integracion socioeducativa, como acom-
panamiento o servicios de educacién
especial al momento de la investigacin.
Solo tres casos no ingresaron a la educa-
cién bdsica (nivel primaria) debido a la
severidad del TEA.

Para determinar el grado de so-
brecarga de los cuidadores primarios
se utilizd la escala de Zarit. El 66% de
los participantes mostré cierto nivel
de sobrecarga: 44% experimentaron
sobrecarga intensa, 22% sobrecarga
leve y 34% no reporté ningun nivel de
sobrecarga (figura 2A). Posteriormente,
se analizé el impacto de la actividad del
cuidado sobre el estado de dnimo del
cuidador mediante la autoevaluacién de
Zung, considerando que una puntua-
cién mds alta indica mayor compromiso

emocional. Se encontré que 72% de los
cuidadores primarios presentaron cam-
bios de 4nimo considerados normales,
mientras que 28% presenté signos de
depresién leve (figura 2B).

Finalmente, se realizé un analisis de
asociacién entre las variables de sobre-
carga y depresién en los cuidadores de
nifios con TEA, utilizando la prueba .
Se encontré una asociacion estadistica-
mente significativa (*= 8.371, p<0.05,
figura 2C) lo que sugiere que un mayor
nivel de sobrecarga estd relacionado a un
incremento en el indice de depresién en
los cuidadores formales. Adicionalmen-
te, se aplicé la prueba de correlacién de
Spearman, que mostré una correlacién
leve entre el nivel de sobrecarga y la de-
presion (r= 0.385, p<0.000). Esta prueba
revelé que 28% de los cuidadores con
sintomas depresivos podrian tener esta
sintomatologia relacionada directamente
a la sobrecarga, mientras que el resto de
los casos podria estar influenciado por
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Secundaria
Preparatoria
Carrera técnica

Licenciatura

Posgrado

otros factores. Estos hallazgos destacan la
importancia de abordar la sobrecarga en
los cuidadores como un factor clave en la
prevencion de la depresion en este grupo.

Discusion
Los resultados de este estudio muestran
que los cuidadores de nifos con TEA
enfrentan niveles significativos de sobre-
carga, con una prevalencia del 66%, de
los cuales 44% experimenta sobrecarga
intensa; ademds, 28% presenta sintomas
de depresion leve. Estos hallazgos son
consistentes con lo reportado en la lite-
ratura, que destaca la carga emocional y
fisica ala que se enfrentan los cuidadores,
particularmente en contextos de enfer-
medades crénicas o discapacidades.'*™
En particular, un estudio realiza-
do por Diaz y cols.” en cuidadores de
pacientes pedidtricos con enfermedades
crénicas en Venezuela, encontré que
36% presentaban sobrecarga, siendo
intensa en 27% y leve en 9%, lo cual se
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Figura 2. Sobrecarga, depresion y la relacién entre ambas en el cuidador de nifios

con trastorno del espectro autista

A) Sobrecarga de los cuidadores
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B) Depresion en los cuidadores
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C) Asociacion entre sobrecarga y depresion
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pA: depresion ausencia, bL: depresion leve, As: ausencia de sobrecarga, sL: sobrecarga ligera, si: sobrecarga intensa

relaciona con los porcentajes observados
en nuestra poblacién. Las exigencias
fisicas y emocionales requeridas de los
cuidadores de nifios con TEA los vuelve
una poblacién vulnerable a desarrollar
trastornos de salud mental, particular-
mente depresion.'” No solamente de
considerarse las implicaciones que con-
lleva la depresién, que puede afectar
su salud en general,' sino que puede

aumentar el riesgo de desarrollar comor-
bilidades."

La alta proporcién de mujeres entre
los cuidadores estudiados (92%) pone de
manifiesto el papel predominante de este
sexo en las labores de cuidado, asociado
a normas culturales y sociales, como
se ha reportado anteriormente.”® No
obstante, la escasa representacion de cui-
dadores masculinos en la muestra limita
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la posibilidad de explorar diferencias
por género, por lo tanto, son necesarios
futuros estudios que permitan incluir
una mayor proporcién de hombres para
comprender mejor las diferencias en la
experiencia de cuidado.

En relacién con el grado de estudios,
se encontré que dos terceras partes de
los cuidadores concluyeron estudios de
licenciatura. Este hallazgo es relevante ya



Magana-Toledo GZ y cols.

Aten Fam. 2025;32(4):269-275. http://dx.doi.org/10.22201 /fm.1405887 | p.2025.4.93005

que la escolaridad es un factor protector
para la sobrecarga, por lo tanto, un
menor nivel de estudios estd asociado a
mayor percepcién de la carga.?!

La relacién entre sobrecarga y de-
presién fue positiva, estadisticamente
significativa pero débil (p<0.006; r=
0.385), lo que indica que la sobrecarga
explica solo una pequeha proporcién
de los sintomas depresivos. Esto sugiere
que factores adicionales, como la red de
apoyo social, el acceso a recursos ins-
titucionales y la situacién econdmica,
podrian influir en la salud mental de los
cuidadores. Ademds, la baja correlacién
también podria estar relacionada con
las limitaciones metodolégicas, como el
tamano reducido de la muestra y el dise-
fio transversal, que no permite establecer
causalidad, consistente con lo reportado
en otro estudio (sobrecarga y depresién
p<0.001, r= 0.496).

En comparacién con estudios
internacionales que analizaron a 1580
cuidadores de pacientes oncolégicos,”
se encontré que 48% eran hombres
y que la de edad promedio era de 57
afos, lo cual es mayor a lo reportado en
investigaciones realizadas en Latinoa-
mérica.”** En este grupo los niveles de
sobrecarga intensa son elevados, lo que
podria estar relacionado con la falta de
capacitacién formal para los cuidadores
y la ausencia de redes de apoyo sélidas
en el contexto local. Estudios previos en
cuidadores de pacientes con enfermeda-
des neuroldgicas, crénicas o terminales
han encontrado que la capacitacién y el
acceso a programas de apoyo psicolégi-
co son factores claves para prevenir la
sobrecarga y la depresién, lo que resalta
la importancia de implementar estas
estrategias en el sistema de salud.?***

Aunque la mayoria de los cuidado-
res no presentd sintomas de depresién

severa, los datos de depresién leve (28%)
son alarmantes y son motivo de preocu-
pacién, ya que esta puede evolucionar
hacia estados mds graves si no se aborda
de manera adecuada y si no se interviene
a tiempo. Esto resalta la importancia de
intervenciones preventivas oportunas
que incluyan evaluaciones regulares de
la salud mental y programas de apoyo
psicoemocional.

En un estudio se reporté que los
cuidadores que pasan entre 12 y 14
horas al dfa con el paciente presentan
sintomas de depresién, y que mds de
50% de ellos estdn en riesgo de desarro-
llarlos, lo que evidencia la relacién entre
la carga de cuidado y los trastornos del
estado de dnimo.*

De manera similar, Bitsika y Shar-
pley, mediante la aplicacién de la escala
de Zung, demostraron que 33% de los
cuidadores de nifios con TEA presenta-
ban depresién.” En contraste, Buenfil
y cols.?® reportaron que 27.78% de su
poblacién estudiada obtuvo niveles de
depresién que iban de leve a grave.

Finalmente, con base en los ha-
llazgos de este estudio, se considera
necesario que las politicas publicas y
las instituciones de salud orienten sus
estrategias hacia el fortalecimiento del
abordaje multidisciplinario en el cuidado
de personas con enfermedades crénicas
e incapacitantes como el TEA. Los resul-
tados evidencian la necesidad de prestar
especial atencién a los factores asociados
a la carga y al malestar emocional, pro-
moviendo intervenciones que favorezcan
la reorganizacién de la vida cotidiana de
las familias y la articulacién efectiva entre
los profesionales de la salud.

Conclusién

El presente estudio permitié identificar
una relacién leve pero significativa entre
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la sobrecarga del cuidador y la depre-
sién en cuidadores primarios de nifios
con trastornos del espectro autista. A
pesar de que esta asociacién no explica
completamente los sintomas depresivos,
los resultados subrayan la necesidad de
una atencidn integral a los cuidado-
res, quienes enfrentan desafios fisicos,
emocionales y sociales derivados de sus
responsabilidades. Finalmente, es funda-
mental desarrollar politicas y estrategias
preventivas que mejoren la calidad de
vida de los nifos con TEA. Este enfoque
integral contribuird a un impacto posi-
tivo en su bienestar y en la eficiencia del
sistema de salud en su conjunto.
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