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Resumen 

La sobrecarga del cuidador es un estado de agotamiento físico y psicológico de los 

encargados de velar por el bienestar de las personas con discapacidad. Los niños con 

Trastorno del Espectro Autista (TEA) presentan una serie de necesidades que deben ser 

provistas por una persona responsable y que se encuentre capacitada para ejercer el rol. En 

tal sentido, el objetivo de esta investigación fue identificar la sobrecarga de cuidadores 

primarios de niños con TEA. Tuvo un enfoque cuantitativo, de tipo no experimental y de corte 

trasversal, cuyo alcance fue de tipo descriptivo. Se tomó como referencia a cuidadores 

primarios de niños y adolescentes de 4 a 17 años diagnosticados o con sospecha de TEA 

quienes respondieron a la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit. Los datos de referencia 

han sido tomados del Proyecto “Influencia de la identidad étnica de los cuidadores en el 

afrontamiento de las dificultades comportamentales en menores con TEA y en niños con 

discapacidad intelectual”. Los resultados mostraron que la mayoría de los cuidadores no 

presentaban grados de sobrecarga que requiera atención. Por lo que se concluyó que, al 

menos para la población de referencia en este estudio, cuidar de una persona con TEA, no 

necesariamente está relacionado con grados representativos de sobrecarga. En prospectiva, 

sería interesante que nuevas investigaciones puedan indagar sobre los factores de protección 

de la salud mental y variables que influirían en la sobrecarga de los cuidadores. 

Palabras clave:  sobrecarga, cuidadores primarios, autismo, niños 
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Abstract 

Caregiver overload is a state of physical and psychological exhaustion of those responsible 

for ensuring the well-being of people with disabilities. Children with Autism Spectrum Disorder 

(ASD) present a series of needs that must be attended to did by a responsible trained to 

perform the role. In this sense, this research aimed to identify the overload of primary 

caregivers of children with ASD. It had a quantitative, non-experimental, and, cross-sectional 

approach, whose scope was descriptive. Primary caregivers of children and adolescents from 

4 to 17 years old diagnosed or suspected of having ASD who responded to the Zarit Caregiver 

Burden Scale were taken as reference. The reference data have been taken from the Project 

"Influence of the ethnic identity of caregivers in coping with behavioral difficulties in minors 

with ASD and in children with intellectual disabilities". The results showed that the priority of 

the caregivers did not present overload levels that require attention. Therefore, it was 

concluded that, at least for the reference population in this study, caring for a person with ASD 

is not necessarily related to representative levels of overload. Prospectively, it would be 

interesting if new research could investigate the protective factors of mental health and 

variables that would influence the overload of caregivers. 

Keywords: overload, primary caregivers, autism, children  
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Fundamentación teórica 

La actividad de cuidado consiste en una práctica interpersonal cuyo objetivo consiste en 

fomentar la salud y el crecimiento del individuo. Cuidar se encuentra constituido por una 

relación en donde su objetivo abarca más allá de la enfermedad. (Hernández et al., 2009) En 

este sentido Ruiz et al. (2012) definen a los cuidadores como aquellas personas que asisten 

o cuidan a otra afectada con alguna discapacidad o limitaciones para el desarrollo normal de 

sus actividades vitales y relaciones interpersonales.  

Específicamente, el propósito del cuidador de personas dependientes radica en preservar la 

salud de la persona y mantener su calidad de vida, así como fortalecer el desarrollo del mismo 

neutralizando los déficits y promoviendo sus potencialidades. 

Con lo antes mencionado, esta investigación se encontró motivada a identificar la existencia 

de sobrecarga en cuidadores primarios de niños con el Trastorno del Espectro Autista en los 

diferentes centros de la provincia del Azuay. A continuación, se definen los conceptos autismo 

y los datos empíricos de investigaciones realizadas a nivel nacional e internacional.  

La sobrecarga del cuidador es un estado de estrés, cansancio y agotamiento emocional que 

afecta directamente las actividades de ocio, relaciones sociales, libertad y equilibrio mental. 

Es el grado en el cual el cuidador percibe la influencia negativa del cuidado en diferentes 

aspectos de su vida como en la salud mental y física, la interacción social y su economía 

(Bello et al., 2019).   

De la misma manera, se delimita a la sobrecarga como el producto de combinaciones 

afectivas, sociales y físicas que se vinculan con el trabajo de cuidar a un individuo enfermo 

produciendo un estado psicológico. Así mismo, se reconoce la apreciación que tienen los 

cuidadores y la valoración que realizan acerca de las labores que desempeñan perjudicando 

su salud física y emocional. (Tartaglini et al., 2010; Vásquez y Sánchez, 2008).  

Para el autor Rodríguez et al., (2017) uno de los aspectos clave dentro de la sobrecarga es 

la dependencia de los sujetos de cuidado para realizar actividades de la vida diaria y el 

número elevado de horas que esta demanda pueden desembocar en consecuencias 

negativas para la salud. 

Para López et al. (2009) los síntomas más comunes en la sobrecarga del cuidador se 

caracterizan por ansiedad, depresión, estrés, fatiga, falta de energía, indefensión, 

agotamiento continuo, dificultad de concentración, irritabilidad, insomnio, imposibilidad de 
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relajarse, palpitaciones, cambios frecuentes de humor, apatía, tensión emocional y 

desesperanza. El cuidador no se encarga de satisfacer sus propias necesidades por falta de 

tiempo, deja de lado amistades, actividades de ocio y su propio autocuidado.  

Según Espín (2012), existen diversas causas y factores de riesgo para la aparición de 

síntomas negativos característicos de la sobrecarga de cuidadores de personas 

dependientes. Dentro de estos se encuentra la edad de la persona dependiente, la 

dependencia funcional que requiere la persona dependiente, la salud del cuidador, la 

ausencia de colaboración de otros familiares, la depresión del cuidador y los trastornos de 

conducta de la persona dependiente.   

Es así como la mala percepción de la salud, el abandono de actividades propias, la no 

retribución económica, la poca o nula colaboración de los miembros del núcleo familiar, las 

horas de cuidado brindadas a la persona dependiente y el factor de la capacitación se 

convierten en factores de riesgo, para el autor. (Torres et al., 2018) 

Como expresó Roca et al., (2000) el aislamiento social es una de las grandes consecuencias 

negativas por la reducción del ocio y el tiempo libre de los cuidadores, así como los problemas 

a la hora de organizar el trabajo y el cuidado del familiar dependiente implicando directamente 

en otras esferas en donde se desenvuelve el individuo.  

Según Angulo y Ramírez (2016) las consecuencias que se pueden originar a nivel somático 

son producto de aquellas intervenciones de esfuerzo humano que se realiza de forma directa 

e indirecta. Esto puede representar un cansancio muscular, contracturas, lesiones, trastornos 

musculo-articulares, disminución de la capacidad física, sensación de insatisfacción, 

agotamiento, elevación de la frecuencia cardiaca, mialgias, cefaleas y trastornos intestinales.  

A nivel psicológico las consecuencias incluyen síntomas de depresión, ansiedad y trastornos 

obsesivos compulsivos los cuales pueden llegar a representar una carga emocional elevada. 

En algunos casos, es necesario el consumo de fármacos para enfrentar las necesidades del 

día desencadenadas por el cuidado de una persona dependiente (Tena, 2016). 

Las consecuencias presentadas a nivel social se evidencian con el aislamiento del entorno 

ocasionado por la falta de tiempo para la socialización que generan las demandas, pérdidas 

de amistades y en ocasiones del trabajo, así como el abandono del cuidado a otros miembros 

de la familia. El malestar físico y emocional puede producir que las relaciones no sean 

asertivas con el ambiente causado por los efectos de la sobrecarga. (Brescané et al., 2014) 
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Desde el ámbito laboral y económico, para Mazón (2021) las consecuencias que pueden 

surgir a raíz de la sobrecarga consisten en que la persona dependiente requiere cada vez 

más exigencias en intensidad y tiempo. Así, es común el abandono del trabajo por parte de 

los cuidadores generando un decrecimiento del ingreso económico para el hogar.  

Adicionalmente, sin tomar en cuenta si el cuidador posee o no un trabajo fuera del cuidado 

de la persona dependiente, los cuidadores son responsables de grandes cargas de trabajo 

tanto objetivas como subjetivas. El cuidado objetivo hace referencia al tiempo proporcionado 

para cuidar al enfermo y el cumplimiento de lo que esta persona necesita según la gravedad 

de la afección. Por otro lado, las cargas subjetivas aluden a la percepción negativa que tiene 

la persona quien realiza la tarea y los sentimientos que esta situación le genera (Méndez et 

al., 2010; Robin et al., 2007)  

Para una mejor comprensión, se definió a los cuidadores como aquellas personas que asisten 

a otra afectada con alguna discapacidad, minusvalía o incapacidad que dificulta el desarrollo 

normal de sus actividades vitales y de sus relaciones interpersonales (Flórez Lozano et al., 

1997). Los cuidadores constituyen un recurso valioso, sin embargo, debido al gran número 

de horas usadas, éstos pueden tener sentimientos de vulnerabilidad, pues para ellos el 

cuidado implica importantes costes materiales, económicos, sociales y de salud (Prieto et al., 

2015)  

Así también, Ruiz y Nava (2012) realizaron una distinción de tipos de cuidadores dado que 

cada uno cumple con diferentes cargas horarias o brinda cuidados distintos a las personas 

que lo requieren. Dentro de esta clasificación se encuentran los cuidadores principales o 

también llamados primarios; quienes se encargan de brindar un cuidado informal, por lo tanto, 

no reciben remuneración o retribución económica asumiendo la total responsabilidad en el 

cuidado. 

Por su parte, empleando las palabras de Ferré et al., (2011), los cuidadores secundarios 

corresponden a la persona que apoya al cuidador principal cuando este lo necesita; en 

ocasiones, lo ayuda para los cuidados de la persona dependiente. Estos pueden ser amigos, 

familiares, vecinos, entre otros. El apoyo brindado por parte de los cuidadores secundarios 

es de tipo emocional, financiero e instrumental.  

En cambio, la ayuda formal es brindada por los cuidadores formales. Estos son un grupo de 

profesionales cuyo trabajo es de alto riesgo debido a las duras condiciones de trabajo, 

salarios bajos, numerosas guardias y turnos muy largos (Delgado et al., 2014). Por ello, los 
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cuidadores formales necesitan atención, puesto que su trabajo puede generar problemas 

tanto físicos como emocionales (Roca et al., 2000).  

Asimismo, es importante mencionar que el cuidador principal puede ser informal, es decir, 

una persona que no trabaje o ejerza su profesión el área de la salud y que no reciba 

remuneración por realizar esta actividad (Madruga et al. 2009). Generalmente, esta persona 

pertenece a la red familiar del enfermo, aunque también puede ser vecino o amigo de la 

persona dependiente (Zunzunegui et al., 2002).  

Según Sánchez et al., (2016) menciona que no se debe restar importancia al cuidador, esto 

debido a que él es el encargado de la asistencia de la salud de la persona dependiente por 

medio del cuidado directo, es necesario “cuidar de quién cuida” para asegurar la salud de 

todas las personas de su alrededor. Así mismo en su artículo “Intervenciones de enfermería 

para disminuir la sobrecarga en cuidadores: un estudio piloto” se propone estrategias para 

disminuir el malestar de los cuidadores mediante intervenciones de autocuidado, técnicas de 

relajación, comunicación, manejo de conflictos entre los miembros de la familia, toma de 

decisiones y habilidades de cuidado.  

Es fundamental mencionar que los cuidadores se encuentran a cargo de personas 

dependientes con algún tipo de limitación que le dificulte realizar sus actividades con total 

autonomía, tal como lo son pacientes con Alzheimer, discapacidad intelectual, cáncer, adultos 

mayores, entre otros. El enfoque de esta investigación se ha centrado en los cuidadores de 

pacientes con el trastorno del espectro autista de edades entre 4 a 17 años.  

Ahora bien, de acuerdo con Bonilla y Chaskel (2016) el autismo consiste en el conjunto de 

alteraciones heterogéneas que corresponden a nivel del neurodesarrollo que comienza en la 

infancia y persiste a lo largo de la vida. Involucra variaciones dentro de la comunicación, las 

conductas, la interacción social, las actividades, entre otros.  

El origen de dicho trastorno puede obedecer a anomalías en conexiones neuronales con 

etiología multifactorial. En varias descripciones se ha logrado evidenciar la implicación de 

genes conjuntamente a la identificación de factores de riesgo ambiental que interactúan entre 

sí y con el resto del genoma de cada persona. Sin embargo, existen genes que afectan la 

maduración sináptica y que están implicados de manera directa al desarrollo del trastorno, es 

decir, la conectividad y los efectos neuronales, son el origen para la teoría neurobiológica. 

(Cala et al., 2015)  

El trastorno del espectro autista es una condición que requiere una alta demanda de 

necesidades que deberían ser cubiertas por una persona que tenga la adecuada formación. 
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Por ello, la ayuda de un cuidador capacitado favorecería el desarrollo del niño con TEA. Sin 

embargo, las exigencias y responsabilidades que esto conlleva pueden generar un desgaste 

emocional que puede afectar la productividad del cuidador. (Bello et al., 2019)  

Dentro de los estudios en el TEA, Giné (2001) afirmó que las crisis que se hacen presentes 

a partir del nacimiento de un hijo con Trastorno del Espectro Autista se evidencian en mayor 

o menor medida y están caracterizadas por: (a) un fuerte impacto psicológico y emocional, 

(b) un proceso de adaptación y redefinición del funcionamiento familiar, (c) cambios en la 

relación de pareja y (d) la necesidad de ayuda y de asesoramiento. Por otra parte, West 

(1986) mencionó que dentro de estos periodos de crisis se evidencia una prolongación del 

ciclo familiar debido al desarrollo atípico que presenta el individuo con Trastorno del Espectro 

Autista; esto provoca que la familia esté al pendiente de tareas asociadas a cuidados del niño 

A su vez, según Seguí, et al (2008) mencionan que la población de cuidadores de personas 

con TEA registra puntuaciones altas en las dimensiones psicopatológicas en comparación 

con la población general con énfasis en la somatización. Esta se encuentra asociada a 

síntomas ocasionados por efecto de ansiedad o estrés. La incidencia de la sintomatología en 

los cuidadores ha sido de gran interés científico, esto ha propuesto el comienzo de programas 

terapéuticos eficaces con el fin de otorgar una calidad de vida digna para las personas.  

Desde la perspectiva de Benites (2010) el autismo sería una barrera en el desarrollo humano 

que impide a la persona desarrollar o adquirir las funciones psicológicas básicas para su 

proceso de humanización. El momento “crítico” se extiende entre el año y medio y los cinco 

o seis años de vida tomando en cuenta que en cualquier niño regular se realiza de manera 

natural y espontánea. 

Es en esta etapa del desarrollo (2 a 6 años) donde se presentan de manera más aguda y 

marcada reacciones emocionales y problemas de conducta (rabietas, autoagresiones, llantos 

y risas inmotivadas, acciones compulsivas, autoestimulación, ecolalia) dificultando aún más 

su aprendizaje y su interacción con el medio que los rodea. (Benites, 2010). 

Para Lázaro (2013), durante la adolescencia existe la presencia de intereses restringidos que 

abarcan la capacidad atencional y la inflexibilidad cognitiva. “Una pequeña proporción de 

individuos se deteriora conductualmente durante la adolescencia, mientras que la mayoría 

mejora. Solamente una minoría de individuos con TEA vive y trabaja independientemente en 

la edad adulta.” (Alcalá et al., 2022) 

Con estos antecedentes, el interés de la investigación se centra en medir el grado de 

sobrecarga de los cuidadores principales de personas con el trastorno del espectro autista. 
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Se busca identificar si existe o no sobrecarga de los cuidadores de los distintos centros. 

Paralelamente, en otros contextos tanto nacionales como internacionales, se han realizado 

estudios similares que pueden ayudar a conceptualizar y delimitar de mejor manera la 

investigación.  

De este modo, en el estudio realizado por Jadán (2021) en el cantón de Santa Isabel en la 

provincia del Azuay, expone los resultados basándose en una muestra integrada por 140 

cuidadores de personas con discapacidad; dentro de esta muestra existe un predominio de 

130 mujeres. Al momento del estudio, el 77.1 % demuestra no tener sobrecarga. Con respecto 

a la edad, la mayoría de miembros lo compone el grupo etario de 41 – 50 años con 59 

cuidadores y posterior a este el grupo de 21 – 30 años con 38 cuidadores. Al relacionar las 

dos variables se observa una asociación significativa (p = .003) evidenciando así la relación 

del grado de sobrecarga con la edad del cuidador, es decir, a mayor edad aumenta la 

sobrecarga del cuidador.  

Por otro lado, en la provincia de Loja se realizó un estudio a cargo de Quinche. A., y Ríos. A. 

(2017) manejando una población de 2050 individuos con una muestra de 397 cuidadores. Se 

encontró que el 74.6 % de los cuidadores a cargo de personas con discapacidad grave y muy 

grave son afectadas con el síndrome del cuidador. Dentro de este porcentaje de personas 

diagnosticadas con dicho síndrome, el 64.74 % de las personas presentan sobrecarga 

intensa; además de obtener resultados en los que evidencia que más del 80% de cuidadores 

muestran alteraciones a nivel psicológico entre las que se encuentran depresión, ansiedad y 

estrés.  

Así mismo, un estudio realizado en España por Seguí et al., (2008) expresa que los valores 

de sobrecarga encontrados en los cuidadores de niños diagnosticados con trastorno del 

espectro autista son elevados. Se observó que el 72.5 % se sitúa en el rango de sobrecarga 

intensa (56-110) demostrando que el porcentaje más elevado de los cuidadores se ubica en 

los percentiles 51 y 99. Mientras tanto, el 57.7 % de los cuidadores indica que el sufrimiento 

de los cuidadores está por encima de la media de la población general.  

A su vez, en México una investigación por Ríos et al., (2022), quienes contaron con una 

población de 40 participantes de cuidadores primarios de familiares con Trastorno del 

Espectro Autista, en un rango de 18 a 60 años. Estableció que el 92,5 % de los cuidadores 

primarios presenta sobrecarga, el 57.5% corresponde a un grado de sobrecarga intensa, lo 

cual se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador. Es importante mencionar que el 82.5% 

de los participantes corresponde al sexo femenino. 
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Un estudio realizado por Mesa et al., (2020) en Colombia tuvo como objetivo comprobar la 

relación entre calidad de vida y sobrecarga en cuidadores primarios de niños con trastorno 

del espectro autista. Mediante la escala de sobrecarga de Zarit, el PHQ 9 y una ficha 

sociodemográfica delimitaron que su población no evidenciaba niveles que indicaran 

alteraciones en su vida social, económica y familiar. 

Por otro lado, dentro de la sobrecarga podemos reconocer la importancia de distintas 

variables sociodemográficas que pueden tener una gran influencia en cuanto a los cuidadores 

de personas dependientes se refiere.  

Pezo, et al., (2004) menciona que la asignación de roles en los cuidadores produce el inicio 

de una invisibilidad de la cuidadora informal, considerando la inherencia del cuidado como 

forma de apropiación humana. A la mujer a lo largo de la historia se le hace responsable de 

la salud física y mental de la familia en su proceso de salud y enfermedad. 

Conforme Pinto et al., (2005), a partir de la asignación de los roles del cuidador en relación al 

contexto socio-cultural, se pueden determinar sus actitudes y conductas que desempeña la 

cuidadora de la persona dependiente. Se conoce que el cuidado es propio de la cultura 

humana, sin embargo, según García-Calvente et al. (2004) refiere que en la mayoría de 

culturas se refleja la evolución de la familia. El cuidado de individuos de generaciones distintas 

y por un período de tiempo largo ocasiona problemas, ya que las costumbres anteriores 

generan más seguridad. 

En este sentido existen diversos resultados de distintas investigaciones realizadas tanto a 

nivel latinoamericano como europeo que corroboran la predominancia del género femenino 

para ejercer el rol de cuidadora de una persona dependiente.  

En España, el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (2005) elaboró un plan gerontológico 

con el fin de velar por el bienestar de los adultos mayores. El estudio arrojó que el 3,4% de la 

población de cuidadores corresponden al género masculino, mientras que el 96,6% 

representaba el género femenino entre otros resultados significativos.  

Por su parte, en Madrid, Mosquera et al., (2019), en su estudio acerca de la desigualdad de 

género en los impactos del cuidado informal de mayores dependientes, esclareció que la 

diferencia de género en la población de 226 individuos se representa por 103 hombres y 123 

mujeres cuidadoras. Se hace énfasis en la relevancia del género femenino debido a que 

sufrían un mayor número de consecuencias negativas para su salud y su predominancia 

poblacional. 
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Una investigación realizada por López-Márquez (2013) en el año 2012 en el CRIT de 

Chihuahua en México estuvo conformada por 149 cuidadores primarios de pacientes con 

discapacidad dependiente. Esta muestra estuvo compuesta por 133 mujeres y por 16 

hombres con edades que fluctúan entre los 18 y 65 años de edad. A su vez, también 

presentaban un grado escolar distinto, el 22.8% corresponde a primaria, el 27,5% a 

secundaria, el 19,5% a preparatoria, el 13,4% a una carrera técnica y el 16,8% a una carrera 

profesional.  

 Además, un estudio realizado en México por Lara Palomino et al., (2008), se basa en el perfil 

del cuidador, haciendo énfasis en la sobrecarga, apoyo familiar e institucional del cuidador 

primario en el primer nivel de atención. Se trabajó con 60 cuidadores primarios en donde la 

distribución de género estuvo compuesta por 7 hombres, correspondiendo al 11,7% de la 

población, y 53 mujeres, siendo el 88,3% de los individuos participantes.  

Barreto et al., (2015) efectuaron una investigación de tipo descriptivo comparativo de corte 

transversal; se conformó por 1555 participantes para estudiar a los cuidadores y cuidadoras 

de personas con enfermedad crónica en Colombia. El 76% de la población investigada 

corresponde a las mujeres, mientras que el 24% restante representa a la población masculina.  

La informalidad en la atención a personas dependientes plantea desigualdades que se 

relacionan con la equidad en cuanto a la responsabilidad que adquiere el cuidador en función 

del rol de género. De esta manera se puede observar que en la mayoría de los casos quienes 

fungen de cuidadores son las mujeres. Así mismo, la capacidad de los individuos para 

escoger y tener acceso a cada uno de los recursos de asistencia para el cuidado difiere 

considerablemente en base al nivel socioeconómico y educativo, lo que significaría 

desigualdades en la sociedad según la clase social. (García-Calvente et al., 2004).  

Una vez analizadas las investigaciones y conceptos anteriores; para proceder con la 

continuación del estudio, como instrumento dentro de la investigación se utilizó el inventario 

de Zarit, elaborada por Steven H. Zarit, para identificar la categoría objeto del estudio del 

proyecto de investigación. Este instrumento específicamente cuantifica el grado de 

sobrecarga en cuidadores y ha sido aplicado en contextos nacionales e internacionales. 

La relevancia de la sobrecarga en el cuidador se convierte en el problema de investigación 

identificado debido a las posibles afecciones que pueden padecer con dicho síndrome. En 

consecuencia, para el desarrollo del presente estudio se han implementado las siguientes 

preguntas de investigación ¿Cuál es el grado de sobrecarga en los cuidadores primarios de 
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niños con Trastorno del Espectro Autista en los distintos centros?, ¿Cuál es la incidencia de 

la sobrecarga de los cuidadores primarios de niños con Trastorno del Espectro Autista?  

De los cuales se deriva el objetivo general que consiste en identificar la sobrecarga en 

cuidadores primarios de niños con el Trastorno del Espectro Autista en los diferentes centros 

de la provincia del Azuay, período 2022. Del mismo modo, los objetivos específicos: 

Determinar la prevalencia de la sobrecarga de los cuidadores primarios de niños con el 

Trastorno del Espectro Autista y distinguir los resultados obtenidos en función del género de 

los cuidadores primarios de niños con Trastorno del Espectro Autista.  
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Proceso metodológico 

La presente investigación mantuvo un enfoque cuantitativo, debido a que este método nos 

ayudó con el análisis numérico para medir y evaluar variables de la muestra establecida en 

nuestro trabajo de titulación, por otra parte, brinda el uso de herramientas estadísticas para 

recopilar, analizar y reportar datos numéricos de manera objetiva y reproducible. (Babbie, E. 

2016) 

Por su parte, el alcance fue descriptivo, estableciendo la descripción de características 

fundamentales en conjuntos homogéneos de fenómenos, utilizando criterios sistemáticos que 

permiten establecer la estructura o el comportamiento de los fenómenos en estudio, 

proporcionando información sistemática y comparable (Guevara et al., 2020). Así mismo, la 

investigación fue de tipo no experimental, es decir, se centra en la observación y medición de 

variables en un entorno natural, sin la manipulación intencional de las condiciones de estudio, 

bajo este esquema Hernández (1997) considera a la investigación no experimental como 

aquella en la que se efectúa sin manipular intencionalmente las variables limitándose 

únicamente a observar los fenómenos dentro de su ambiente natural para posteriormente 

analizarlos.  

El estudio tomó como referencia las respuestas de los centros en la provincia del Azuay de 

la base de datos del proyecto de investigación “Influencia de la identidad étnica de los 

cuidadores en el afrontamiento de las dificultades comportamentales en menores con TEA y 

en niños con discapacidad intelectual” con código 2021 - 123EO-I, ejecutado por la 

Universidad de las Américas y la Universidad de Cuenca. 

Participantes: 

 

Como referencia se estimó considerar como población total a N = 40 cuidadores primarios. 

Guiados en los criterios de inclusión y exclusión se consideraron la participación de N = 38 

(casos). Los criterios de inclusión que se consideraron para poder ser parte de la investigación 

fueron: cuidadores primarios de niños, niñas y adolescentes de entre 4 a 17 años con 

trastorno del espectro autista, cuidadores que formen parte de los centros de la provincia del 
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Azuay, que residan actualmente en la provincia del Azuay. Por otro lado, los criterios de 

exclusión fueron: personas que no hayan accedido a la alfabetización, que tengan diagnóstico 

presuntivo o definitivo de TEA y cuidadores que no accedieron a participar en la investigación. 

Con todos estos antecedentes, el muestreo fue por conveniencia, dado que se interesaba 

conocer las cualidades de la población en contexto de la provincia del Azuay. 

La edad fluctuó entre los 20 a 60 años, con una media de M = 40,55 y una desviación estándar 

de DT = 7,17, predominó el sexo femenino con el 84,2 %; en cuanto al estado civil la mayoría 

señaló estar “Casado/a”. El 36,8 % de los participantes obtuvo ingresos menores al salario 

básico unificado.  

Tabla 1.  

Características sociodemográficas de la población de referencia 

Sexo Hombre Mujer 
  6 32 

Estado Civil Soltero/a Casado/a Divorciado/a Viudo/a 
  6 26 6 0 

Rango de edad 20-30 31-40 41-50 51-60 
  3 12 20 3 

Número de hijos 1 2 3 4 o más 
  5 23 7 3 

Número de personas 
que viven con usted 

1 a 2 3 a 4 5 a 6       7 a 8 

  7 23 6 2 

Ingresos económicos Menos 
del SBU 
(<400) 

Igual al 
SBU 
(400) 

Cerca 
de 2 
SBU 
(800) 

Cerca 
de 3 
SBU 
(1200) 

Cerca 
de 4 
SBU 
(1600) 

Igual o mayor 
a 5 SBU 
(≥2000) 

  14 10 8 2 2 2 

Nivel de educación Primaria Secundaria Tercer nivel Cuarto nivel 
  6 14 13 5 

 

Fuente: Elaboración propia 

Métodos, técnicas, e instrumentos de recolección de información o datos: 

 

El proyecto hizo uso de varias herramientas para la recolección de la información para la 

medición de distintas variables. Para la investigación se consideró al instrumento que mide 

sobrecarga y las variables sociodemográficas de sexo, estado civil, edad, número de hijos, 

número de personas que viven con usted, ingresos económicos, nivel de educación y cuantas 

horas duerme por día.  
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La Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit validada en Chile por Breinbauer et al., (2009), 

tiene la intención de cuantificar el grado de sobrecarga de los cuidadores de pacientes que 

mantiene un tipo trastorno mental o discapacidad que necesite de una persona para realizar 

sus actividades cotidianas. La escala se compone de 22 ítems que se relacionan a las 

impresiones del cuidador cuando tiene a cargo a una persona. La puntuación va acorde a una 

frecuencia que va desde 1 (nunca), 2 (rara vez), 3 (algunas veces), 4 (bastantes veces) y 5 

(casi siempre), hasta lograr un puntaje que va entre 22 y 110 puntos. La escala se interpreta 

haciendo una aproximación al grado de sobrecarga conforme si la hay o no, con los siguientes 

puntos de corte: no sobrecarga (menor de 46), sobrecarga leve (47 a 55), y sobrecarga 

intensa (mayor de 56). El índice de confiabilidad de este instrumento en su validación original 

fue de: I: α = .86 y II: α= .65.  

Procedimiento de la investigación: 

 

Como autores de este trabajo final de titulación, se participó tanto en la socialización y 

recolección de datos que efectivizó el proyecto de investigación anteriormente mencionado. 

Por esa razón, se explica el procedimiento de recolección y la posterior toma de muestra de 

datos de la base total recolectada. 

En primera instancia, se socializó el proyecto con las distintas instituciones participantes para 

la investigación para posteriormente obtener su autorización para su participación. Tras su 

aprobación, se continuó con la socialización del proyecto de investigación a los padres de 

familia de los niños y niñas con el TEA de las instituciones. Se entregó detalles, se solventó 

dudas y se apeló a su colaboración.  

Más adelante, se repartió el paquete de instrumentos a las personas encargadas de los 

distintos centros. Para la aplicación de la escala, se procedió a desarrollar tutorías virtuales y 

presenciales para dar una explicación previa acerca del objetivo de la investigación, los 

beneficios de la participación y lo que pretende medir el instrumento. Posteriormente, en un 

acuerdo con los participantes, se otorgó el tiempo aproximado de una semana para que los 

evaluados puedan llenarlo y entregarlo a los centros respectivamente. En caso de existir 

dudas para completar el instrumento, se realizaron reuniones virtuales a fin de resolver las 

dudas que pudiesen existir al llenar la evaluación.  

Seguidamente, se retiró los paquetes de instrumentos en las instituciones para subir la 

información en la base de datos del proyecto de los centros previamente aplicados. Una vez 

registrados y haber realizado su anonimización, se solicitó autorización al proyecto para el 

uso y manejo de la información correspondiente con los centros utilizados en el trabajo de 
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titulación. Con la información adquirida se procedió a depurar los datos útiles para el estudio 

y las variables sociodemográficas que se tomarían en consideración. Para el análisis 

descriptivo de la información se utilizó el software estadístico SPSS que permitió la 

transformación de los datos en información significativa y relevante; a su vez esto favoreció 

la obtención de resultados y conclusiones acerca del trabajo de investigación.  

 

 

Consideraciones éticas: 

 
De acuerdo a los principios éticos establecidos por la Asociación Americana de Psicología 

(2017), la investigación consideró a la confidencialidad, la voluntariedad y el anonimato de 

los participantes que formaron parte del estudio. El Comité de Bioética en Investigación del 

Área de la Salud (COBIAS) aprobó el protocolo de Investigación y el modelo de 

consentimiento informado con el fin de respetar la libertad y disposición de la población. Los 

datos que fueron obtenidos se manejaron con fines exclusivamente académicos tomando en 

cuenta la responsabilidad social de la investigación. Se destaca que, una vez obtenidos los 

resultados y culminado su posterior análisis, la información y datos adquiridos serán 

entregados a cada uno de los diversos centros participantes en donde se llevó a cabo la 

investigación. Esto se lleva a cabo con el fin de actualizar y gestionar adecuadamente la 

información, y de esta forma favorecer a los niños, niñas, adolescentes y a sus cuidadores. 
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Resultados y discusión 

A continuación, se presentan los resultados en función de los objetivos planteados. En primer 

lugar, se presentan los grados de sobrecarga generales y posteriormente se realizará un 

análisis comparativo en base a las variables sociodemográficas. 

Figura   1   

Puntuaciones (derecha) y de los grados de sobrecarga de los cuidadores primarios 

(izquierda) 

 

 

   

 

     

  

 

Fuente: Elaboración propia 

Tabla 2  
Grados de sobrecarga 

Grado de sobrecarga Prevalencia Porcentaje  

Ausencia de sobrecarga 30 78,95% 

fuenSobrecarga leve 5 13,16% 

Sobrecarga Intensa 3 7,89% 

Total 38 100% 

 

Fuente: Elaboración propia 

0 10 20 30 40

Ausencia de sobrecarga

Sobrecarga ligera

Sobrecarga intensa

Frecuencia de niveles de sobrecarga
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Basándonos en el primer objetivo específico establecido como “Determinar la prevalencia de 

la sobrecarga de los cuidadores primarios de niños con el Trastorno del Espectro Autista” se 

establece que la población total estuvo conformada por 38 participantes indistintamente por 

su género. Dentro de los participantes se identificó a 26 mujeres y 4 hombres que no 

presentaban ningún grado de sobrecarga, mientras que 3 participantes mujeres y 2 

participantes varones fueron clasificados en el grado de sobrecarga ligera y finalmente 3 

mujeres se ubicaron en la categoría de sobrecarga intensa. 

Los datos analizados permitieron identificar que el 78,95% de los participantes no presentó 

sobrecarga en ningún grado. Lo anterior permite resolver que no existen síntomas negativos 

característicos de la sobrecarga como lo mencionó López et al. (2009) en su artículo 

denominado “El rol de Cuidador de personas dependientes y sus repercusiones sobre su 

Calidad de Vida y su Salud”, los cuales se caracterizaban por la presencia de ansiedad, 

estrés, depresión, falta de energía, fatiga, imposibilidad de relajarse, empatía, entre otros.  

Del total poblacional de la investigación, el 13,16% de los participantes del estudio obtuvo 

puntuaciones que indicaban sobrecarga ligera, sugiriendo que en 5 participantes los 

diferentes factores de riesgo como lo plantea Espín (2012) en su artículo “Factores de riesgo 

de carga en cuidadores informales de adultos mayores con demencia” tales como la edad, la 

dependencia y los trastornos de la persona dependiente, la salud del cuidador, la ausencia o 

colaboración de otros miembros de la familia fueron sustanciales para la presencia de grados 

leves de sobrecarga.  

Finalmente, podemos observar que el 7,89% de los participantes, correspondiendo a 3 casos, 

han conseguido altas puntuaciones en los grados de sobrecarga intensa. En base a lo 

mencionado por Roca et al., (2000) las consecuencias del alto grado de sobrecarga en estos 

participantes pueden evidenciarse por medio del aislamiento social, la reducción del ocio y 

tiempo libre, dificultades para organizar el trabajo y el cuidado familiar, entre otras. Es por 

esto que se requiere llevar a cabo medidas que favorezcan la prevención y disminución de 

estas consecuencias negativas. 

De esta manera se puede observar que el mayor número de participantes no presentan altos 

grados de sobrecarga. Según lo referido por Sanchéz et al., (2016) los cuidadores del 

presente estudio utilizan adecuadamente estrategias para disminuir el malestar que ocasiona 

el cuidado de una persona dependiente como la correcta comunicación, manejo de conflictos 

familiares, toma de decisiones y habilidades de autocuidado.  
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Los estudios internacionales y nacionales presentados a continuación respaldan los 

resultados obtenidos en relación a los grados de sobrecarga experimentado por los 

cuidadores a la vez de propugnar la validez y confiabilidad del trabajo de titulación. 

En Colombia, el estudio realizado por Mesa et al., (2020) en una población de 29 cuidadores 

primarios de niños con TEA correspondió que los niveles significativos del estudio resaltaron 

a la mayoría de participantes tras no presentar grados de sobrecarga, tal como se presenta 

en la investigación actual. Por ende, se puntualiza la inexistencia de alteraciones en la vida 

económica, familiar y social de los cuidadores de ambas investigaciones realizadas.  

Otro estudio internacional de relevancia fue el realizado en España por Seguí et al., (2008), 

el cual determina que los valores elevados son representados por la sobrecarga intensa 

correspondiendo el 72,5% en relación a la población total. De esta manera podemos 

identificar la existencia de un contraste significativo en la investigación actual en donde los 

valores mayoritarios fueron los de ausencia de sobrecarga.  

En contraste con lo anterior, a nivel nacional, en la provincia del Azuay, el estudio de Jadán 

(2021) se conformó por una población de 140 cuidadores. Se resolvió que el 77,1% de los 

participantes no presentaron grados de sobrecarga correspondiendo a 108 individuos. El 

7,9% se ubicaron en sobrecarga leve, siendo 11 personas, mientras que el 15,0 % 

representaron a la sobrecarga intensa perteneciendo a 21 participantes.  

En Loja, el estudio a cargo de Quinche. A., y Ríos. A. (2017) manejó una muestra de 397 

cuidadores primarios para su investigación. Los resultados arrojados por el mismo 

comprobaron que el 64,74% de cuidadores presentaron una sobrecarga intensa, teniendo a 

su vez alteraciones a nivel psicológico que alteran su salud como la depresión, ansiedad y 

estrés. En base a la investigación actual, los valores minoritarios estuvieron reflejados en los 

grados de sobrecarga intensa, difiriendo con lo mencionado previamente.  

Con relación al segundo objetivo específico “Distinguir los resultados en función del género 

de los cuidadores primarios de niños con el Trastorno del Espectro Autista” se identificó que 

el género femenino tomó mayor participación en la investigación, (véase la Tabla 2) es por 

esto que en las categorías de sobrecarga mantiene una diferencia en comparación al género 

masculino.  

En la siguiente tabla se observan los valores de la desviación estándar del género femenino 

(D. T=14,54) y masculino (D.T = 19,31) que demuestran la poca dispersión de los datos, si 

bien esta diferencia no es significativa se tiene que tener presente la participación masculina. 

Por lo tanto, dado el valor de p =0,571 pone en evidencia que no existió diferencias 
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significativas entre hombres y mujeres; esto se debe a la casi nula participación de hombres 

y su mayor presencia dentro del índice de ausencia de sobrecarga.  

 

Tabla 3 

Número de cuidadores con grados de sobrecarga en función del género.  

 Mín. Media Máx. D.T. p Ausencia 

sobrecarga 

Sobrecarga 

ligera 

Sobrecarga 

intensa 

Femenino 13,0 33,56 69,00 14,54 0,571 26 3 3 

Masculino 9,00 30,67 59,00 19,31 4 2 0 

        Fuente: Elaboración propia 

En base a los resultados podemos corroborar que, según lo mencionado por Pezo et al., 

(2004) en su artículo “La mujer responsable de la salud de la familia” sigue existiendo una 

expectativa cultural que ha devenido a lo largo de la historia acerca de la mujer como 

responsable   del cuidado de la salud física y mental de los miembros de su familia. Datos 

que se corroboran una vez más la asignación del rol de las mujeres dentro de la sociedad.  

Tomando en cuenta a que la mayoría de participantes brindaban una ayuda informal hacia la 

persona dependiente, García-Calvente et al., (2004) en su artículo “El sistema informal de 

cuidados en clave de desigualdad”, mencionaba que esta misma informalidad en la ayuda 

genera desigualdades vinculadas con la responsabilidad del cuidador según el rol de género 

a la que esta pertenece, destacando que en la mayoría de casos este rol es asumido por 

mujeres.  

También podemos comparar los resultados obtenidos con los adquiridos previamente de 

investigaciones realizadas a nivel mundial. El estudio efectuado por Mosquera et al., (2019) 

en Madrid determinó la concordancia en base a las desigualdades de género en la provisión 

de cuidados informales a mayores dependientes. Se demostró que las mujeres cuidadoras 

representaban un mayor número de participantes impactando en mayor medida a su propia 

salud en comparación al género masculino. 

En otro estudio realizado por IMSERSO (2005) en España corroboró que se le considera 

mayoritariamente a la mujer como responsable del cuidado. Se resolvió que el 26% de los 

evaluados prefirieron que sea una hija quien cuide de ellos, el 21% de los cuidadores 

manifestaron que el cuidado lo lleve a cabo una mujer mientras que el 5% de la población 

optó por cualquier hijo sin distinción de género. 
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A nivel latinoamericano, un estudio en Colombia efectuado por Barreto et al., (2015) tomó una 

muestra de aproximada de 1555 personas que cumplen con rol de cuidador primario en las 

diferentes regiones de Colombia. Los resultados de la investigación demostraron nuevamente 

que las mujeres abarcan un mayor porcentaje de cuidadoras primarias estableciendo la 

importancia que se le brinda a las mismas consiguiendo reflejarse dentro del presente 

contexto investigativo.  

Por su parte, investigaciones realizadas en el contexto mexicano permiten conocer el perfil 

de los cuidadores primarios con diferentes patologías y contextos sociales. La investigación 

llevada a cabo en el centro de rehabilitación infantil de México arrojó datos similares al 

presente estudio. Para López-Márquez (2013) el 91,3 % de personas que fueron cuidadores 

principales correspondieron al género femenino. En este sentido, se contrasta con los datos 

de la presente investigación donde las cuidadoras primarias representaron el 76,6% de la 

población. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
26 

 

Bryam Marcos Célleri Banegas - Erika Gabriela Guzhñay Gonzales  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Conclusiones y recomendaciones 

La presente investigación tuvo como objetivo identificar la sobrecarga en cuidadores 

primarios de niños con el TEA en los diferentes centros de la provincia del Azuay, período 

2022. Como resultados principales se determinó que de 38 participantes su mayoría se 

encontraba con ausencia de sobrecarga.  

De acuerdo al primer objetivo específico podemos establecer que existe una diferencia entre 

el grado de sobrecarga intensa y la ausencia de sobrecarga dado que los resultados 

estadísticos no presentan un patrón significativo ni una tendencia clara, esto debido a la 

fluctuación y a la baja homogeneidad de los resultados. También se debe tomar en cuenta 

que existe un riesgo en los participantes con sobrecarga ligera de aumentar sus grados de 

sobrecarga hacia una intensa en caso de que no se tomen las medidas preventivas 

adecuadas. 

La segunda conclusión del presente trabajo de investigación confirma la existencia de 

desigualdad de género en relación a la participación mayoritaria de mujeres en comparación 

con los hombres. Sin embargo, es importante mencionar que en base a los resultados 

expuestos no existe diferencia significativa en los grados de sobrecarga intensa entre 

hombres y mujeres, esto debido a la poca participación del género masculino.  

Una de las principales limitaciones encontradas en este estudio fue el acercamiento y el 

número de participantes debido a que la población no corresponden a una muestra que sea 

estadísticamente significativa que permita la generalización de los datos y resultados 

obtenidos a otras áreas. Por lo mismo, las intervenciones producto de las investigaciones en 
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los centros son escasas tomando en cuenta la dificultad en el compromiso y la participación 

de la población vulnerable con la que se trabaja.  

Otra de las principales limitaciones encontradas fue la ausencia de diagnósticos establecidos 

acerca del TEA, es decir, las instituciones participantes de la investigación brindan el proceso 

terapéutico en relación con las necesidades individuales de cada niño sin la necesidad de 

que exista un diagnóstico previo. Esto limita aún más el proceso de recolección de datos y la 

inclusión de nuevos participantes debido a que algunos cuidadores no deseaban realizar o 

aceptar el diagnóstico de sus hijos.  

La presente investigación recomienda para futuros estudios en relación con el síndrome de 

sobrecarga se considere a cuidadores de niños con discapacidad intelectual, síndrome de 

Down o adultos mayores, para mantener una visión holística acerca del estado de salud y 

calidad de vida. Por otra parte, consideramos importante que se realice procesos de 

sensibilización sobre la importancia de la salud mental en los cuidadores para la realización 

de intervenciones preventivas directas a los cuidadores que muchas ocasiones son casos 

con necesidades no atendidas.  

Así mismo, se considera importante que para futuras investigaciones se considere una 

homogeneidad de género de los participantes con el fin de que los resultados no presenten 

sesgos en relación al número de participantes y así mantengan un nivel de validez y 

confiabilidad dentro del trabajo de investigación. Por su parte, es necesario la inclusión y 

participación de los cuidadores secundarios en los diferentes estudios futuros.  
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