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Resumen 

La persona autista presenta sintomatología heterogénea variable a lo largo de la vida. Así, el 

rol de un cuidador primario que apoye en el control de síntomas es esencial. Esta condición 

puede generar la presencia de sobrecarga, misma que afecta la salud física y mental, 

pudiendo generar estrés, ansiedad y/o depresión en el cuidador. De tal forma que, la calidad 

de vida relacionada a la salud (CVRS), también se ve trastocada. Este estudio se enmarcó 

dentro 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”, del cual se extrajo una base de datos referente a una muestra de 91 participantes 

cuidadores primarios de pacientes TEA. Así, esta investigación determinó la relación entre 

sobrecarga y CVRS en cuidadores primarios de niños, niñas y adolescentes con diagnóstico 

de TEA en Ecuador. Se manejó un enfoque cuantitativo, de corte transversal y alcance 

correlacional. Los instrumentos de interés fueron: Escala de Sobrecarga del Cuidador de 

Zarit, el instrumento EuroQol-5D y una ficha sociodemográfica. Según el análisis de datos, 

los niveles de sobrecarga en los participantes fueron: ausencia de sobrecarga (42.85%), 

sobrecarga ligera (25.27%), sobrecarga intensa (31.86%). Las dimensiones de salud 

mayormente afectadas fueron ansiedad/depresión y dolor/malestar. Existe correlación 

significativa entre las variables sociodemográficas: nivel educativo y práctica de religión con 

respecto a la variable sobrecarga, pero ninguna con CVRS. Finalmente, se encontró relación 

significativa entre sobrecarga y CVRS en cuidadores primarios de infantes con TEA. Se 

sugiere una extensión investigativa que incluya un mayor número poblacional y otras 

variables asociadas. 

Palabras clave:  calidad de vida, cuidado informal, autismo. 
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Abstract 

The autistic person presents variable heterogeneous symptoms throughout life. Thus, the role 

of a primary caregiver who supports symptom control is essential. This condition can generate 

the presence of overload, which affects physical and mental health, and can generate stress, 

anxiety and/or depression in the caregiver. In such a way that the quality of life related to 

health (HRQoL) is also disrupted. This study was framed within the project "Influence of the 

ethnic identity of caregivers in coping with behavioral difficulties in minors with ASD and in 

children with intellectual disabilities", from which a reference database was extracted from a 

sample of 91 primary caregivers of ASD patients. Thus, this research increased the 

relationship between overload and HRQoL in primary caregivers of children and adolescents 

diagnosed with ASD in Ecuador. A quantitative, cross-sectional approach and correlational 

scope was used. The instruments of interest were: the Zarit Caregiver Burden Scale, the 

EuroQol-5D instrument and a sociodemographic file. According to the data analysis, the levels 

of overload in the participants were: no overload (42.85%), light overload (25.27%), intense 

overload (31.86%). The health dimensions most affected were anxiety and depression. There 

is significantly significant between the sociodemographic variables: educational level and 

religious practice with respect to the overload variable, but none with HRQoL. Finally, it was 

delimited that the presence of overload negatively affects HRQoL in primary caregivers of 

infants with ASD. An investigative extension is suggested that includes a larger population 

number and other associated variables. 

Keywords: quality of life, primary caregiver, autims 
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Fundamentación Teórica 

Cuidar de un infante con Trastorno del Espectro Autista (TEA) puede generar sobrecarga y 

afectar directamente la calidad de vida y salud (Cahuana, 2019). Esta situación, se deriva 

especialmente por la gran demanda de atención, tiempo y energía que requiere cubrir las 

necesidades específicas del infante (García et al., 2021). Sin embargo, las investigaciones 

relacionadas al autismo son predominantes en el estudio de la persona y su patología 

(Sucozhañay, 2020) mientras que, los estudios destinados a contextualizar la salud mental 

en cuidadores primarios de infantes con TEA son escasos (Díaz Cabrera y Quenoran 

Almeida, 2021; Vega, 2021).  

Por tanto, es importante estudiar la sobrecarga, entendida como un estado de agotamiento 

general que afecta directamente el equilibrio mental (Torres et al., 2018; Martínez, 2020; 

Zambrano Cruz y Ceballos Cardona, 2007). También, la calidad de vida relacionada a la 

salud, que es el grado de bienestar resultante de dominios tanto físicos como mentales 

(Urzúa, 2010). En este sentido, la finalidad principal de este estudio fue describir los niveles 

de sobrecarga y calidad de vida, asimismo, explicar la relación entre ambas variables. 

En el primer apartado, se aborda el autismo desde la perspectiva de la discapacidad 

psicosocial. Posteriormente, se describe la condición del autismo y las necesidades de 

cuidado que implica. Seguido de ello, se presentan los efectos sobre la salud mental del 

cuidador primario del niño con autismo, específicamente en relación a la sobrecarga y la 

calidad de vida relacionada a la salud. Finalmente, se explican los factores sociodemográficos 

en relación con las variables principales. Todo esto se complementa con datos empíricos de 

investigaciones realizadas tanto a nivel local como internacional.  

Para empezar, la discapacidad se genera durante la interacción entre personas que poseen 

condiciones limitantes de salud (físicas y/o psicológicas), con varios elementos ambientales 

y personales (Organización Mundial de la Salud [OMS], 2022). Estos elementos pueden 

incluir infraestructuras y medios de transporte inaccesibles, falta de apoyo social, actitudes 

negativas, entre otros (OMS, 2022). Con relación a ello, la Organización de las Naciones 

Unidas (ONU) en 2014 concluyó que, a lo largo de la historia la discapacidad ha sido percibida 

desde distintos enfoques que actualmente coexisten: a) beneficencia, b) médico, c) social y, 

d) derechos humanos. A continuación, se describen a detalle: 

El primer enfoque basado en la beneficencia se caracteriza por considerar que las personas 

con discapacidad no tienen los recursos para mantenerse a sí mismas a raíz de su condición 

de «deficiencia», en consecuencia, la sociedad debe hacerse cargo de ellas. De forma similar, 
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el enfoque médico se centra en el diagnóstico médico focalizado en las deficiencias de salud 

y se considera que las personas con discapacidad no tienen la potestad de tomar decisiones 

individuales, por tanto, tienen una participación limitada o nula. En consecuencia, deben ser 

representados por las instituciones de beneficencia en enlace con los profesionales médicos, 

debido a que ellos conocen lo que es más adecuado para sus pacientes.  

Por su parte, el enfoque social hace referencia a que la discapacidad es un producto de la 

interrelación de la persona con un ambiente que no acoge las diferencias individuales, 

situación que limita la participación del individuo en la sociedad. En esta línea, el enfoque 

basado en los derechos humanos asume que la persona con discapacidad es sujeto de 

derechos. La ONU además menciona que, este enfoque reconoce la existencia de barreras 

en la sociedad que promueven la discriminación, las cuales deben ser eliminadas. Asimismo, 

brinda distintos recursos para que las personas con discapacidad reconozcan y denuncien 

situaciones en las que se encuentren con dichas barreras. 

Así, el TEA se considera dentro del marco de discapacidad psicosocial, considerando que 

comparte las características mencionadas en los dos últimos enfoques (Barrios Quiroz y 

Bermejo Gutiérrez, 2021). Para Del Pilar Arenas y Melo Trujillo (2021), la discapacidad 

psicosocial se genera cuando la persona con un diagnóstico psicopatológico evidencia 

problemas a nivel de inserción y participación social y ciudadana. Como resultado, el 

diagnóstico psicopatológico genera un gran impacto en su cotidianidad, ya que existe gran 

influencia de exclusión socioespacial y estigma social. Por lo tanto, la persona se ve 

inhabilitada dentro de la sociedad para mantener una interacción sin discriminación al 

encontrarse con varias limitaciones en el ámbito laboral, educativo y social.     

De este modo, cabe mencionar que, el TEA tiene alta prevalencia mundial, pues 1 de cada 

160 infantes presentan esta condición (OMS, 2022). En efecto, en América, uno de los países 

con mayor predominio de casos registrados es Estados Unidos, al presentarse en un 

aproximado de 1 por 44 niños (Centers For Disease Control and Prevención [CDC], 2021). 

Por su parte, en Ecuador el Ministerio de Salud Pública (MSP) en 2017 reportó 1266 personas 

diagnosticadas con TEA, de las cuales 792 fueron menores de edad.    

En esta línea, la Asociación Americana de Psiquiatría (APA) en 2014 delimitó que, el TEA se 

diagnostica a través de la presencia de cinco criterios, que se manifiestan en todos los 

estratos socioeconómicos sin excepción alguna de etnia, raza o sexo. Estos criterios son: A. 

deficiencias persistentes en la comunicación e interacción social en diversos contextos; B. 

patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades; C. los síntomas 

deben presentarse durante las primeras fases del periodo del desarrollo (con ciertas 
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especificaciones en este punto); D. la sintomatología es causa de deterioro clínicamente 

significativo en distintas áreas de funcionamiento habitual; E. diferenciar si dicha 

sintomatología no corresponde a un trastorno del desarrollo intelectual, debido a que con 

frecuencia coinciden.  

Asimismo, según APA (2014), el cuadro de severidad del TEA está relacionado con el nivel o 

grado de apoyo que requiere el paciente para manejar los desafíos de la comunicación social 

y las conductas estereotipadas y repetitivas. Estos requerimientos pueden variar según el 

tiempo y el contexto y, se clasifican en tres grados: 1) necesita ayuda, 2) ayuda notable y 3) 

ayuda muy notable; estos grados, son indicadores de dificultades importantes, notables o 

graves en relación con la falta de flexibilidad de comportamiento y comunicación. 

Por otro lado, el TEA puede presentar comorbilidad con varias condiciones, mismas que 

pueden expresarse a nivel cognitivo, conductual, psiquiátrico y orgánico; entre ellas, se 

encuentran: discapacidad intelectual, alteraciones de lenguaje, trastornos atencionales, 

afectivos, entre otros (APA, 2014). Igualmente, se pueden presenciar, dificultades específicas 

de aprendizaje y afecciones médicas (ej.: epilepsia, problemas de sueño o estreñimiento, 

trastornos de conducta alimentaria) (APA, 2014). Inclusive, pueden presentarse 

comportamientos relacionados con: problemas de control de esfínteres, autolesiones, gritos 

excesivos, agitación, entre otros comportamientos considerados problemáticos (Caguana, 

2017).   

De esta forma, el TEA comprende un alto grupo de trastornos heterogéneos y variabilidad de 

síntomas, que se presentan desde los primeros meses de vida y se mantienen en constante 

cambio a lo largo de las distintas etapas del desarrollo (Hervás, 2016). En relación con ello, 

el Ministerio de Salud Pública (MSP) en 2017, definió al autismo como:   

Un espectro, de condiciones multidiversas, las mismas que interfieren en los procesos de tipo 

comunicativo relacional, en el procesamiento de la información, en la capacidad 

sensoperceptiva, y que también se manifiestan en una marcada diferencia de la consciencia 

individual y social. (p. 10)  

En este marco, Becerra Nievez y Vásquez Calle (2017), mencionan que, las necesidades de 

niños, niñas y adolescentes con TEA son muy diversas debido a que el espectro aborda 

distintos grados de severidad, formas de expresión y niveles de dependencia, por ello, pueden 

requerir diferentes tipos de ayuda; de hecho, frecuentemente se requieren ajustes en la 

vivienda, cambios en la alimentación y apoyo para manejar las dificultades de interacción y 

comunicación en diferentes entornos. En esta línea, García et al. (2021) señala que, es muy 
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frecuente el requerimiento de distintos tipos de tratamientos a nivel psicológico, médico, 

farmacológico, ocupacional, terapia de lenguaje, etc. Por tanto, las personas con diagnóstico 

de TEA regularmente requieren de un cuidador primario que brinde apoyo permanente para 

solventar las necesidades físicas, emocionales e instrumentales, asociadas a su 

sintomatología.  

En función de lo mencionado, cabe denotar dos tipos de cuidadores, los formales e 

informales. Los cuidadores formales, no son parte del entorno familiar del paciente y ofrecen 

sus servicios de cuidado especializado a cambio de recibir una remuneración económica 

(Rogero, 2009). Además, parte de su trabajo, implica establecer un vínculo con la persona a 

la que cuidan, así como con su familia o red de apoyo más cercana; de modo que, el 

desempeño de su rol combina conocimientos científicos y técnicos, junto con destrezas 

psicológicas como: sensibilidad y empatía (Ferreira da Silva et al., 2019). 

Por su parte Rogero (2009), menciona que, los cuidadores informales o primarios suelen 

formar parte del entorno familiar del paciente, manteniendo el vínculo emocional previamente 

establecido con la persona receptora de cuidado, y a diferencia de los cuidadores formales, 

muchas veces no tienen capacitación en el área de cuidados. Su deber principal es 

proporcionar apoyo y atención de manera voluntaria, sin recibir ningún tipo de remuneración; 

por lo general, se encargan del apoyo material o instrumental, el apoyo informativo o 

estratégico y el apoyo emocional. Asimismo, tienen un involucramiento responsable e 

invariable (Ruiz, 2013) y, son considerados por los demás miembros del círculo familiar como 

los responsables principales del cuidado (Tartaglini y Stefani, 2006).  

Además, es común que el cuidador primario suela posponer las tareas de autocuidado 

relacionadas con la atención médica, al priorizar las necesidades de la persona receptora de 

cuidados (Bertel de la Hoz, 2012). Así pues, es muy difícil detectar gran porcentaje de sus 

propias patologías en el sistema de salud, por lo que es frecuente clasificar a los cuidadores 

primarios como "pacientes ocultos"(Tartaglini et al., 2020).  

En este orden de ideas, asumir el rol de cuidador primario podría implicar cierto nivel de 

sobrecarga. Este concepto, en principio fue estudiado por Steven H. Zarit, durante el estudio 

de cuidadores familiares de personas con la enfermedad de Alzheimer (Zarit et al., 1987). 

Posteriormente, el concepto fue extrapolado al estudio de otras condiciones de dependencia, 

entre ellas el TEA (García et al., 2020). Así, la sobrecarga es entendida como “el grado en el 

que las personas que proporcionan el cuidado perciben que su salud, vida social/personal y 

situación económica cambian debido a que invierten la mayor parte del tiempo en el cuidado 

de un familiar con limitaciones” (Zarit, 1980, citado en García et al., 2020, p. 2). 
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En esta perspectiva, según Chou et al. (2003) existen dos dimensiones que componen la 

sobrecarga: carga objetiva y carga subjetiva. La primera aborda todos los cambios que el 

cuidador debe poner en marcha en varios aspectos de su vida en función del familiar con 

necesidades específicas. Concretamente, se refiere al esfuerzo y resistencia física que se 

requiere para asistir permanentemente al familiar en las tareas diarias, el tiempo dedicado y 

el control de los síntomas conductuales de la persona. La segunda dimensión, hace alusión 

a los sentimientos y emociones generadas en el cuidador debido a la demanda de las 

actividades de cuidado y su percepción sobre las mismas.  

Desde otro punto de vista, la sobrecarga es un estado de agotamiento emocional, cansancio 

y estrés; este influye en las actividades cotidianas, la salud mental, la libertad y las 

interacciones sociales (Torres et al., 2018). Por tanto, la sobrecarga hace referencia al grado 

en el que el cuidador primario valora la incidencia negativa de las tareas de cuidado sobre sí 

mismo, en las dimensiones: física, psicológica, social y económica (Torres et al., 2018). Al 

mismo tiempo, Dueñas et al. (2006) sugiere que la sobrecarga del cuidador es el resultado 

de un contexto estresante que superó los recursos del cuidador y puede ser perjudicial para 

su salud física y mental; este exceso de carga puede llegar a alterar la percepción del cuidador 

sobre el dolor y el sufrimiento del familiar a su cuidado. 

En la misma línea, Martínez (2020), menciona que los principales síntomas relacionados al 

síndrome de sobrecarga del cuidador son: presencia de sintomatología ansiosa y/o depresiva, 

problemas de sueño, alteraciones de alimentación, e incluso consumo y abuso de sustancias 

psicotrópicas; igualmente, es muy frecuente el sentimiento de culpa; repercutiendo en el 

abandono de actividades recreativas y aislamiento social con el fin de dedicarse 

completamente a las tareas de cuidado. Así, varios pierden la capacidad para relajarse en un 

contexto distinto al de cuidado (Zambrano Cruz y Ceballos Cardona, 2007).  

Al margen de lo dicho, uno de los instrumentos que miden la sobrecarga del cuidador es la 

"Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit", la cual cuenta con distintas validaciones en 

español. Sin embargo, la validación chilena adaptada por Breinbauer et al. (2009) es la más 

cercana al contexto ecuatoriano. Esta aborda las dimensiones relacionadas con el síndrome 

de sobrecarga del cuidador (calidad de vida, autocuidado, red de apoyo emocional y la 

competencia para afrontar problemas conductuales y clínicos) y las combina 

consistentemente. 

Referente a la sobrecarga de un cuidador primario de un niño, niña o adolescente 

diagnosticado con trastorno del espectro autista, es importante tomar en cuenta ciertas 

especificaciones que podrían influir. 
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Al respecto, en palabras de Baña (2015), las familias que tienen un miembro con trastorno 

del espectro autista experimentan un proceso de aceptación similar al proceso de duelo. Así, 

se consideran que las reacciones emocionales dentro del proceso de aceptación de una 

persona con TEA son parecidas a las de un proceso de perdida por la muerte de un ser 

querido. Pues, parece existir un gran peso en cuanto a la expectativa individual, social y 

comunitaria sobre un nuevo miembro familiar. Es decir, existe una preconcepción sobre la 

persona esperada y anhelada en comparación de la persona que se encuentra en realidad.  

En relación con ello, Cunningham y Davis (1988) describieron el proceso de toma de 

conciencia y aceptación sobre el diagnóstico de TEA de un familiar. Este consta de cuatro 

fases: 1) "fase de shock", se caracteriza por la conmoción; 2) "fase de negación", los padres 

simplemente ignoran la situación; 3)"fase de reacción", los padres buscan comprender la 

condición, pero se dejan llevar por sus propias interpretaciones; y finalmente, 4) "fase de 

adaptación y orientación", los padres se centran en encontrar soluciones, reconocen las 

necesidades de su hijo y hacen todo lo posible por cubrirlas. La última fase es la más práctica 

y realista. 

De igual manera, López et al. (2009) aluden que, cuando uno de los miembros del núcleo 

familiar requiere cuidados o mantiene cierto grado de dependencia, se genera una nueva 

situación familiar, en vista de que se producen cambios sustanciales a nivel estructural 

familiar. En consecuencia, los patrones conductuales y roles que ejerce cada integrante 

también se ven modificados; por esto, se puede dar lugar a una situación de crisis, poniendo 

en riesgo la estabilidad familiar, al afectar de diferentes formas a cada miembro. En particular, 

afecta al cuidador primario, pues es quien sobrelleva la sobrecarga emocional y física 

derivada del cuidado. 

Además, se debe tomar en cuenta que la severidad de las conductas derivadas del TEA 

podría incidir directamente en el grado de ansiedad y depresión de los cuidadores; por tanto, 

se reduce su bienestar emocional paralelamente del aumento de los problemas conductuales 

(Jones et al., 2014). De manera similar, Restrepo et al. (2022), menciona que, el tipo de 

trastorno y su sintomatología inciden en el estado de salud del cuidador primario. De hecho, 

en varios estudios sobre cuidadores primarios de infantes con TEA, más del 50% de 

participantes presentaron sobrecarga, entre otras afecciones (Ezzat et al., 2017; Ingratta et 

al., 2020; Puente, 2019; Ríos et al., 2022). Adicionalmente, se evidencia que, en cuidadores 

de niños con TEA, el nivel de sobrecarga predominó sobre el nivel de sobrecarga de 

cuidadores de pacientes con otro tipo de discapacidades (Luque, 2017).  
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De esta manera, es posible que las repercusiones de la sobrecarga derivada del rol de 

cuidador primario en la calidad de vida sean varias, mismas que se comprenden a nivel social, 

psicológico y físico (García et al., 2020). 

Así, es preciso abordar el concepto de calidad de vida. Este se ha forjado como un constructo 

integrador que aborda las diferentes áreas de vida, comprendiendo varias dimensiones, 

considera connotaciones objetivas, pero hace hincapié en la subjetividad de la persona, 

basándose principalmente en la percepción que refleja el ser humano como individuo sobre 

la calidad de vida que ha experimentado (Rivera et al., 2017). En específico, una de sus 

variantes es la Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS), que hace referencia a la 

valoración subjetiva de la incidencia del estado de salud actual, la promoción de la salud y el 

cuidado sanitario, sobre la facultad de la persona para alcanzar un nivel general de 

funcionalidad que le permita continuar con actividades importantes para ella y que influyan 

en la continuidad general del estado de bienestar (Herdman y Baró, 2000). La CVRS evalúa 

las siguientes dimensiones: movilidad, autocuidado e higiene personal, actividades 

habituales, dolor/malestar y ansiedad/depresión (The EuroQol Group, 2021).  

En función de lo planteado, la calidad de vida y la sobrecarga son variables que mantienen 

una relación de interdependencia y se relacionan en dirección inversamente proporcional; en 

consecuencia, los cuidadores primarios son vulnerables en su salud desde una perspectiva 

biopsicosocial (García et al., 2021).  

Para mayor detalle, existen distintas investigaciones que reflejan lo anterior en sus resultados. 

Por ejemplo, en un estudio que tuvo como objetivo determinar la relación existente entre la 

carga subjetiva y la calidad de vida relacionada a la salud en cuidadores informales de niños 

con discapacidad y multidiscapacidad (que incluyó a población TEA), se concluyó que a 

mayor grado de sobrecarga peor percepción de calidad de vida relacionada a la salud, sobre 

todo en los componentes físico y mental en ambos grupos (Cahuana, 2019). Por su parte, en 

la investigación de Ezzat et al. (2017) se comparó un grupo control con un grupo de madres 

cuidadoras de niños con diagnóstico TEA. En este último grupo, se reportó un nivel de 

sobrecarga moderado a severo, su calidad de vida resultó evidentemente afectada con 

relación al grupo control, sobre todo en las dimensiones de funcionamiento físico y 

energía/fatiga. 

Del mismo modo, en el estudio de Díaz et al. (2020) sobre la calidad de vida relacionada con 

la salud de cuidadores primarios de niños con discapacidad, se reportó un alto nivel de 

afectación en la percepción de la CVRS en toda la muestra; también, se encontró una 

pequeña diferencia en la dimensión emocional en comparación con la dimensión física. 
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Asimismo, con relación al cuadro sintomatológico del trastorno, en otro estudio, los 

cuidadores primarios de niños con TEA mostraron mayor sobrecarga, estrés y alteración en 

las dimensiones de CVRS, en comparación con otros cuidadores de niños con diferentes 

trastornos del neurodesarrollo (Restrepo et al., 2022). 

Ahora bien, existen algunas variables sociodemográficas que se pueden asociar a la 

sobrecarga y calidad de vida relacionada a la salud del cuidador primario de infantes con 

TEA. Entre ellas, las siguientes:  

Primero, en relación al estrato socioeconómico, según López Chávez y Larrea Castelo (2017) 

el desgaste económico y personal que experimenta el cuidador primario de un infante con 

TEA es significativo, durante el proceso de búsqueda del diagnóstico correcto. En virtud de 

ello, su investigación reveló que varios de los niños, niñas y adolescentes con TEA que 

participaron, recibieron de 1 a 5 diagnósticos diferentes antes de ser diagnosticados con TEA. 

Además, sus cuidadores reportaron haber visitado hasta 8 profesionales en este proceso, con 

una media de 3. Asimismo, la investigación subraya que el diagnóstico y tratamiento del TEA 

implica costos económicos significativos, que varían según la ubicación socioespacial y el 

grado de inserción social de las familias. 

Otro estudio reveló que las familias con un niño diagnosticado con TEA poseen egresos 

mensuales superiores a sus ingresos, reflejando un bajo nivel de solvencia y los altos costos 

que implica el cuidado de un niño con TEA (Ochoa, 2021). Asimismo, el estudio de López et 

al. (2020) reveló que las familias que se encuentran en el nivel socioeconómico de pobreza 

tuvieron mayores limitaciones de acceso a un diagnóstico temprano y presentaron mayor 

comorbilidad en relación al nivel socioeconómico medio. De esta forma, es importante 

destacar que, la estructura socioeconómica en la que vive el individuo influye sobre su calidad 

de vida, por lo que, a mayores ingresos económicos, la percepción de calidad de vida mejora, 

al representar capacidad adquisitiva y mayores posibilidades de satisfacción de necesidades 

primarias (Romero, 2016). 

Con respecto a la influencia del estrato socioeconómico en la sobrecarga del cuidador, 

Cerquera et al. (2014) señalaron que, los ingresos mensuales no tienen un impacto 

significativo en el nivel de sobrecarga del cuidador primario. Por otro lado, un estudio alegó 

que la percepción que tienen los cuidadores sobre los ingresos mensuales o el aporte 

económico que realizan, si es una variable relevante sobre el impacto del cuidado (Dorado, 

2022). En este sentido, Gómez et al. (2019) reportaron en su estudio que los cuidadores 

consideran que no disponen del dinero necesario para cubrir todas las necesidades de sus 
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hijos con TEA, sienten que casi siempre deben realizar un mayor esfuerzo, lo cual les genera 

angustia y culpa, perspectiva relacionada con las expectativas de autosuficiencia. 

En segundo lugar, es importante considerar el nivel educativo del cuidador primario. Un alto 

nivel de instrucción influye en su grado de inserción laboral, así como, en los procesos 

terapéuticos, de cuidado e incluso en el diagnóstico de sus hijos, lo que también influye en su 

calidad de vida (Ochoa, 2021). Igualmente, existen investigaciones que han demostrado que, 

a medida que aumenta el nivel de instrucción del cuidador, disminuye su nivel de sobrecarga 

(Otavalo y Banegas, 2019; Prieto et al., 2015). 

Además, en relación al grado de conocimiento de los cuidadores sobre el autismo, estudios 

han demostrado que los procesos de psicoeducación pueden disminuir significativamente la 

sintomatología de sobrecarga en el cuidador primario (Ramírez y Martínez, 2017; Marante y 

Pozo, 2018; Martínez et al., 2018). Efectivamente, en una investigación en la que participaron 

cuidadoras de niños con discapacidad, se observó que la psicoeducación en formato grupal 

resultó especialmente positiva. Pues, se observaron mejoras en la percepción de apoyo social 

y en las habilidades de afrontamiento (Pizarro, 2022). Así, la psicoeducación tiene la intención 

principal de informar a cuidadores y/o paciente sobre su enfermedad o condición. De este 

modo, pretende contribuir al desarrollo de un afrontamiento activo ante situaciones 

consecuentes, a través de un acercamiento teórico práctico dirigido hacia una mejor 

comprensión (Pino, et al.,2008). Por tanto, en este estudio se consideró la variable «estudios 

en autismo», debido a que es la más cercana al concepto de psicoeducación. 

En tercer lugar, el sexo es otra variable que considerar, pues generalmente determina el perfil 

del cuidador primario. Desde esta perspectiva, mayoritariamente las mujeres son quienes 

asumen las tareas de cuidado (García et al., 2020). Así, Bódalo (2010) hace alusión a que, 

dentro de la organización social patriarcal, se espera que la mujer asuma el rol de cuidado 

maternal y que este también se extienda a todos los miembros dependientes a lo largo del 

ciclo vital. Por consiguiente, esto implica que las mujeres deben abandonar otras actividades 

asociadas a su capacidad productiva y experimentar disminución en su vida social. De esta 

manera, es frecuente que las madres que cuidan a sus hijos con TEA deban renunciar a sus 

trabajos e, incluso si trabajan, es posible que encuentren dificultades para equilibrar ambas 

responsabilidades. De igual forma, García et al. (2020) mencionan que, esta situación se 

vuelve más difícil en familias monoparentales o con una escasa red de apoyo sólida.  

En esta línea, López Chávez y Larrea Castelo (2017) destacaron en su investigación que, las 

madres son las principales encargadas del cuidado. Debido a que, el 73.2% de los niños con 

autismo tienen a sus madres como cuidadoras primarias. Asimismo, de este porcentaje, el 
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37% asume este rol de forma exclusiva, mientras que el 36.2%, comparte las horas de 

cuidado con un centro escolar. Además, muchas de estas madres también tienen que trabajar 

para proveer el sustento del hogar. En este sentido, en el estudio de Puente (2019), enfocado 

en los cuidadores informales de niños, niñas y adolescentes con TEA, se observó que el 64% 

de los cuidadores eran mujeres, mientras que el 36% eran hombres. Así, el 44% reportó 

niveles de sobrecarga intensa, predominando el sexo femenino en este grupo. 

En cuarto lugar, el estado civil, también es un aspecto de gran influencia. Dado que, en caso 

de casados y convivientes, puede significar un gran soporte emocional, a pesar de que ello, 

en varios casos no incluya una responsabilidad compartida en cuanto a actividades de 

cuidado (Arias y Muñoz, 2019). Por otro lado, la descompensación en las responsabilidades 

puede significar la presencia de una red de apoyo débil, lo que implicaría mayor agotamiento 

y afección directa a la calidad de vida y sobrecarga (Arias y Muñoz, 2019). Así, hay que 

considerar que, la presencia de una red de apoyo informal (constituida por familiares, amigos, 

conocidos, etc.), es esencial para el desarrollo de una óptima calidad de vida, al proveer 

apoyo instrumental, material y emocional a la persona (Gines, 2022). Desde este punto de 

vista, existen hallazgos donde la calidad de vida y sobrecarga de cuidadores en estatus de 

casados y convivientes ha sido la más afectada en comparación con otros cuidadores con 

estado civil diferente (Ale, 2021; Machicado, 2022). 

Lo último para tener en cuenta son los recursos espirituales del cuidador. Estos abordan las 

prácticas y creencias metafísicas sustanciales que pueden desarrollarse en el contexto de 

una religión formal o no; asimismo, pueden fortalecer y mantener el bienestar, la conexión y 

los significados personales, culturales y familiares; estos recursos se activan en situaciones 

adversas, siempre y cuando la persona o su red de apoyo los hayan desarrollado (Huerta 

Ramírez y Rivera Heredia, 2017). En lo que respecta, Ecuador es un país de alta filiación 

religiosa (Carpio, et al.,2015). Así, es importante destacar que, la práctica religiosa conlleva 

una propensión a la participación en actividades religiosas colectivas e individuales, así como, 

a la recurrencia a la religión como estrategia de afrontamiento en situaciones adversas 

(Reyna, 2021). Por tanto, la práctica religiosa tiene la posibilidad de ayudar al cuidador 

primario a enfrentar situaciones de adversidad; sin embargo, el contenido de las creencias 

religiosas influye sobremanera, debido a que, las creencias, tienen la potencialidad de 

generar afectos de amor y comprensión, pero también pueden generar pensamientos y 

sentimientos de culpa, autosacrificio, miedo o amenaza, e incluso persecución (Huerta 

Ramírez y Rivera Heredia, 2017).  
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Para finalizar, el problema de esta investigación surge de la escasa cantidad de estudios a 

nivel nacional que abordan la sobrecarga en cuidadores primarios de pacientes con TEA y su 

relación con la calidad de vida relacionada con la salud. Sin embargo, los pocos estudios han 

manifestado la presencia de altos niveles de sobrecarga y la vulnerabilidad de la población 

femenina ante dicho fenómeno. Así, en Ecuador, la población de cuidadores primarios de 

pacientes con TEA se encuentra bastante invisibilizada en procesos terapéuticos y de 

capacitación. Por tanto, se identificó la necesidad de relacionar las variables de sobrecarga y 

calidad de vida en cuidadores primarios específicamente.  

De esta manera, se podrá conocer a mayor profundidad la realidad de esta población y 

aportar información para que a futuro, sean visibilizados dentro de procesos preventivos y 

terapéuticos exclusivos. Con todos estos antecedentes, la importancia de esta investigación 

recae en identificar la sobrecarga del cuidador como factor de riesgo en la salud mental y su 

influencia en la calidad de vida relacionada a la salud.  

En esta perspectiva, la pregunta de investigación fue: ¿Existe alguna correlación entre la 

variable Sobrecarga y la variable de Calidad de Vida relacionada a la Salud, en cuidadores 

primarios de niños, niñas y adolescentes diagnosticados con TEA?. A partir de ello, se planteó 

como objetivo general, determinar la relación entre sobrecarga y calidad de vida relacionada 

a la salud en cuidadores primarios de niños, niñas y adolescentes con diagnóstico de TEA en 

Ecuador, periodo 2022.  

Dentro de los objetivos específicos se plantearon: a) identificar los niveles de sobrecarga, 

presentes en cuidadores primarios de niños, niñas y adolescentes con diagnóstico de TEA; 

b) analizar la calidad de vida relacionada a la salud en función de las dimensiones afectadas 

y autovaloración del estado de salud en cuidadores primarios de niños, niñas y adolescentes 

con diagnóstico de TEA; y c) identificar si las variables sociodemográficas como: sexo, estado 

civil, nivel de ingresos económicos, nivel de educación, estudio en autismo y práctica de 

religión, influyen en sobrecarga y calidad de vida relacionada a la salud en cuidadores 

primarios de niños, niñas y adolescentes con diagnóstico de TEA. 
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Proceso metodológico 

Este estudio se encuentra enmarcado dentro 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”, con código 2021-123EO-I. Mismo que fue 

ejecutado por la Universidad de las Américas y Universidad de Cuenca, razón por la cual 

todos los datos pertenecen al mismo. 

Enfoque y Alcance de Investigación  

Esta investigación se realizó bajo un enfoque cuantitativo. Debido a que, se hizo uso de la 

recolección de datos con el fin de probar hipótesis basadas en la medición numérica y análisis 

estadístico, para así, sentar patrones de comportamiento y justificar teorías (Hernández et al., 

2014). De este modo, la investigación se realizó con un diseño no experimental, de corte 

transversal, con alcance correlacional. Es decir, los datos fueron recopilados en un solo 

tiempo, con el objetivo de describir variables y analizar su interrelación e incidencia en dicho 

momento, con la posibilidad de describir relaciones entre dos o más variables sin precisar 

sentido de causalidad (Hernández et al., 2014). En este caso, específicamente se consideró 

las variables sobrecarga y la calidad de vida relacionada a la salud, como variables 

principales.  

Participantes 

El banco de datos inicial entregado por el proyecto, constó de 475 personas con las siguientes 

características: residentes ecuatorianos, distribuidos entre cuidadores primarios y 

secundarios de niños, niñas o adolescentes diagnosticados con TEA y/o discapacidad 

intelectual. Así, después de un proceso de depuración de la base de datos, considerando el 

objetivo principal de este estudio y la población requerida, únicamente se seleccionaron a 91 

cuidadores primarios de menores diagnosticados con TEA que cumplieron con todos los 

criterios de inclusión, como participantes en este estudio.  

En tal sentido, la caracterización de los 91 cuidadores primarios de menores diagnosticados 

con TEA, es la siguiente: 1) residen dentro de todas las zonas administrativas de planificación 

del territorio ecuatoriano a excepción de la número 4, con mayor frecuencia en la zona 1 (f = 

36); 2) la edad fluctuó entre 23 y 58 años, con una media de 36.78 años (D.E.= 8.55); 3) 

predominó el sexo femenino con 88 participantes (96.7 %) y, fue más frecuente el estado civil 

“casado” (f = 54); 4) referente a ingresos mensuales, se destacó que  35 participantes (38.46 

%) reciben menos del salario básico unificado al mes; 5) en cuanto a nivel de educación, 

primo el tercer nivel y únicamente una persona declaró haber tenido estudios en autismo; 6) 

más del 50 % de participantes practica algún tipo de religión (Tabla 1.) 
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Tabla 1 

Caracterización de los participantes 

Sexo Hombre Mujer 

3 88 

Estado 

civil 

Soltero Casado Divorciado Unión Libre P.N. 

21 54 9 5 2 

Edad 23-30 31-40 41-50 51-58 P.N. 

14 40 27 6 4 

Ingresos 

mensuale

s 

Menos del SBU 

(>400)  

Igual al SBU (400)  Cerca de 2 

SBU (800)  

P.N. 

35 16 33 7 

Nivel de 

educación 

Primaria Secundari

a 

Tecnológi

co 

Tercer 

nivel 

Cuarto 

nivel 

P.N. 

10 25 11 34 9 1 

Estudios 

en 

autismo 

Si No P.N. 

1 86 4 

Práctica 

de 

religión 

Si No P.N. 

69 20 2 

Lugar de 

residencia 

Zona1 Zona 2 Zona 3 Zona 5 Zona6 Zona 7 Zona 8 Zona 9 

36 3  16 3 2 6 1 23 

Nota. La tabla expone datos referentes a la caracterización de cuidadores primarios 

de pacientes con TEA, participantes 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”, recabados durante el periodo de marzo del 2022 

a diciembre del mismo año.  

Nota 2. P.N. Prefiere no contestar 

Criterios de inclusión y exclusión 

Se tomó en consideración a, cuidadores primarios de niños, niñas o adolescentes de entre 4 

y 17 años, diagnosticados formalmente con TEA. Asimismo, todos los participantes fueron 

mayores de edad, residentes ecuatorianos, firmaron el consentimiento informado facilitado 

por el proyecto y contestaron los instrumentos referentes a esta investigación. Por otra parte, 
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no se consideró a cuidadores primarios de niños, niñas o adolescentes con un diagnóstico 

presuntivo de TEA, aunque hayan cumplido con los demás criterios de inclusión. 

Instrumentos  

Para la variable sobrecarga, se empleó la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Anexo 

1), validada en Chile por Breinbauer et al. (2009). Con mayor precisión, se trata de un 

cuestionario de autoinforme, para cuidadores primarios de personas dependientes, que 

examina los efectos negativos relacionados a la asunción del rol de cuidador primario sobre 

su salud. Específicamente, en las siguientes dimensiones relacionadas al síndrome del 

cuidador: calidad de vida, autocuidado, red de apoyo emocional y competencia para 

afrontamiento problemas conductuales y clínicos. Además, cuenta con 22 ítems, cada uno se 

valora por medio de una escala de Likert, con 5 opciones de respuesta que varían entre 

“nunca” y “casi siempre”, su puntuación fluctúa del 1 al 5 respectivamente. Para la calificación 

e interpretación se consideró que la suma de todos los ítems corresponde a la puntuación 

total, la cual, se puede encontrar entre 22 y 110; así, existen tres puntos de corte: ausencia 

de sobrecarga (menor a 46), sobrecarga leve (47-55) y, sobrecarga intensa (mayor a 56). 

Cuenta con una consistencia interna satisfactoria, con un coeficiente alfa de Cronbach de 

0.91 (Breinbauer et al., 2009). Asimismo, en este estudio el alfa de Cronbach fue de 0.75.  

Por otro lado, para la variable de calidad de vida relacionada a la salud, se empleó el 

instrumento EuroQol-5D (EQ-5D-3L) (Anexo 2), desarrollado por EuroQol Gruop (2021). 

Concretamente, es un instrumento genérico que consta de dos apartados: el sistema 

descriptivo EQ-5D y la escala analógica visual EQ (EQ VAS). Así, el primer apartado 

comprende cinco dimensiones: movilidad, autocuidado, actividades habituales, 

dolor/malestar y ansiedad/depresión. Mientras que el segundo apartado registra la salud 

autoevaluada de la persona en una escala analógica visual vertical.  

Para la puntuación e interpretación, los dos apartados se tratan por separado. Para el primer 

apartado, se consideró que, cada ítem tuvo tres niveles de respuesta (1. No tengo problemas 

en esta dimensión, 2. Tengo algunos problemas 3. Tengo problemas significativos), de lo cual 

resultó un dígito que únicamente expresa el nivel de cada dimensión individual. Así, al 

combinarse los cinco dígitos de las cinco dimensiones, dio como resultado un número de 

cinco dígitos que describe el perfil del estado de salud del participante por dimensión. Por su 

parte, el segundo apartado se utilizó como una medida cuantitativa que reflejo el juicio de 

cada participante, en base a las puntuaciones techo, siendo 10 el mejor estado de salud 

imaginable y 1 lo contrario. Este instrumento cuenta con un alfa de Cronbach superior a 

0.70 (EuroQol Gruop, 2021). Mientras que, este estudio arrojó un alfa de Cronbach de 0.74.  
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Por último, se añadió una ficha sociodemográfica para explorar variables biopsicosociales de 

interés. Entre ellas: sexo, edad, lugar de residencia, estado civil, nivel socioeconómico, 

práctica de religión, nivel de educación y estudios en autismo (Anexo 3. se anexa la ficha 

sociodemográfica utilizada en el proyecto).  

Procedimiento de la Investigación 

En calidad de autora del presente trabajo final de titulación, es necesario declarar que fui 

participe del proceso de socialización y recolección de datos que ejecuto el proyecto de 

investigación mencionado en principio. De este modo, se expone el procedimiento, desde la 

fase general de recolección de datos, hasta los procesos específicos pertinentes a este 

estudio.  

Primero, se realizó un proceso de socialización con los coordinadores generales de diferentes 

instituciones relacionadas al tratamiento o educación de personas con TEA y/o discapacidad 

intelectual. Todo ello, con el objetivo final de explicar el proceso pertinente de recolección de 

datos, dar a conocer los beneficios del proyecto y solicitar su aprobación. Una vez conseguida 

dicha aprobación, se procedió con la socialización a los posibles participantes, es decir, 

cuidadores primarios y secundarios de niños, niñas y adolescentes con TEA y/o discapacidad 

intelectual de las instituciones. En este proceso, se explicó a detalle su rol como participantes, 

nuevamente se socializaron beneficios, se solventaron dudas y se solicitó su colaboración 

voluntaria. 

Una vez definido el número de participantes por institución, se hizo la entrega de los sobres 

con el formato de consentimiento informado y los instrumentos a los diferentes coordinadores 

de las instituciones, quienes fueron los responsables de hacer la entrega a cada participante. 

Cabe mencionar que, simultáneamente se realizaron procesos de tutoría presenciales y 

virtuales para los participantes, con la finalidad de explicar y guiar el proceso de llenado de 

cada instrumento. Además, se estableció el tiempo aproximado de una semana para 

completar este proceso y devolver los sobres llenados a cada coordinador.  

Más adelante, se retiraron los sobres cerrados de cada institución y, su información fue 

cargada a la base de datos general del proyecto de forma anónima. Una vez registrados los 

datos, se realizó él envió de una carta de interés al Mgt. David Tacuri, investigador principal 

por parte de la Universidad de Cuenca dentro del proyecto (Anexo 4). En dicha carta, se 

solicitó el acceso a la base de datos, así como, el uso y manejo de la información de los 

cuestionarios y variables sociodemográficas de interés. Después, se realizó el envío del 

protocolo a la Coordinación de Investigación y al Consejo Directivo de la Facultad de 

Psicología de la Universidad de Cuenca solicitando su aprobación.  
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Una vez aceptada la solicitud, se realizó el proceso de depuración de la base de datos, bajo 

los criterios de inclusión y exclusión anteriormente mencionados y, haciendo uso estricto de 

la información relacionada a las variables de interés. Por último, estos datos 

fueron digitalizados en la plataforma Excel y extrapolados al paquete estadístico SPSS v23.  

Procesamiento de Datos 

Una vez establecida la base de datos en el programa SPSS v23, se realizó la evaluación de 

confiabilidad de los instrumentos, a través del Alpha de Cronbach. A continuación, se extrajo 

los datos descriptivos de las variables sociodemográficas e instrumentos (media aritmética, 

mediana, moda, desviación estándar, varianza y percentiles). Posteriormente, se aplicó la 

prueba de Kolmogórov-Smirnov para análisis de distribución. Al resultar la distribución no 

normal, se hizo uso de pruebas no paramétricas de comparación y correlación. En base a 

ello, se generaron tablas y figuras para representar la información obtenida, considerando los 

objetivos planteados.  

Aspectos Éticos 

Durante el análisis de la base de datos, la información fue procesada sin ninguna alteración 

y conservando el anonimato de cada participante. Además, al finalizar, los resultados se 

devolvieron al equipo de investigación del proyecto, garantizando la responsabilidad social 

de este estudio. Dicho lo anterior, se cumplió con los siguientes principios éticos planteados 

por APA en 2017, que son: (A) beneficencia y no maleficencia, (B) fidelidad y responsabilidad, 

(C) integridad y, (E) respeto por los derechos y la dignidad de las personas para garantizar la 

confidencialidad, voluntariedad y el anonimato de los participantes.  

Estos criterios también fueron considerados por el Comité de Bioética de Educación 

vinculados al proyecto de investigación del cual se deriva la información extraída (Anexo 5). 

Igualmente, el consentimiento informado entregado por el proyecto fue el documento que 

garantizo la confidencialidad, privacidad, anonimato y registró de la voluntariedad de los 

participantes. Por consiguiente, se explicó de manera general los objetivos, metodología, los 

derechos y deberes de los participantes y certificó el manejo de los datos con fines 

académicos. A su vez, este estudio fue aprobado por el Consejo Directivo de la Facultad de 

Psicología, asegurando la aplicación de ética en esta investigación. Finalmente, no se 

suscitaron conflictos de interés. 
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Presentación y análisis de resultados 

En el presente apartado se exhiben los resultados hallados de acuerdo con los objetivos del 

estudio, para una mejor presentación se ha dispuesto del uso de tablas y figuras. Así, se parte 

por dar respuesta a los objetivos específicos y se culmina con el objetivo general. De este 

modo, se pretende explicar la relación entre sobrecarga y calidad de vida relacionada a la 

salud en cuidadores primarios de niños, niñas y adolescentes con TEA.  

Niveles de Sobrecarga 

En respuesta al primer objetivo específico, que fue identificar los niveles de sobrecarga de 

cuidadores primarios de niños, niñas y adolescentes con diagnóstico con TEA, los resultados 

mostraron los siguientes niveles de sobrecarga: ausencia de sobrecarga en 39 participantes 

(42.85%), sobrecarga ligera en 23 participantes (25.27%) y sobrecarga intensa en 29 

participantes (31.86%). Así, 52 participantes (57.14%) se encontraron entre los niveles de 

sobrecarga ligera o intensa (ver Figura 1). 

Desde las puntuaciones directas de quienes presentaron sobrecarga, la media general fue 

de M = 59.98, D.T.= 10.76, valor que se encuadra dentro del nivel de sobrecarga intensa.  

 

 El análisis de los resultados sugiere que, quienes se encontraron en el nivel “ausencia de 

sobrecarga” no llegaron al punto de corte representativo en cuanto a la presencia notoria de 

Figura 1 

Frecuencia de casos por cada nivel de sobrecarga de cuidadores de niños con TEA 

 

Nota. La Escala de Sobrecarga de Zarit identifica tres niveles: ausencia de sobrecarga 

(<46), sobrecarga ligera (47-55) y, sobrecarga intensa (>56). En este caso, se presenta 

el número de participantes correspondiente a cada nivel.  

39

23

29

Ausencia de sobrecarga

Sobrecarga ligera

Sobrecarga intensa
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síntomas de sobrecarga, sin embargo; se encuentran dentro de una población propensa. Por 

otro lado, quienes presentaron “sobrecarga ligera”, se encuentran propensos a la 

cronificación de síntomas y por consiguiente de este nivel de sobrecarga a futuro. Mientras 

que, quienes presentan sobrecarga intensa, es posible que se encuentren lidiando con 

sintomatología física y psicológica bastante prominente, al punto de llegar a afectar 

gravemente su salud.  

Por otra parte, los resultados coinciden con los estudios de Ingratta et al. (2020); Puente, 

(2019) y Ríos et al. (2022), quienes reportaron que cerca del 50% de los participantes, 

tuvieron sobrecarga ligera o intensa. Sin embargo, cabe mencionar que el número de 

participantes de dichas investigaciones fue menor al de la presente.  

Además, Puente (2019) reportó en su estudio que la media general fue de M =56.86. Este 

valor se asemeja al de esta investigación, al encuadrarse dentro del nivel de sobrecarga 

intensa. 

Calidad de vida relacionada a la salud 

 Para responder al segundo objetivo específico que fue: analizar la calidad de vida 

relacionada a la salud (CVRS) en función de las dimensiones afectadas y autovaloración del 

estado de salud en cuidadores primarios de niños, niñas y adolescentes con diagnóstico de 

TEA, los resultados se explicarán en función de los dos apartados correspondientes al 

instrumento. 

En el primer apartado, referente a las dimensiones de salud afectadas, se dio como resultado 

que, 41 participantes (45.05%) no reflejaron ninguna afectación en alguna de las dimensiones 

de salud. Mientras que 50 participantes (54.94%) reportaron afectación en al menos una de 

las dimensiones de salud (ver Figura 2). Así, en base a los participantes que reportaron 

afectaciones, se reflejó que las dos dimensiones con mayor frecuencia de afectación dentro 

del perfil de los cuidadores fueron: ansiedad y depresión (37 afectaciones), seguida de dolor 

y malestar (32 afectaciones). Posteriormente, se mostraron afectadas las dimensiones: 

actividades cotidianas (13 afectaciones), cuidado personal (7 afectaciones) y movilidad (4 

afectaciones), en ese orden respectivamente. 
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Estos resultados sugieren que quienes no reportaron afectaciones, no presentan problemas 

en ninguna dimensión de la salud referente a la CVRS. Mientras que quienes si reportaron 

afectación en alguna o varias dimensiones de salud presentan problemas leves o graves en 

dichas dimensiones. Además, es posible explicar la elevada frecuencia en las dimensiones 

de ansiedad/depresión y dolor/malestar, debido a que esta sintomatología es parte del 

síndrome de sobrecarga derivada del rol de cuidador primario (Martínez, 2020). Asimismo, 

estos hallazgos corresponden con los resultados de Cahuana (2019). En este estudio, se 

reportó que los componentes físico y mental, resultaron mayormente afectados tanto en 

cuidadores primarios de niños con discapacidad y multidiscapacidad (incluido el TEA). 

Por otro lado, en el segundo apartado, referente a la escala analógica visual EQ (EQ VAS), 

dio como resultado que en una escala del 1 al 10, (donde 10 se asemeja al mejor estado de 

salud imaginable y 1 corresponde al polo contrario), 69 participantes (75.82%), colocaron 

puntuaciones entre 7 y 10, mientras que 21 participantes (23.07%), colocaron puntuaciones 

entre 3 y 6 (ver Figura 3). Cabe señalar que un participante (1.09%) prefirió no contestar este 

apartado. 

Figura 2 

Frecuencia de afectaciones en la salud según las dimensiones de CVRS 

 

Nota 1. El instrumento EQ-5D-3L consta de dos apartados: dimensiones de salud 

afectadas y la escala visual análoga. Esta figura corresponde al primer apartado, así, 

es posible visualizar la frecuencia de afectaciones por dimensión. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nota: El instrumento EQ-5D-3L consta de dos apartados: dimensiones de salud 

afectadas y la escala visual análoga. Esta figura corresponde al primer apartado, así, 

es posible visualizar las dimensiones afectadas de acuerdo con el número de 

participantes. 

Nota 2: CVRS son las siglas pertenecientes a Calidad de Vida Relacionada a la 

Salud. 
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Es decir, la mayoría de los participantes (75.82%) estiman que su estado de salud fluctúa 

entre bueno y excelente. Mientras que, el porcentaje restante (24.17%) tiene una apreciación 

subjetiva entre regular y muy malo. 

De este modo, para comprender este apartado, hay que tener en cuenta que a pesar de que 

el constructo de calidad de vida evalúa dimensiones objetivas, también le otorga gran 

importancia a la valoración subjetiva. Pues el contexto cultural y expectativas individuales son 

factores relevantes dentro de este constructo (Rivera et al., 2017). 

En tal sentido, se pueden considerar factores contextuales específicos, como la escasa 

importancia o prioridad que se le otorga al cuidado de la salud mental dentro del contexto 

nacional. Lo que se refleja en las numerosas llamadas por suicidios, intentos autolíticos y 

violencia intrafamiliar reportadas en 2022 (Servicio Integrado de Seguridad ECU 911, 2023). 

Así, la estigmatización de las enfermedades mentales representa un problema de salud 

pública, al ser un obstáculo para que el paciente acceda a los servicios de salud mental 

necesarios, produciendo que el reconocimiento de la enfermedad y la búsqueda de ayuda 

sea escasa o nula (Sánchez, 2016). 

Figura 3 

Frecuencia de autovaloración del estado de salud en cuidadores primarios 

 

Nota. El instrumento EQ-5D-3L consta de dos apartados: dimensiones de 

salud afectadas y la escala visual análoga. Esta figura corresponde al segundo 

apartado, donde los participantes valoraron en una escala del 1 al 10 su estado 

de salud, donde 10 corresponde al mejor estado de salud posible y 1 se refiere 

al polo opuesto, así, es posible visualizar la distribución de la autovaloración 

del estado de salud de acuerdo al número de participantes. 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nota: El instrumento EQ-5D-3L consta de dos apartados: dimensiones de 

salud afectadas y la escala visual análoga. Esta figura corresponde al 

segundo apartado, donde los participantes valoraron en una escala 

(termómetro) del 1 al 10 su estado de salud, así, es posible visualizar la 

distribución de la autovaloración del estado de salud de acuerdo con el 

número de participantes. 
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Razón por la cual, se puede explicar la presencia de gran porcentaje de puntajes cercanos al 

polo 10, a pesar de la alta prevalencia de sintomatología en el área física y mental (ver Figura 

2), además de la presencia de sobrecarga en gran porcentaje en los participantes (ver Figura 

1). De hecho, Vega (2021), en su revisión bibliográfica, concluyó que, Ecuador se encuentra 

entre uno de los países donde el síndrome de sobrecarga del cuidador primario no se conoce 

ni se asocia comúnmente con el TEA. Debido a que, los cuidadores se encuentran 

constantemente priorizando la atención para sus familiares dependientes de cuidado. Lo cual 

ocasiona que descuiden su propia salud, así, este síndrome pasa fácilmente desapercibido.  

Por tanto, es posible decir que, al comparar la visión subjetiva de los cuidadores primarios 

sobre su CVRS en contraste con la valoración de las dimensiones de salud, la mayoría de las 

participantes no consideran relevantes las afecciones dentro de su perfil, al momento de 

evaluar su CVRS en la EQ VAS. 

Variables Sociodemográficas, Sobrecarga y Calidad de Vida relacionada a la salud 

El tercer objetivo específico refiere a identificar si las variables sociodemográficas: sexo, 

estado civil, nivel de ingresos económicos, nivel de educación, estudios en autismo y práctica 

de religión, influyen en sobrecarga y calidad de vida relacionada a la salud en cuidadores 

primarios de niños, niñas y adolescentes con diagnóstico de TEA. Para responder al mismo, 

se aplicó la prueba U de Mann Whitney para realizar el contraste con las variables dicotómicas 

y, H de Kruskal-Wallis para las variables politómicas, donde el nivel de referencia para 

significancia fue de .05. 

Así, en cuanto a las variables dicotómicas, resultó que, «Sexo» y «Estudios en autismo» no 

mostraron significancia (p>.05), para sobrecarga ni CVRS. Mientras que, la variable «Práctica 

de Religión», presentó cierto nivel de significancia (.041) únicamente para sobrecarga. Por 

otro lado, dentro de las variables politómicas, «estado civil» e «ingresos económicos», no 

mostraron significancia (p>.05), para sobrecarga ni CVRS. Por el contrario, la variable «nivel 

educativo», presentó significancia notable (.028), solo para sobrecarga (Tabla 2). 

Es decir, las únicas variables que resultaron representativas o influyentes en cuanto al nivel 

de sobrecarga de los cuidadores primarios fueron: Práctica de Religión y Nivel Educativo. En 

tanto que, para CVRS ninguna variable resultó representativa.  

Cabe mencionar que, en base a la comparación de medias, quienes practican algún tipo de 

religión tienen mayor nivel de sobrecarga que quienes no lo hacen. Asimismo, en cuanto al 

nivel educativo, los niveles: primaria y cuarto nivel, poseen las medias más altas.  
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A continuación, se presenta el contraste con otras investigaciones, variable por variable.  

En este marco, en cuanto a la variable «Sexo», a pesar de que, en este estudio, no resultaron 

diferencias significativas entre ambos grupos, considerando que la gran mayoría de la 

muestra pertenece al sexo femenino (88 participantes, 96.70 %). Es posible decir que, las 

mujeres son las principales encargadas de las tareas de cuidado, factor desencadenante de 

la división de roles de género asociados al sexo, todavía latente (García et al., 2020). Lo que 

Tabla 2 

Comparación entre Sobrecarga, CVRS y Variables Sociodemográficas 

Variables 

sociodemográficas 

Sobrecarga 

(M) 

 

 p 

Dimensiones 

afectadas en 

CVRS 

(M) 

 

 p 

Autovaloración 

del estado de 

salud 

(M) 

 

 p 

Sexo       

Masculino 45.75 
.847 

46.48 
.362 

45.94 
.908 

Femenino 53.33 31.83 47.83 

Estudios en autismo    

Si 55 
.759 

52 
.828 

82.50 
.115 

No 43.87 43.91 43.55 

Religión       

Si  34.62 
0.041* 

45.27 
.847 

44.43 
.595 

No  48.01 44.08 47.65 

Estado civil       

Casado/a 44.92 

.911 

43 

.275 

46,75 

.329 
Divorciado/a 53.56 55.22 36,50 

Soltero/a 44.29 50.50 47,07 

Unión libre 42.70 52.90 38,10 

Ingresos económicos    

Cerca de 2 SBU 39.59 

.761 

41,70 

.975 

38,09 

.870 

Cerca de 3 SBU 54.33 37,83 39,17 

Cerca de 4 SBU 44.21 43,93 45,43 

Igual al SBU 38.47 45,5 43,69 

Menos del SBU 44.93 41,77 44,56 

Nivel educativo       

Primaria 60,10 

.028** 

50.35 

.616 

58.02 

.448 

Secundaria 43,78 41.02 44.98 

Tecnológico 30,10 41.23 39.05 

Tercer nivel 42,99 46.49 46 

Cuarto Nivel 62,22 53.94 38.94 

Nota. La correlación es significativa en el nivel .01 (**). La correlación es significativa en 

el nivel .05 (*). 
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concuerda con un estudio, donde se mencionó que las madres de niños y niñas con autismo 

son las responsables principales en tiempo y actividades de cuidado. Así, el 73.2 % de niños 

y niñas tienen a su madre como cuidadora primaria (López y Larrea, 2017).  

Por parte de la variable «Estudios en autismo», varias investigaciones han demostrado que, 

el proceso de psicoeducación actúa como un factor protector ante la presencia de sobrecarga 

en cuidadores primarios y estado de salud en general (Ramírez y Martínez, 2017; Marante y 

Pozo, 2018; Martínez et al., 2018). Lo cual no se refleja en los resultados de esta 

investigación. Cabe recordar que, esta variable se presentó en la ficha sociodemográfica 

como “estudios en autismo”, no como “psicoeducación en autismo”. Sin embargo, se 

consideró dentro del mismo fundamento teórico, debido a que mantienen relación conceptual.  

En cuanto a la variable «Religión», los resultados de esta investigación no concuerdan con 

los hallazgos del estudio de Reyna (2021), donde participaron cuidadores primarios de 

pacientes pediátricos oncológicos. Más exactamente, se obtuvo una asociación 

positivamente significativa entre la práctica de religión como estrategia de afrontamiento y un 

mayor nivel de sobrecarga en los cuidadores. Asimismo, otras estrategias como: negación, 

humor, desconexión, autoinculpación y desahogo, también se relacionaron con mayor 

sobrecarga.  

De este modo, cabe mencionar que, según Huerta Ramírez y Rivera Heredia (2017), si bien 

es cierto que las prácticas espirituales son una fuente de apoyo para que el cuidador enfrente 

situaciones adversas, también, es posible que se generen ideas punitivas, de culpa y de 

autosacrificio. Pues, el contenido de las creencias religiosas que fundamenta la práctica es 

esencial, debido a que, tiene el potencial de generar sensaciones tanto de amor y 

comprensión como de miedo, amenaza, e incluso persecución. 

 Al respecto de «estado civil», este estudio no corresponde con los resultados de las 

investigaciones previamente indagadas. En las cuales, la calidad de vida y sobrecarga se 

vieron directamente afectadas por esta variable, sobre todo en cuidadores en estatus de 

casados o convivientes (Ale, 2021; Machicado, 2022).   

Acerca de la variable «ingresos económicos», no se presentaron resultados significativos 

entre ingresos económicos y CVRS. Lo cual, no concuerda con lo expuesto por Romero 

(2016) quien mencionó que la estructura socioeconómica influye directamente sobre la 

calidad de vida. 

Asimismo, no se presentaron diferencias significativas entre grupos con relación a 

sobrecarga. De modo que, este resultado coincide con el estudio de Cerquera, et al., 2014, 
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donde se concluyó que el estrato económico no es una variable determinante para la 

presencia de sobrecarga. En esta línea, hay que tomar en cuenta que, García et al. (2020) 

afirman que, la presencia de sobrecarga influye sobre la percepción de ingresos económicos.  

Desde esta perspectiva, en la investigación de Dorado (2022), dentro de los resultados de 

impacto del cuidado, los cuidadores primarios de niños con TEA pertenecientes a diferentes 

estratos socioeconómicos consideraron a sus ingresos como insuficientes para abastecer las 

necesidades de sus hijos y las propias, además, en general consideran que podrían realizar 

algo más por su familia.  

Por último, los resultados de «nivel educativo», no coinciden completamente con los 

resultados de las investigaciones previamente consultadas. En vista de que, existe una 

relación significativa con sobrecarga, pero los picos más altos se encuentran en el nivel más 

bajo y alto de instrucción. Mientras que, en otras investigaciones el nivel de instrucción ha 

resultado ser inversamente proporcional a los niveles de sobrecarga (Otavalo y Banegas, 

2019; Prieto, et al., 2015).  

Asimismo, en este estudio el nivel educativo no resultó significativo para CVRS. Lo que no 

concuerda con lo planteado por Ochoa (2021), quien hace referencia a que un alto nivel de 

instrucción se relaciona con una buena percepción de calidad de vida, debido a que, precede 

el grado de poder adquisitivo, de inserción laboral y procesos asociados al cuidado de sus 

hijos. 

Relación entre sobrecarga del cuidador y calidad de vida relacionada a la salud  

En respuesta al objetivo general, pertinente a determinar la relación entre sobrecarga y 

calidad de vida relacionada a la salud se empleó la prueba de correlación de Spearman de la 

cual se pudo apreciar que la variable sobrecarga resulta positivamente significativa sobre el 

apartado de dimensiones de salud afectadas en CVRS con un p< .01. Mientras que, sobre el 

apartado de autovaloración del estado de salud, la sobrecarga resultó negativamente 

significativa con un p< .05.  (ver Tabla 3).  
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Esta información sugiere que el nivel de sobrecarga influye en gran medida sobre las 

dimensiones de: movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, ansiedad/depresión y 

dolor/malestar. Es decir, mientras más elevado sea el nivel de sobrecarga, existirá mayor 

afección en las dimensiones de salud anteriormente mencionadas.  

Por otra parte, la relación entre el nivel de sobrecarga y la autovaloración del estado de salud 

es significativamente negativa e influyente, pero de manera limitada. Esto se explicaría 

indicando que mientras más elevados sean los niveles de sobrecarga, las autovaloraciones 

del estado de salud se corresponderán con puntuaciones cercanas al polo 1. 

Estos resultados, son similares con lo planteado por García et al. (2021), quienes aseguran 

que la calidad de vida y sobrecarga están correlacionadas en dirección inversamente 

proporcional; es decir, en presencia de mayor sobrecarga experimentada por el cuidador 

primario, menor calidad de vida. Principalmente, esto se relaciona con el grado de intensidad 

con la que los cuidadores perciben las dificultades psicológicas, físicas y socioeconómicas; 

lo cual, puede generar una percepción negativa sobre su salud y bienestar en general 

(Cahuana, 2019) 

 

 

 

 

 

 

 

Tabla 3 

Correlación Entre Sobrecarga y CVRS en Cuidadores Primarios de Infantes con TEA 

 
Dimensiones afectadas en 

CVRS 

Autovaloración del estado de 

salud 

Sobrecarga .440** -.252* 

Nota: La correlación es significativa en el nivel 0,01 (**). La correlación es significativa en 

el nivel 0,05 (*). 
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Conclusiones y recomendaciones 

De acuerdo con los objetivos planteados en la investigación realizada en cuidadores primarios 

de niños, niñas y adolescentes diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista en Ecuador 

y, con los resultados obtenidos acerca del nivel de sobrecarga, estado de la calidad de vida 

relacionada a la salud y variables sociodemográficas, se puede concluir lo siguiente:  

Los participantes presentaron ausencia de sobrecarga, con gran frecuencia. Sin embargo, los 

niveles de sobrecarga leve e intensa también fueron recurrentes, por lo que la mayoría de los 

participantes se encontró en uno de estos dos niveles. En cuanto a CVRS, las dimensiones 

con mayor frecuencia de afección fueron: ansiedad y depresión, seguida de dolor y malestar. 

A pesar de ello, en la autovaloración del estado de salud se reflejó variabilidad de 

puntuaciones, con mayor frecuencia entre siete y nueve.  

En relación a las variables sociodemográficas, las únicas variables que resultaron 

estadísticamente significativas para el nivel de sobrecarga de los cuidadores primarios fueron: 

Práctica de religión y Nivel educativo. Cabe mencionar que, la comparación de medias reflejó 

que quienes no practican alguna religión presentaron mayor sobrecarga que quienes lo 

hacen. Además, el nivel educativo de primaria y cuarto nivel presentaron mayor sobrecarga 

que otros niveles. Con respecto a CVRS, ninguna variable sociodemográfica resultó 

significativa. 

Adicionalmente, cabe destacar que el 96.7% (88 participantes) de la muestra corresponde al 

sexo femenino. Por tanto, no fue posible delimitar diferencias significativas entre sexos, pero 

es preciso decir que el rol de cuidado recae principalmente sobre las mujeres.  

Finalmente, se determinó que, a mayor nivel de sobrecarga, mayor afección en las 

dimensiones de salud. Además, a mayor nivel de sobrecarga, menor puntuación en la 

autovaloración del estado de salud. Razón por la cual, se acepta la hipótesis uno. Esta afirma 

que, la presencia de sobrecarga incide negativamente sobre la calidad de vida relacionada a 

la salud en cuidadores primarios de infantes con TEA.  

Cabe mencionar que, la principal limitación de este estudio sucedió al momento de la 

depuración del banco de datos inicial, donde se encontró que varios posibles participantes 

prefirieron no contestar. En consecuencia, ingente cantidad de información relevante no pudo 

ser considerada y la muestra fue reducida a comparación de lo esperado en principio. A pesar 

de ello, el número de participantes de este estudio resultó ser significativo en cotejo con otros 

estudios nacionales. No obstante, se recomienda una extensión investigativa en torno a este 

tema de estudio, que considere información de participantes de otras zonas del país a las que 
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esta investigación no pudo llegar, al igual que, sobre otras variables asociadas como: el nivel 

de gravedad de diagnóstico, grado de aceptación ante el diagnóstico por parte del cuidador, 

edad del infante y estrategias de afrontamiento. 
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Anexos 

Anexo A. Escala de Sobrecarga de Zarit 
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Anexo B. EQ-5D-3L 
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Anexo C. Ficha Sociodemográfica completa. 
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Anexo D. Carta de solicitud de base de datos 
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Anexo E. Aprobación COBIAS del proyecto 
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