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Resumen

A escala global, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que el 16 % de la poblacién
vive con discapacidad, mientras que UNICEF calcula en 240 millones La atencidn integral de la
discapacidad infantil exige desplazar el foco exclusivo de la condicion biomédica del nifio hacia
la dindmica socio familiar, donde el cuidador primario por lo general, la madre constituye el pilar
fundamental pero mas vulnerable. La cifra de nifios con limitaciones fisicas, sensoriales o
cognitivas. En las Américas, este porcentaje asciende al 19,4 %, reflejando disparidades
estructurales que sobrecargan de manera desproporcionada a los hogares. Alrededor del 80 %
de los cuidados son asumidos de forma informal por familiares que dedican entre 6 y 12 horas
diarias sin la capacitacion ni el soporte institucional adecuados. Esta labor continuada genera un
fenomeno multidimensional de sobrecarga, diferenciable en dimensiones objetivas (tiempo
invertido, demandas fisicas y costos financieros) y subjetivas (estrés, desgaste emocional, culpa
y agotamiento mental). Las estadisticas regionales evidencian la magnitud del problema: entre
el 60 % y el 75 % de los cuidadores en paises como México, Colombia y Chile reportan
sobrecarga moderada o alta, acompafados de un deterioro significativo en su salud mental y
calidad de vida. En Ecuador, donde 54.512 nifios y adolescentes presentan alguna discapacidad
(31,38 % de tipo fisico), y particularmente en la provincia de Chimborazo, las barreras
socioeconOmicas y la escasa cobertura de servicios especializados intensifican este desgaste
diario. Frente a este escenario, la capacidad de adaptacién del cuidador depende de sus recursos
de afrontamiento mecanismos cognitivos y conductuales para gestionar el estrés y de variables
sociodemograficas como el nivel educativo, la red de apoyo social y la estabilidad laboral. Se
observa una clara problemética: mientras los sistemas de salud concentran sus recursos en el
manejo clinico del menor, la salud y el bienestar del cuidador quedan invisibilizados, perpetuando
una brecha de atencion. Por ello, la presente investigacion aborda el nivel de sobrecarga y las
estrategias de afrontamiento en cuidadores de nifios con discapacidad fisica. Utilizando la Escala
de Zarit como instrumento validado para medir la carga percibida en sus componentes fisico,
emocional y social, el estudio busca diagnosticar esta realidad para fundamentar propuestas de
intervencién desde el area de enfermeria. El propésito central es fortalecer la capacidad de
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respuesta, promover la resiliencia del cuidador y mitigar el impacto del cuidado continuo mediante
un enfoque holistico de salud publica.

Palabras claves: Salud publica, nifios, discapacidad, cuidador.

Abstract

Comprehensive care for children with disabilities requires shifting the focus from the child's
biomedical condition to the socio-familial dynamics, where the primary caregiver, usually the
mother, is the fundamental but most vulnerable pillar. Globally, the World Health Organization
(WHO) estimates that 16% of the population lives with a disability, while UNICEF estimates that
240 million children have physical, sensory, or cognitive limitations. In the Americas, this
percentage rises to 19.4%, reflecting structural disparities that disproportionately burden
households. Around 80% of care is provided informally by family members who dedicate between
6 and 12 hours daily without adequate training or institutional support. This continuous work
generates a multidimensional phenomenon of overload, distinguishable in objective dimensions
(time invested, physical demands, and financial costs) and subjective dimensions (stress,
emotional strain, guilt, and mental exhaustion). Regional statistics highlight the magnitude of the
problem: between 60% and 75% of caregivers in countries like Mexico, Colombia, and Chile
report moderate to high caregiver burden, accompanied by a significant decline in their mental
health and quality of life. In Ecuador, where 54,512 children and adolescents have some form of
disability (31.38% physical), and particularly in the province of Chimborazo, socioeconomic
barriers and the limited access to specialized services exacerbate this daily strain. Faced with
this scenario, the caregiver's ability to adapt depends on their coping resources—cognitive and
behavioral mechanisms for managing stress—and on sociodemographic variables such as
educational level, social support network, and job stability. A clear problem emerges: while
healthcare systems concentrate their resources on the clinical management of the child, the
caregiver's health and well-being remain invisible, perpetuating a gap in care. Therefore, this
research addresses the level of caregiver burden and coping strategies among caregivers of
children with physical disabilities. Using the Zarit Burden Interview as a validated instrument to
measure perceived burden in its physical, emotional, and social components, this study seeks to
diagnose this reality in order to inform nursing intervention proposals. The central purpose is to
strengthen responsiveness, promote caregiver resilience, and mitigate the impact of continuous
care through a holistic public health approach.

Keywords: Public health, children, disability, caregiver.

1. Introduccién estabilidad emocional de quienes

asumen su atencion, especialmente

Esta investigacion nace de la del cuidador principal.

necesidad de entender la

discapacidad no solo como una Abordar el problema desde este
condicion que afecta al nifio, sino enfoque nos permite reconocer que
como una realidad que transforma a el agotamiento del cuidador no es un
toda la familia. Cuando un hijo simple cansancio pasajero, sino un
convive con una discapacidad, el fenémeno complejo que depende de
impacto va mas alla de sus muchos factores: la red de apoyo
limitaciones fisicas o funcionales: se con la que cuenta, la situacion
alteran las rutinas, la economia del economica, los valores culturales y

hogar, las dinamicas familiares y la
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las herramientas emocionales con

las que maneja el dia a dia.

En este marco, estudiar Ila
sobrecarga del cuidador resulta
fundamental, ya que el cuidado
continuo de un nifilo  con
discapacidad fisica puede generar
estrés cronico, agotamiento
emocional, afectacién de la salud
mental y deterioro de la calidad de
vida. Ademéas, muchas familias
enfrentan barreras economicas,
sociales y culturales que dificultan el
acceso a recursos y redes de apoyo,
aumentando la vulnerabilidad del
cuidador. Por ello, analizar los
mecanismos de afrontamiento como
la resiliencia, el apoyo social, permite
identificar estrategias que
favorezcan la adaptacion y reduzcan

el impacto negativo del cuidado. ¥

En Europa, los indices de
discapacidad infantil son
relativamente menores,

estimdndose que el 55 % de los
nifos de 0 a 14 afos presentan
alguna discapacidad moderada o
severa @, La mayoria de los casos
corresponden a paralisis cerebral,
distrofias musculares o lesiones
adquiridas; sin embargo, la

disponibilidad mas amplia de

servicios de rehabilitacion y apoyo
social contribuye a mejorar la calidad
de vida de los nifios con
discapacidad fisica y a reducir las

desigualdades que enfrentan ().

A nivel mundial, la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) sefala
gue aproximadamente el 16 % de la
poblacion global, es decir, mas de
1.300 millones de personas, viven
con algun tipo de discapacidad. Esta
cifra refleja no solo la magnitud del
fendmeno, sino también el impacto
potencial sobre millones de familias
gque asumen responsabilidades de
cuidado a largo plazo. @ En el
contexto regional, la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS)
reporta en 2025 que el 19,4 % de la
poblacion de las Américas presenta
alguna forma de discapacidad,
superando el promedio mundial.
Este incremento evidencia
desigualdades  estructurales vy
limitaciones en el acceso a servicios
de salud, rehabilitacibn y apoyo
social, lo que intensifica la carga en

los cuidadores. @

En cuanto a la poblacién infantil, el
portal Humanium sefala que
aproximadamente uno de cada diez

ninos en el mundo tiene una
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discapacidad ©); mientras tanto, el
Fondo de las Naciones Unidas para
la Infancia (UNICEF) estima que
cerca de 240 millones de nifios viven
con algun tipo de limitacién fisica,
sensorial 0 cognitiva. Esta situacion
refleja la magnitud del problema y la
urgente necesidad de fortalecer las
politicas publicas de apoyo integral
tanto para los nifios  con
discapacidad como para sus
cuidadores, quienes enfrentan altos
niveles de sobrecarga fisica,
emocional y social en el proceso de

atencion y acompafiamiento. ¢

Notoriamente, en varias
proyecciones recientes estiman que
la carga del cuidado familiar
aumentara sustancialmente entre
2000 y 2050 en 31 paises europeos,
reflejando el envejecimiento
poblacional y la mayor supervivencia
de niflos con condiciones cronicas
gue requieren atencion a largo plazo
®);  estudios especificos sobre
paralisis cerebral y discapacidades
motoras sefialan niveles elevados de
sobrecarga, peor salud mental y
mayor impacto econémico en las

familias cuidadoras ©.

Sin  embargo, diversos estudios
respaldados por la OMS y la OPS;

destacan que los

cuidadores/familiares desempefian
un papel esencial en la atencion de
ninos con discapacidad, pero
frecuentemente enfrentan niveles
significativos de sobrecarga fisica,
emocional y economica. La OPS
estima que alrededor del 80 % de los
cuidados son proporcionados de
manera informal por familiares,
principalmente  mujeres, quienes
dedican entre 6 y 12 horas diarias al
cuidado sin recibir apoyo
institucional ni capacitacion
adecuada. Esta situacion contribuye
al desarrollo de estrés cronico,
ansiedad, depresion y fatiga fisica,
afectando su bienestar y calidad de

vida ©):

En Estados Unidos, diversos

estudios evidencian que los
cuidadores de nifos con
discapacidad fisica presentan altos
niveles de sobrecarga emocional y
fisica, estimandose que alrededor
del 20,6 % experimenta problemas
frecuentes de salud mental y un 13,8
% reporta afectaciones fisicas
derivadas del estrés y el agotamiento
continuo. Una situacién similar se
observa en México, donde entre el
65 % y el 70 % de los cuidadores
presenta sobrecarga moderada o

alta, influenciada por factores como
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el tiempo prolongado de cuidado, los
elevados gastos en tratamientos,
terapias y la escasa disponibilidad de
apoyo psicologico y social. Estas
condiciones favorecen la aparicion
de fatiga fisica, estrés emocional y
aislamiento  social, deteriorando
progresivamente la calidad de vida

de quienes asumen este rol. ®:

En Colombia, la evidencia indica que
hasta un 75 % de los cuidadores
experimentan sobrecarga
significativa, relacionada
principalmente con desigualdades
en el acceso a los servicios de salud,
condiciones socioeconémicas
desfavorables y la falta de
preparacion para asumir el rol de
cuidador; en donde Ila realidad
comparable se registra en Chile,
donde entre el 60 % y el 70 % de los
cuidadores de nifios con
discapacidad presentan niveles
moderados o altos de sobrecarga,
particularmente en aquellos casos
en que el nifio presenta un alto grado
de dependencia funcional y las redes
de apoyo son Ilimitadas o

inexistentes. (V)

Las diferencias en los niveles de
sobrecarga entre paises revelan un

patréon estructural coman, ya que la

vulnerabilidad de los cuidadores se
agrava cuando los sistemas de salud
son insuficientes y las redes de
apoyo social resultan precarias. En
América Latina, esta sobrecarga se
potencia por desigualdades
socioecondmicas, escasa cobertura
de servicios especializados y la
ausencia de politicas que
reconozcan formalmente el rol del
cuidador, evidenciando que el
problema trasciende las exigencias
propias del cuidado y responde a
sistemas que historicamente han
delegado una  responsabilidad
colectiva en individuos sin brindarles
los recursos necesarios para

sostenerla. ®

Mientras tanto, en Ecuador, se
estima que 54.512 nifios, nifias y
adolescentes de 0 a 17 afos
presentan algun tipo de
discapacidad, de los cuales
aproximadamente el 31,38 % tienen
discapacidad fisica. Esta cifra resalta
la necesidad urgente de implementar
politicas publicas inclusivas que
garanticen el acceso a servicios de
salud, rehabilitacion y educacion
adaptada. Sin embargo, la atenciéon
a estos nifios no solo recae en el
sistema de salud y educacion, sino
también en sus cuidadores
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primarios, quienes en su mayoria
son familiares directos; por lo que
estos cuidadores enfrentan una
carga significativa, tanto fisica como

emocional ©,

En la provincia de Chimborazo,
estudios han evidenciado que los
cuidadores de personas con
discapacidad fisica experimentan
dificultades socioecondmicas y una
elevada sobrecarga emocional, lo
gue afecta su calidad de vida y

bienestar general. (19

En la ciudad de Riobamba se
evaluaron las estrategias de
afrontamiento y las caracteristicas
sociodemograficas de 50 cuidadores
de niflos con  discapacidad
intelectual de la Unidad Educativa
Especializada Carlos Garbay, en
donde la edad promedio de los
cuidadores oscil6 entre 37 y 40 afios;
el 25% eran solteros, el 46 %
casados y el 18 % en unién libre. Con
respecto al nivel educativo, el 49 %
posee instruccion primaria, el 31 %
instruccion secundaria y el 24 %

instruccién superior.

De manera complementaria, la
discapacidad puede definirse como
el resultado de la interaccion entre

una condicibn de salud, como

paralisis cerebral, lesion medular,
distrofias musculares 0
malformaciones congénitas, y las
barreras del entorno y la sociedad
que limitan la participacion plena de
la persona en la vida diaria. En la
infancia, la discapacidad fisico-
motora se refiere a dificultades en la
movilidad, funciones motoras Yy
habilidades para realizar actividades
basicas de la vida diaria, que
requieren asistencia, adaptaciones o

apoyos tecnoldgicos (12,

La evidencia cientifica resalta que la
discapacidad no es Unicamente una
caracteristica individual, sino que su
impacto esta influenciado por el
acceso a servicios de salud,
programas de rehabilitacion,
educacion inclusiva y apoyo familiar
y comunitario. Por esta razon,
diversos estudios recomiendan un
enfoque integral que combine
atencion meédica, psicosocial y
politicas publicas orientadas a
disminuir barreras y fortalecer el

soporte a las familias 3.

En este contexto, surge el papel del
cuidador, definido como la persona
que asume la responsabilidad de
brindar atencion constante vy
sostenida a alguien dependiente,

siendo habitualmente un familiar
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cercano, con predominancia de
madres en los estudios sobre
cuidado infantil; teniendo en cuenta
gque las funciones del -cuidador
incluyen tareas fisicas como
movilizacion, alimentacion y
administracion de terapias, asi como
labores de gestiobn, como la
coordinaciéon con servicios de salud,
tramites  educativos 'y apoyo

emocional a la familia®.

La literatura enfatiza que el cuidado
no solo implica actividades técnicas,
sino también roles de defensa y
gestion de recursos, generando
demandas continuas que afectan la
salud fisica y mental del cuidador, su
vida laboral y social ®>-17), Ademas,
se ha documentado que
caracteristicas  personales  del
cuidador, como nivel educativo,
empleo,

género, resiliencia 'y

estrategias de afrontamiento,
infuyen en su experiencia de
cuidado y en la probabilidad de

experimentar sobrecarga elevada
(18,19)

Los estudios sobre cuidadores de
nifios con discapacidad fisica
seflalan que la sobrecarga es
multidimensional, incluyendo tanto la

carga objetiva como tiempo

dedicado, tareas de cuidado y gastos
asociados como la carga subjetiva,
relacionada con percepcion de
estrés, malestar emocional o
sentimientos de frustracion y culpa.
Su intensidad se ve modulada por
factores como el apoyo social, la
resiliencia del cuidador, el balance
entre trabajo y vida personal y los

recursos disponibles en el hogar %3,

La sobrecarga del cuidador hace
referencia a la percepciéon global de
presion y demanda que enfrentan
quienes brindan cuidados,
abarcando dimensiones sociales,
economicas y  culturales, vy
manifestandose mediante fatiga,
estrés emocional, limitacion de
actividades cotidianas y disminucion
de la calidad de vida. Ante estas
exigencias, los cuidadores suelen
recurrir a estrategias de
afrontamiento, definidas como los
esfuerzos cognitivos y conductuales
orientados a manejar, tolerar o
reducir las tensiones que surgen
frente a situaciones percibidas como
desbordantes, constituyendo asi un
mecanismo central para preservar su
bienestar en el ejercicio prolongado

del cuidado. D,
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La sobrecarga en los cuidadores de
nifos con discapacidad fisica
representa un problema relevante en
el ambito de la salud, debido a las
exigencias fisicas, emocionales y
sociales que implica el cuidado
continuo. No obstante, la atencion
suele centrarse en el nifio, dejando
en segundo plano las necesidades
del cuidador. En este contexto, el
presente estudio se delimita al
andlisis del nivel de sobrecarga,
considerando factores sociales y
econdmicos asociados al estrés, asi
como su medicibn mediante la
escala de Zarit, un instrumento
validado que evalla la carga
percibida por el cuidador en relacién
con el impacto fisico, emocional y

social del cuidado.

Asimismo, la investigacion se orienta
a identificar las estrategias de
afrontamiento empleadas por los
cuidadores frente a las demandas
del cuidado diario. Finalmente, se
delimita a la propuesta de
intervenciones desde enfermeria
dirigidas a mejorar el bienestar del
cuidador y fortalecer su capacidad
de afrontamiento, enfocandose
exclusivamente en cuidadores de

nifios con discapacidad fisica.

El Objetivo general de esta revision
sistematica es "Analizar el nivel de
sobrecarga y estrategias de
afrontamiento en cuidadores de
ninos con discapacidad fisica”

enfocandose especificamente en:

- ldentificar los factores sociales y
econdmicos asociados al nivel

de estrés en los cuidadores.

- Relacionar el nivel de
sobrecarga del cuidador

mediante la escala de Zarit.

- Proponer estrategias de
intervencion innovadoras desde
enfermeria para el afrontamiento

del estrés en cuidadores.

En cuanto a lo que se refiere al
cuidador informal, se define como la
persona que brinda apoyo a un
familiar con discapacidad,
desempefando su labor dentro de
relaciones afectivas y de confianza,
en este sentido, para asumir este rol,
debe contar con disposicion, una
adecuada salud mental y habilidades
gue le permitan garantizar el
bienestar fisico y emocional de quien
cuida. Ademas, se espera que actlue
con responsabilidad y respeto,

evitando caer en actitudes
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paternalistas que limiten la

autonomia de la persona cuidada. ¢V

Varios estudios demuestran que los
denominados cuidadores obtienen
altos niveles de ansiedad,
agotamiento con relacion al resto de
la poblacion; esto sucede al
momento en que el cuidado se da a
un solo miembro del hogar. Cuando
existe la presencia de nifios con
discapacidad fisica, aumenta aun
més el cuidado permanente,
incrementando asi el estrés en este

tipo de personas. 2

Se debe tener en cuenta que, si bien
el cuidador primario y el cuidador
familiar pueden ser la misma
persona, este Ultimo es en realidad
guien se encarga de las necesidades
emocionales y fisicas del individuo
dependiente, asi que puede ser un
segundo miembro de la familia o una
persona cercana al paciente. A pesar
de ello, es preciso admitir que el
cuidado diario de wuna persona
dependiente provoca alteraciones a
nivel personal, familiar, laboral y
social para quien lo lleva a cabo.
Entre los cuales esta el estrés, el
mismo que se da cuando la persona

pasa por un proceso psicofisiolégico

debido a que en su entorno existen

varios medios de afrontamiento. G

El exceso del cuidador se clasifica en
varias etapas; como las que se
mencionan, la sobrecarga fisica en
los cuidadores se manifiesta
principalmente a través de sintomas
como cansancio constante,
tensiones musculares, trastornos del

suefo, cefaleas y debilidad general.
(31

Asimismo, la sobrecarga emocional
se evidencia mediante la presencia
de tension constante, ansiedad,
depresion e irritabilidad,
acompafadas frecuentemente de
sentimientos de culpa e inestabilidad
emocional. Estas reacciones
emocionales surgen como
consecuencia de la responsabilidad
permanente del cuidado y de la
preocupacion por el estado de salud
del nifio, lo que puede generar un

desgaste afectivo significativo. %)

Por otra parte, la sobrecarga social
se relaciona con la disminucién o
pérdida de espacios de interaccion y
participacion social, en donde los
cuidadores  suelen reducir o
abandonar actividades recreativas,
encuentros con amigos, metas

personales o profesionales y su
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participacion en actividades
comunitarias, debido principalmente
a la falta de tiempo, energia y apoyo;
efectivamente, esta situacion influye
en el aislamiento social y limita las
oportunidades de descanso y

desarrollo personal.(4

Los factores sociales contribuyen al
aislamiento del cuidador, limitando
su participacion en actividades
recreativas y redes de apoyo; en
donde los mismos dejan sus labores
para involucrarse netamente en el
cuidado, limitando su convivir diario
de tal forma que provoca soledad y

aumento de carga. 2

A su vez, la sobrecarga psicolégica
se refiere al impacto mental derivado
del exceso de responsabilidades, el
estrés cronico y la posible aparicion
de sintomas depresivos; entre estos
indicadores se encuentran la baja
autoestima, el estrés constante, la
dificultad para concentrarse y la
sensacion de incapacidad para
afrontar adecuadamente las
demandas del cuidador. De hecho,
estas condiciones pueden afectar
significativamente el  bienestar
psicoldgico del cuidador, dificultando
la adaptacion a las
responsabilidades y aumentando la

percepcion de carga frente a las

tareas diarias; de esta manera se
permite entender estas variables,
que facilitan el desarrollo integral
para mejorar la salud del cuidador y
mitigar el riesgo de un posible

agotamiento.®3

El sindrome de sobrecarga del
cuidador es una  condicion
multidimensional que se manifiesta
mediante agotamiento fisico,
emocional y psicoldgico, producto de
la demanda continua e intensa que
implica el cuidado de otra persona.
Su prevalencia en contextos locales
es  preocupante: un  estudio
desarrollado en Ambato, Ecuador,
evidenci6 que el 91,4% de los
cuidadores evaluados presentaba
niveles de sobrecarga intensa, lo que
subraya la urgencia de implementar
intervenciones oportunas y politicas

de apoyo dirigidas a esta poblacién.
(34)

El desgaste del cuidador constituye
un proceso progresivo de deterioro
fisico y emocional, originado por la
exposicion sostenida a las
demandas del cuidado. En este
sentido, la evidencia latinoamericana
resulta esclarecedora: un estudio
llevado a cabo en Cuba identificd
gue mas del 70 % de los cuidadores

presentaba niveles medios a altos de
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agotamiento psicolégico, siendo el
cansancio emocional la dimension
con mayor prevalencia. Estos
hallazgos refuerzan la necesidad de
abordar el bienestar del cuidador
como un componente esencial
dentro de los sistemas de atencion

en salud. ¢

Las caracteristicas del sindrome de
desgaste del cuidador incluyen
agotamiento emocional,
despersonalizacion y baja
realizacidon personal. Estos sintomas
afectan negativamente la salud
mental y fisica del cuidador,
comprometiendo su capacidad para
brindar atencidbn adecuada. Un
estudio en Cuenca, Ecuador,
identific6 que el 51% de los
cuidadores presentaban este
sindrome, especialmente en mujeres
gue cuidaban a personas con

discapacidad intelectual severa. 6

Por eso es crucial contar con
estrategias de afrontamiento que se
pueden hallar en guias informativas
y recomendaciones directas de los
profesionales sanitarios, en donde
esto permite que la familia o
cuidadores dispongan de recursos
para ayudar al paciente con esta

condicion a desarrollar su auténtico

potencial  cognitivo, emocional,
social y resiliente, lo cual significa
poder enfrentar la adversidad para
asegurar su estabilidad emocional

ante situaciones dificiles. (38

Por lo antes manifestado, la presente
investigacion se vuelve esencial al
abordar una situacion que, aunque
sostenida por dedicacién y afecto,
también estd  marcada  por
exigencias que permanecen
invisibles para la sociedad: la carga
fisica, emocional y social que
experimentan los cuidadores de
nifios con discapacidad fisica. Estos
familiares, muchas veces padres o
madres, se convierten en el soporte
fundamental del bienestar del menor,
a pesar de que aun son limitadas las
politicas y programas que reconocen
y atienden sus propias necesidades
de salud y apoyo para garantizar un

cuidado adecuado y sostenible. ©°)

Uno de los instrumentos mas
utilizados para evaluar la sobrecarga
del cuidador es la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit,
disefiada originalmente para valorar
la carga en cuidadores de pacientes
con demencia. Este instrumento ha
sido traducido a diversos idiomas y

validado en mudltiples paises, lo que
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respalda su amplia aplicacion en el

ambito clinico y de investigacion. 40

La version original de la escala
consta de 22 items que evaltan la
carga subjetiva del cuidador
mediante una escala de respuesta
tipo Likert que va de 0 a 4 (0 = nunca,
1 = rara vez, 2 = a veces, 3 = con
bastante frecuencia, 4 = casi
siempre). La puntuacion total varia
entre 0 y 88 puntos, donde los
valores de 0 a 46 indican ausencia
de sobrecarga, de 47 a 55
corresponden a sobrecarga leve y de
56 a 88 reflejan sobrecarga intensa,
permitiendo asi determinar el nivel
de carga experimentado por el

cuidador. “9

Un estudio realizado en el Centro de
Salud Loma de Quito, en la ciudad
de Riobamba, durante el afio 2025,
evidenci6 que la mayoria de los
cuidadores de personas con
discapacidad presentan niveles de
sobrecarga que oscilan entre leves e
intensos, lo cual refleja el impacto
fisico, emocional y social que
conlleva el ejercicio prolongado del
rol de cuidado. En esta misma linea,
los resultados obtenidos mediante la
Escala de Zarit revelaron qgue mas de
la mitad de los participantes

alcanzaron puntuaciones superiores

a 47 puntos, situandose dentro de
los rangos de sobrecarga
significativa; esta condicién, a su
vez, incrementa el riesgo de
desarrollar alteraciones en la salud
mental y fisica, tales como

depresion, ansiedad y fatiga cronica.
(41)

2. Metodologia

La presente revision bibliogréafica
corresponde a una  revision
bibliografica narrativa de enfoque
descriptivo orientada al andlisis de la
evidencia cientifica relacionada con
la sobrecarga y estrategias de
afrontamiento en cuidadores de

nifios con discapacidad fisica.

La busqueda se obtuvo de fuentes
documentales en bases de datos
electronicas actualizadas; en fuentes
bibliograficas exhaustivas
vinculadas con temas de salud. Se
utiizaron métodos de andlisis,
sintesis 'y sistematizaciébn que
facilitaron la interpretacion de la
bibliografia  encontrada y la
organizacion de la informacién.
Mediante la técnica de revision
bibliogréfica, se realizé un analisis de
los articulos seleccionados, que

abordan 56 en su totalidad.

1121



Revista Cientifica Multidisciplinaria Arbitrada YACHASUN. Volumen 10, Niumero 19 (Ed. jul —dic. 2026) ISSN: 2697-3456 VACHASUN

Sobrecarga y afrontamiento en cuidadores de nifios con discapacidad fisica en el ambito familiar: revision sistemdtica

cualitativa.

En relacién a publicaciones que se
encuentran en bases de datos
cientificas, como revistas indexadas,
disponibles en Scielo, Dialnet,
Scopus, Pubmed,
Biblioteca  Virtual de  Salud,

Elsevier,

ProQuest, Google Académico, asi
como diferentes péaginas web de
instituciones de referencia: UNICEF,
Ministerio de Salud Publica del
Ecuador MSP (Ministerio de Salud
Pablica), El Instituto Nacional de
Estadistica y Censos (INEC).

Como método de filtrado para la
basqueda  respectiva de la
informacion sobre el tema planteado,
se utilizaron las siguientes palabras
clave: sobrecarga, cuidadores,
discapacidad fisica, estrategias,
afrontamiento, junto con booleanos

y”, or, “no”, y

, (). La poblacién de
estudio quedd conformada por 56
articulos cientificos, en los cuales se
aborda la tematica, el nivel de
sobrecarga y estrategias de
afrontamiento en cuidadores de
nifos con discapacidad fisica,
publicados en revistas indexadas en
bases regionales y de impacto
mundial, de los Ultimos 5 afios,

difundidos en el periodo 2021-2026.

Posterior a la busqueda, lectura
critica de los trabajos encontrados,
de acuerdo con los criterios de
seleccién, se escogieron aquellos
que cumplieron los requisitos

establecidos:
Criterios de inclusiéon

1. Articulos cientificos publicados
entre 2021 y 2026.

2. Estudios disponibles en texto
completo en las bases de datos

seleccionadas.

3. Publicaciones en idioma

espafol, inglés y/o portugués.

4. Articulos indexados en revistas

de impacto regional o mundial.
Criterios de exclusién

1. Articulos publicados antes del
afio 2021 o fuera del periodo de

estudio establecido.

2. Publicaciones duplicadas en

distintas bases de datos.

3. Estudios  que no estén
disponibles en texto completo o
de acceso restringido.

4. Investigaciones gue no cuenten

con metodologia claramente
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descrita 0 que presenten sesgos

evidentes en su disefo.

5. Documentos que no guarden

relacion directa con las palabras

clave  definidas para la

basqueda.

Siguiendo el algoritmo que se detalla

en la figura 1:

Figura 1. Algoritmo de busqueda

15 Scielo, 12 Pubmed, 10 Elsevier, 12 Revista Virtual de Salud,
13 Google Académico, 9 Redalye, 5 Medigraphic, 5 Mayo
Clinic, 15 Paginas web (OMS, OPS, UNICEF, MSP, MIES,
CONADIS), 5 Estadisticas y Censos

TOTAL: 101

l

Descartados luego de aplicar

criterios de inclusion: 17

Total de articulos: 79 -—

i

Excluidos por no cumplir

tiempo establecido: 11

Total de articulos: 36 -~

3. Resultados y discusion

El analisis de la literatura cientifica
permitié identificar diversos factores
sociales y economicos que influyen

significativamente en el nivel de

—_— Total de articulos: 84

|

Suprimidos por no cumplir con el

idioma establecido: 5

—_— Total de articulos: 68

l

Descartado por no tener el texto

requerido: 12

estrés de los cuidadores de nifios
con discapacidad. Los estudios
revisados evidencian que el estrés
experimentado por los cuidadores
suele situarse en niveles moderados

a altos, lo cual esta relacionado con
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multiples variables que afectan su
bienestar emocional, social vy

econdmico.

La sobrecarga del cuidador emerge
como uno de los fendbmenos mas
documentados en la literatura
revisada, y su comprension resulta
fundamental para entender el
impacto que tiene el cuidado
prolongado sobre la salud de
quienes lo ejercen. Adum et al.
(2024) sefalan que el estrés
derivado del cuidado de personas
con discapacidad representa un
desafio significativo para la salud
mental, dado que la demanda
continua de atenciébn genera un
estado de activacion sostenida que,
con el tiempo, supera la capacidad

adaptativa del cuidador.

Este planteamiento es coherente con
lo identificado por Caicedo-Mina et
al. (2025), quienes describen la
sobrecarga como un sindrome con
manifestaciones concretas: fatiga
fisica, tensidbn emocional y dificultad
para mantener el equilibrio entre las
responsabilidades del cuidado y la
vida personal. Sin
mientras Adum et al. (2024)

embargo,

enfatizan el componente psicoldgico

del estrés como proceso interno,

Caicedo-Mina et al. (2025) amplian
la mirada hacia sus consecuencias
funcionales y cotidianas, lo que
permite comprender la sobrecarga
no solo como un estado emocional,
sino como una condicibn que
compromete progresivamente la

calidad de vida del cuidador.

A este panorama se suma la
influencia determinante de los
factores socioeconémicos,
dimensién que complejiza ain mas
la experiencia del cuidador. Santos
et al. (2024) demuestran que
variables como el nivel de ingresos,
la situacién laboral y el acceso a
servicios de salud modulan
significativamente la percepcion de
estrés en cuidadores de nifios con
enfermedades cronicas. Este
hallazgo resulta especialmente
relevante porque desplaza el andlisis
desde el plano individual hacia el
estructural, la sobrecarga no
depende exclusivamente de las
caracteristicas  personales  del
cuidador ni de la severidad de la
condicion del nifio, sino también de
las condiciones materiales y sociales

en las que dicho cuidado se ejerce.

En particular, las familias con

menores recursos enfrentan

1124



VACHASUN

Moreno-Andrade et al. (2026)

barreras concretas de acceso a
tratamientos especializados y
terapias de rehabilitacion, lo que
amplifica la carga emocional al
combinar la exigencia del cuidado
con la incertidumbre econdmica. Asi,
la  sobrecarga adquiere  una
naturaleza multifactorial que ningun
estudio por si solo logra capturar en
su totalidad, pero que Ila
convergencia de estas
investigaciones permite comprender

con mayor profundidad.

De manera similar, Castelo-Rivas et
al. (2023) destacan que las
limitaciones econémicas constituyen
un factor de riesgo importante para el
bienestar  psicolégico de los
cuidadores. Se plantea que los
gastos asociados al tratamiento del
nifio con discapacidad, como
terapias médicas, medicamentos y
transporte a centros de atencion
especializada, generan una presion
econdémica considerable en las
familias, lo que contribuye al
aumento del estrés y la ansiedad en

los cuidadores.

Ademas de los factores econémicos,
la literatura revisada también resalta
la importancia del apoyo social y
familiar en la experiencia del

cuidador. El estudio realizado por

Calva-Cumbicus, Vaca-lzquierdo,
Villavicencio-Aguilar y Rojas-
Preciado (2024) indica que el apoyo
social constituye un elemento
fundamental para mejorar el
bienestar  psicolégico de los
cuidadores de nifnos con
discapacidad. Se observa que la
presencia de redes de apoyo, como
familiares, amigos o instituciones
comunitarias, permite compartir las
responsabilidades del cuidado vy
reducir la carga emocional del

cuidador principal.

En la misma linea, Huerta-Ramirez y
Rivera-Heredia (2021) sostienen que
la resiliencia familiar y los recursos
emocionales del cuidador influyen de
manera positiva en la capacidad de
afrontar las demandas del cuidado.
Se identifica que los cuidadores con
mayores recursos personales vy
familiares presentan niveles mas
bajos de estrés, debido a que
desarrollan estrategias de

afrontamiento mas efectivas.

Otro factor relevante identificado en
los estudios revisados es la
dependencia funcional de la persona
con discapacidad, la cual puede
aumentar la carga del cuidador. En
este sentido, Carcamo y Yelincic

(2025) plantean que el nivel de
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dependencia del paciente influye
directamente en la intensidad del
cuidado requerido, incrementando la
sobrecarga emocional y el estrés del

cuidador.

Asimismo, Bagnato-Nufiez, Hontou-
Beisso, Barbosa-Molina y Gadea-
Rojas (2023), identifican que los
cuidadores de personas con
trastorno del espectro autista
presentan niveles elevados de estrés
parental, asi como sintomas de
depresion y ansiedad. Se describe
que las dificultades en la
comunicacion, el comportamiento y
la interaccion social generan altos
niveles de tension emocional en los

cuidadores.

Las condiciones sociales adversas
constituyen un factor agravante en la
experiencia del cuidador familiar, tal
como lo demuestra el estudio de
Salinas, Gomez y Torres (2023),
quienes evidencian que situaciones
como las crisis sanitarias y las
limitaciones estructurales en el
acceso a los servicios de salud
intensifican significativamente los
niveles de estrés en esta poblacion;
ya que lo relevante de este hallazgo
no radica Unicamente en la

identificacion del problema, sino en

la naturaleza de los mecanismos que
lo explican; por ende, la
incertidumbre sostenida ante la falta
de respuesta institucional y la
ausencia de redes de apoyo formal
generan un estado de desgaste
emocional que se retroalimenta con

el tiempo.

En este sentido, los hallazgos del
estudio realizado por Adum et al.
(2024) coinciden con los resultados
reportados por Caicedo-Mina et al.
(2025), quienes sefalan que la
sobrecarga del cuidador constituye
un factor determinante en el
desarrollo de estrés emocional y
agotamiento psicologico. Ambos
estudios destacan que la
responsabilidad  constante  del
cuidado, especialmente cuando se
trata de personas con altos niveles
de dependencia, genera una presion

significativa en los cuidadores.

En relacibon con los factores
socioeconémicos, los resultados
coinciden con los hallazgos de
Santos et al. (2024) y Castelo-Rivas
et al. (2023), quienes destacan que
las limitaciones econdmicas influyen
significativamente en el nivel de
estrés de los cuidadores. Estos

autores sefialan que los gastos
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asociados al tratamiento y cuidado
del nifio con discapacidad pueden
generar una presion financiera
considerable en las familias, lo que
aumenta la preocupacion y la tension

emocional del cuidador.

Por otra parte, algunos estudios
destacan la existencia de factores
protectores que pueden disminuir el
impacto del estrés. En este sentido,
Calva-Cumbicus et al. (2024)
sefialan que el apoyo social
constituye un elemento fundamental
para mejorar el bienestar psicolégico
de los cuidadores. Los autores
sostienen que la presencia de redes
de apoyo permite compartir las
responsabilidades del cuidado vy
reducir la carga emocional del

cuidador principal.

De manera similar, Huerta-Ramirez
y Rivera-Heredia (2021) destacan la
importancia de la resiliencia familiar
como un factor protector frente al
estrés. Segun estos autores, los
cuidadores que cuentan con
mayores recursos emocionales y
familiares son capaces de
desarrollar estrategias de
afrontamiento méas efectivas, lo que
les permite manejar de manera mas
adecuada las demandas del

cuidado.

Ademas, el estudio de Bagnato-
Nufez et al. (2023) evidencia que los
cuidadores de personas con
trastornos del espectro autista
presentan niveles elevados de estrés
parental, lo que demuestra la
importancia de considerar las
caracteristicas clinicas del paciente
en el analisis del bienestar del

cuidador.

Al mismo tiempo, Salinas et al.
(2023) seinalan que los factores
contextuales, como el acceso
limitado a los servicios de salud o las
condiciones  sociales adversas,
pueden incrementar el estrés en los
cuidadores familiares. Estos
resultados reflejan la importancia de
fortalecer las politicas de apoyo
social y los programas de atencion
dirigidos a las familias que cuidan a

personas con discapacidad.

De este modo, la evidencia cientifica
revisada indica que el estrés en los
cuidadores de nifnos con
discapacidad es un fendmeno
multifactorial influenciado
principalmente por la sobrecarga del
cuidado, las limitaciones
econdémicas, la dependencia
funcional del paciente vy la
disponibilidad de apoyo social. Estos

factores interactian entre si y
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afectan significativamente el
bienestar psicolégico del cuidador, lo
que resalta la necesidad de
implementar estrategias de apoyo
integral que contribuyan a mejorar la

calidad de vida de estas familias.

Los estudios revisados muestran
que el nivel de sobrecarga del
cuidador, medido mediante la escala
de Zarit, influye directamente en las
estrategias de afrontamiento
utiizadas y en las acciones
innovadoras de enfermeria
implementadas. En los cuidadores
con sobrecarga nula o leve (<46), las
investigaciones de Wang y Kag-Alay
(2024), Koyun y Suluhan (2025),
Kacan y Okoye (2024), asi como Liy
Chen (2025), destacan que las
principales dimensiones de
afrontamiento se relacionan con la
autoeficacia parental, la adaptacion
familiar, el apoyo informativo y el

afrontamiento positivo.

En este nivel, las intervenciones de
enfermeria se orientan
principalmente al fortalecimiento de
habilidades y conocimientos
mediante el uso de tecnologias
educativas, tales como
capacitaciones interactivas con

realidad virtual, simuladores de

rehabilitacion, tutoriales digitales y
aplicaciones moviles para el
seguimiento del cuidado. Estas
estrategias permiten que los
cuidadores adquieran mayor
seguridad en el manejo del nifio y
favorecen un aprendizaje continuo

desde el hogar.

En este mismo nivel de sobrecarga
leve, se resalta la importancia del
acceso a informacion confiable y del
acompafiamiento  virtual como
elementos fundamentales para
mejorar el afrontamiento. Kacan y
Okoye (2024) destacan el valor de
las  plataformas digitales con
contenido  especializado  sobre
discapacidad y rehabilitacion,
mientras que Li y Chen (2025)
evidencian la utilidad de programas
virtuales enfocados en mindfulness,
meditacion y reforzamiento positivo

para disminuir el estrés emocional.

Asimismo, Wang y Kas-Alay (2024)
indican que el uso de herramientas
digitales interactivas facilita la
comprension de los procesos de
cuidado y fortalece la autoeficacia
parental. En  conjunto, estos
hallazgos  sugieren  que las
tecnologias de informacion vy

comunicacion constituyen recursos
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clave para promover el

y la
adaptacion familiar en las primeras

afrontamiento positivo

etapas del proceso de cuidado.

En cambio, en los cuidadores con
sobrecarga moderada (47-55), los
estudios de Aratti y Zampini (2024),
Biswal y Pathak (2024), Duran y
Akpinar (2025), asi como Zhang,
Tang, He y Guo (2025), evidencian
que las dimensiones de
afrontamiento mas relevantes
corresponden al apoyo social, el
afrontamiento activo, la resiliencia y

la cognicion positiva.

En este contexto, las intervenciones
de enfermeria se orientan hacia el
fortalecimiento del acompafiamiento
psicosocial mediante grupos de
apoyo virtuales, comunidades en
linea de cuidadores y redes sociales
educativas moderadas por
profesionales de salud. Estas
estrategias favorecen la interaccion
entre cuidadores que comparten
experiencias similares, lo que
contribuye a disminuir la sensacion
de aislamiento y a fortalecer el apoyo

emocional.

Ademads, se destaca la incorporacion
de herramientas tecnolégicas mas

especializadas, como aplicaciones

para el registro del estrés,
telecoaching en tiempo real y talleres
virtuales de
cuidado. Duran y Akpinar (2025) y
Zhang et al. (2025) evidencian la

planificacion  del

utilidad de los programas
psicoeducativos personalizados y de
las sesiones de biofeedback para
ayudar a los cuidadores a reconocer
y controlar las respuestas

fisiologicas asociadas al estrés.

Del mismo modo, Aratti y Zampini
(2024) y Biswal y Pathak (2024)
resaltan el uso de juegos interactivos
y simulaciones digitales orientadas a
la reestructuracion cognitiva y al
desarrollo del pensamiento positivo,
lo cual contribuye a fortalecer la
resiliencia y mejorar la capacidad de
resolucion de problemas en el

entorno familiar.

Por consiguiente, en los cuidadores
con sobrecarga severa (>55), las
investigaciones de Wan, Liu, Zhou y
Lin (2025), Huang (2025), Garcia y
Pérez (2026), Morales (2026) vy
Zhang (2026) coinciden en que se
requieren intervenciones mas
intensivas, integrales y
multidisciplinarias. En este nivel, las
acciones innovadoras de enfermeria
incluyen programas avanzados de

resiliencia familiar, teleenfermeria
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multidisciplinaria, seguimiento
domiciliario mediante sensores de
salud y acompafiamiento psicoldgico

continuo por videoconferencia.

Finalmente, se implementan terapias
de  mindfulness guiadas por
aplicaciones mdviles, técnicas de
biofeedback para el control de la
ansiedad y entornos de realidad
virtual destinados al manejo del
estrés. Estas intervenciones buscan
fortalecer la regulacion emocional,
promover el afrontamiento
adaptativo y garantizar un soporte
social intensivo mediante la
coordinacion con servicios sociales y
redes de apoyo comunitario
digitalmente monitorizadas,
evidenciando el papel fundamental
de la enfermeria en la integracion de
la tecnologia con el cuidado
humanizado para mejorar la calidad
de vida de los cuidadores y sus

familias.

4. Conclusiones

Cuidar a un nifio con discapacidad
fisica expone al cuidador a un
desgaste continuo que va mucho
mas alld del esfuerzo fisico. El
hallazgo de niveles de sobrecarga de

moderados a elevados demuestra

que la salud mental, el cuerpo y la
vida social del cuidador sufren un
deterioro progresivo, lo que exige
dejar de ver este problema como un
tema individual y empezar a tratarlo

como una prioridad de salud publica.

La vulnerabilidad del cuidador se
intensifica cuando el entorno no
acompana. Los ingresos
econdmicos insuficientes, la
inestabilidad en el trabajo, las
barreras para acceder a la salud y la
falta de una red de apoyo sdlida
transforman la rutina del cuidado en
una fuente constante de estrés. Si a
esto se le suma un alto grado de
dependencia del nifio, el impacto
emocional y la pérdida de calidad de
vida en el hogar se profundizan

severamente.

La Escala de Zarit confirma ser una
herramienta precisa y efectiva para
dimensionar este fendmeno. Los
datos demuestran una relacion
directa y clara: a mayor puntaje en la
escala, mas grave es el colapso
emocional del cuidador y menor su
capacidad interna para responder a
las exigencias diarias, lo que valida
Su uso para detectar a tiempo casos

de alto riesgo.

1130



VACHASUN

Moreno-Andrade et al. (2026)

El acompafamiento desde
enfermeria y el fortalecimiento de los
recursos personales son pilares
decisivos para aliviar la tension
diaria. La educacion para el cuidado,
las redes de soporte social, la
tecnologia aplicada y el trabajo en
resiliencia cambian positivamente la
forma en que la familia afronta la
realidad. Sin embargo, estas
acciones no pueden ser genéricas:
cuando la sobrecarga es severa, se
requieren intervenciones
multidisciplinarias e  intensivas

adaptadas a cada caso.

Resulta urgente que las politicas
publicas reconozcan y respalden
formalmente el rol del cuidador
primario, integrando la atencion de
enfermeria como un eje permanente.
Sostener a quien cuida no solo
protege su salud y su proyecto de
vida, sino que garantiza que el nifio
reciba una atencion digna, humanay

sostenible en el tiempo.
Recomendaciones

Disefiar y poner en marcha
programas de acompafamiento
continuo para los cuidadores,
centrados en cuidar a quien cuida.
Es indispensable que estos espacios

brinden apoyo emocional,

contencién psicoldgica y

herramientas practicas de
afrontamiento. Al aliviar el desgaste
diario y proteger la salud mental de
la familia, se garantiza también un
entorno mas calido, seguro y de
mejor calidad para el desarrollo del

nifo.

Hacer un llamado a las instituciones
de salud y organismos
gubernamentales para que
promuevan politicas publicas de
proteccion social y econdmica
dirigidas a los hogares mas
vulnerables.  Resulta  prioritario
fortalecer las redes de apoyo en la
comunidad y agilizar el acceso a
servicios de rehabilitacion, evitando
que la responsabilidad de la atencion
recaiga sobre una sola persona y
reduciendo las  brechas de
desigualdad que agravan el estrés

familiar.

Institucionalizar el uso de la Escala
de Zarit como una herramienta de
rutina en la consulta externa y en
programas de discapacidad. Evaluar
de forma periodica el nivel de
detectar

sobrecarga permitira

tempranamente a aquellos
cuidadores en situacién de riesgo o
colapso, facilitando una respuesta

oportuna mediante derivaciones a
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psicologia, seguimiento
personalizado 'y  planes de
intervencion familiar antes de que se
produzca un deterioro severo de la

salud.

Incorporar acciones concretas desde
la enfermeria comunitaria que alivien
la rutina del cuidador. Se sugiere
promover la estrategia del "aliado
relevo” mediante calendarios
familiares compartidos para
garantizar descansos programados,
ademas de capacitar en el uso de
herramientas digitales para la
organizacion diaria. Asimismo, es
clave implementar programas
psicoeducativos virtuales, talleres de
resiliencia y espacios de orientacion
enfocados en la gestion del estrés y

las emociones.

Aprovechar la tecnologia para llevar
el cuidado hasta el hogar mediante la
teleenfermeria, grupos de apoyo en
linea moderados por profesionales y
seguimiento domiciliario. Integrar
plataformas de videoconferencia,
planes de autocuidado adaptados a
la realidad de cada familia y redes de
soporte digital permite ofrecer un
acompafiamiento accesible, humano

y sostenible que prevenga de

manera efectiva el sindrome de

sobrecarga.
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