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La OMS (2023) afirma que la depresión afecta a 280 millones de personas en todo 

el mundo, partiendo de ello, se decidió estudiar esta unidad de análisis con la de 

culpa, misma que es una respuesta emocional a situaciones específicas. Nos 

centramos en estudiar estas variables, debido a que se ha constatado que se 

presentan con frecuencia en cuidadores primarios de niños con TEA. El objetivo de 

la presente investigación es analizar la relación existente entre la depresión y culpa 

en cuidadores primarios de niños con autismo. Se empleó una investigación 

cualitativa, con un alcance descriptivo, con un diseño no experimental de corte 

transversal, utilizando entrevistas a profundidad con 8 cuidadores primarios de 

infantes con este trastorno. Uno de los resultados obtenidos tras el análisis de 

contenido fue que existe una relación entre la depresión y la culpa en la muestra 

seleccionada, puesto que, los síntomas de depresión se agravan con los de culpa. 

De igual manera, algunos participantes mostraron que la culpa (expresada a través 

del remordimiento persistente, de los sentimientos de responsabilidad excesiva y 

del malestar emocional) fueron factores que provocaron a su vez una depresión. 
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The WHO (2023) states that depression affects 280 million people worldwide. 

Based on this, it was decided to study this unit of analysis together with guilt, which 

is an emotional response to specific situations. We focused on studying these 

variables because they have been found to occur frequently in primary caregivers 

of children with ASD. The aim of this research is to analyze the relationship 

between depression and guilt in primary caregivers of children with autism. A 

qualitative research was used, with a descriptive scope, with a non-experimental 

cross-sectional design, using in-depth interviews with 8 primary caregivers of 

infants with this disorder. One of the results obtained after the content analysis was 

that there is a relationship between depression and guilt in the selected sample, since 

depressive symptoms are aggravated by guilt symptoms. Similarly, some 

participants showed that guilt (expressed through persistent remorse, feelings of 

excessive responsibility, and emotional distress) were factors that led to depression. 

 

DESCRIPTORS: Depression, Guilt, Autism Spectrum Disorder, Primary Caregiver. 



 

1 
 

DEPRESIÓN Y CULPA EN CUIDADORES 
PRIMARIOS EN NIÑOS CON 

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA 
Depression and guilt in primary caregivers of autism spectrum disorder 

children. 
 

 
Autor: Ambar Castellano-Caicedo 
acastellano@uti.edu.ec 
 
Tutor: Luis Iriarte-Pérez 
luisiriarte@uti.edu.ec 
 
Lector: Steven Herrera-Medrano 
correoinstitucional@uti.edu.ec 
 
Lector: Gilda Moreno-Proaño 
correoinstitucional@uti.edu.ec 
 
 
 

Trabajo de Titulación para la 
obtención del título de 

Licenciado/a en Psicología de 
la Universidad Indoamérica. 

 
Modalidad: 

Investigación Cualitativa. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Quito Ecuador. 
Octubre de 2023. 

RESUMEN ABSTRACT 

La OMS (2023) afirma que la 

depresión afecta a 280 millones de 

personas en todo el mundo, 

partiendo de ello, se decidió estudiar 

esta unidad de análisis con la de 

culpa, misma que es una respuesta 

emocional a situaciones específicas. 

Nos centramos en estudiar estas 

variables, debido a que se ha 

constatado que se presentan con 

frecuencia en cuidadores primarios 

de niños con TEA. El objetivo de la 

presente investigación es analizar la 

relación existente entre la depresión 

y culpa en cuidadores primarios de 

niños con autismo. Se empleó una 

investigación cualitativa, con un 

alcance descriptivo, con un diseño 

no experimental de corte 

transversal, utilizando entrevistas a 

profundidad con 8 cuidadores 

primarios de infantes con este 

trastorno. Uno de los resultados 

obtenidos tras el análisis de 

contenido fue que existe una 

relación entre la depresión y la culpa 

en la muestra seleccionada, puesto 

que, los síntomas de depresión se 

agravan con los de culpa. De igual 

manera, algunos participantes 

mostraron que la culpa (expresada a 
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been found to occur frequently in 

primary caregivers of children with 

ASD. The aim of this research is to 
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depression and guilt in primary 

caregivers of children with autism. 

A qualitative research was used, 

with a descriptive scope, with a non-

experimental cross-sectional design, 

using in-depth interviews with 8 
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obtained after the content analysis 
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través del remordimiento 

persistente, de los sentimientos de 

responsabilidad excesiva y del 

malestar emocional) fueron factores 

que provocaron a su vez una 

depresión. 

distress) were factors that led to 

depression. 
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1. INTRODUCCIÓN 

1.- Emociones   

1.1 Historia  

Desde épocas remotas, las emociones han 

causado intriga y controversia en filósofos, 

científicos y profesionales de diversos 

campos de investigación, dado que según 

Benavidez y Flores (2019) han sido 

catalogadas como fenómenos 

fundamentales en la experiencia del ser 

humano.  

Para Garcés y Giraldo (2022) filósofos 

como Aristóteles, concebían a las 

emociones como entidades epistemológicas 

y metafísicas que presentaban una influencia 

sobre las esferas de la moral y del 

comportamiento y, de hecho, no fue el 

único pensador que compartía dicho 

postulado, hubo muchos otros que 

brindaron un legado imprescindible en la 

historia del comportamiento humano. 

Schultz (2023) señala que Descartes, en 

1637, fue uno de los principales autores que 

aportaron sobre este tema cuando postuló 

interrogantes sobre la manera en la que se 

perciben, experimentan y expresan las 

emociones.  

Durante el siglo XIX, notables 

investigadores elaboraron paradigmas en 

base a las percepciones y expresiones 

emocionales, afirmando que el cuerpo y la 

mente fluyen en conjunto y como resultado, 

se interrelacionan al brindar respuestas 

emocionales. Un siglo más tarde, Ekman, 

fue el primer psicólogo experto en las 

emociones que identificó patrones 

universales de expresión facial emocional, 

delimitando así, las bases de las mismas. 

(Reza, 2016) 

1.2 Definiciones 

Ahora bien, las emociones representan 

respuestas multifacéticas y complejas que se 

ven influidas por el entorno y los estímulos 

cercanos, lo que provoca una variabilidad en 

su manifestación. Para Feldman (2019) 

todos los seres humanos llevan emociones 

incorporadas desde el nacimiento y de 

hecho para él, son catalogadas como 

fenómenos definidos y reconocibles. 

2) A nivel fisiológico: se observan cambios 

en la actividad corporal, como variaciones 

en el ritmo cardíaco o la sudoración, que 

acompañan y refuerzan las emociones, lo 

cual está estrechamente ligado con las 

afirmaciones de Melamed (2016) en donde 

se evidenciaba la teoría de James-Large, en 

la que se constataba que primero 

experimentamos una respuesta fisiológica y 

luego etiquetamos esa respuesta como una 

emoción. 

3) Los componentes expresivos: se 

manifiestan en gestos faciales y corporales 

que comunican las emociones a los demás, 

lo cual concuerda con la mención de Amor, 

Monge, Talamé y Cardoso (2020) afirmando 

que, Paul Ekman en 1984 identificó seis 

emociones universales (felicidad, tristeza, 

miedo, ira, sorpresa y desprecio) y sugirió 

que estas expresiones son innatas y 

reconocibles en todas las culturas.   

4) En el ámbito comportamental: abarca 

una serie de acciones y reacciones que se 

desencadenan como consecuencia de la 

emoción experimentada. 

1.3 Componentes fundamentales del 

proceso de respuesta emocional: 

Ahora bien, partiendo desde dichas 

explicaciones, como ya se mencionó 

anteriormente, los efectos de las emociones 

pueden ser positivos o negativos y llegarían 
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a desencadenarse en un trastorno en caso de 

que no se logre identificar y gestionar 

correctamente los sentimientos y emociones 

constantes. Por ejemplo, desde la salud 

física; como presencia de gastritis, 

complicaciones en el apetito, alteraciones en 

la calidad del sueño y en efecto, 

delimitaciones a nivel mental, iniciando con 

dificultades para mantener la atención, 

concentración, problemas de memoria, 

entre otros. Estas alteraciones podrían ser 

las desencadenantes de las principales 

afecciones mentales, tales como la ansiedad 

y la depresión. (Montenegro, 2020)  

 

2.- Depresión 

2.1 Definición 

Uno de los trastornos más estudiados en 

este contexto es la depresión, un estado 

emocionalmente abrumador, que como lo 

afirma la OMS (2023) afecta a 280 millones 

de personas en todo el mundo. Según 

Contreras (2019) la depresión se define 

como un trastorno emocional en el cual se 

observa una constante reducción de la 

capacidad para experimentar emociones y 

motivación por las actividades diarias, 

además se denota la presencia de síntomas 

cognitivos y físicos. 

Bajo el criterio de Olivera y Palominio 

(2017) este trastorno, se caracteriza por la 

presencia de tristeza, pérdida de interés o 

placer, sentimientos de inutilidad o culpa, 

disminución de la autoestima, alteraciones 

en el sueño y el apetito, fatiga y dificultades 

de concentración, en donde, esta alteración 

puede convertirse en una presencia 

constante y repetitiva en la vida de la 

persona, perturbando su rutina diaria y 

generando una gama de impactos desde los 

de índole leve a más grave. 

2.2 Clasificación 

Al hablar de la clasificación de la depresión, 

se pueden hallar varias subdivisiones, no 

obstante, para tener información certera, es 

necesario indagar sobre ello en manuales 

como el DSM-5-TR (Manual Diagnóstico y 

Estadístico de los Trastornos Mentales, 

Quinta Edición, Texto Revisado) en donde 

se puede apreciar un marco científico sobre 

esta afección. 

Por una parte, como lo plantea Asociación 

Estadounidense de Psicología [APA]. (2014) 

en el DSM-V, se observan seis 

clasificaciones de la depresión, empezando 

por 1) el trastorno depresivo mayor: 

Equivalente a la "depresión mayor" en 

términos generales. Se caracteriza por 

episodios de tristeza profunda, falta de 

interés o placer en actividades, cambios en 

el apetito y el sueño, fatiga, sentimientos de 

inutilidad, entre otros síntomas. 2) 

trastorno distímico: Corresponde a una 

forma crónica de depresión más duradera. 

Los síntomas son persistentes y pueden 

durar al menos dos años. 3) trastorno 

ciclotómico: Un patrón crónico de 

fluctuaciones entre episodios hipomaníacos 

y síntomas depresivos. 4) trastorno 

depresivo persistente (Dysthymia): 

Tiene una duración más prolongada y 

menos intensidad de síntomas. 5) trastorno 

disfórico premenstrual: Depresión 

relacionada con el ciclo menstrual en 

mujeres. 

3.-Culpa 

Ahora bien, al mencionar las dos variables 

presentes, tanto la depresión como la culpa, 

es necesario analizar que ambas se vinculan 

de forma compleja, puesto que, por un lado, 

la depresión puede desencadenar 

sentimientos de culpa, y, por otro, la culpa 



 

Depresión y Culpa en Cuidadores Primarios en Niños con Trastorno del 
Espectro Autista 

5 
 

puede exacerbar en síntomas depresivos, 

por lo cual, se explicará la forma en la que se 

relacionan. 

3.1 Definición 

La culpa es una respuesta emocional a 

situaciones específicas se presentan en el 

entorno, es adaptativa y racional cuando 

genera motivación de un cambio en las 

personas. No obstante, se convierte en 

irracional o como la denominó Contreras 

(2019) “auto culpación” cuando la carga 

emocional empieza a perjudicar la vida 

cotidiana y salud mental del paciente. Sin 

embargo, es necesario explicar que si bien es 

cierto la culpa y la culpabilidad son 

respuestas emocionales complejas, no 

significan lo mismo. Para Velasco (2021) el 

primer término es una emoción intrincada y 

subjetiva, cuya intensidad y duración están 

sujetas a un contexto origina cuando se han 

quebrantado normas éticas, ya sea 

personales o sociales. 

La culpa puede emerger como una respuesta 

emocional natural cuando alguien se siente 

responsable de causar daño a otro ser 

humano. Por otro lado, Molina (2000) 

cataloga a la culpabilidad como un 

sentimiento de responsabilidad o 

remordimiento, surgido de la percepción de 

haber cometido una falta o error en 

acciones, decisiones o comportamientos. 

No obstante, en ambas denominaciones, 

uno de los principales síntomas es la 

irritabilidad y, por esta misma 

manifestación, puede complicar las 

interacciones interpersonales e incluso 

puede contribuir a la aparición de síntomas 

depresivos. 

Por otra parte, Terán (2020) define la 

culpabilidad como un concepto como un 

concepto complejo que se asigna 

considerando múltiples factores, siendo el 

resultado de una acción que podría haberse 

evitado si se hubiera actuado con prudencia, 

sin mala intención y sin un objetivo 

consciente. 

3.2 Efectos de la culpa 

La culpa a través de la perspectiva de 

Martínez (2018) no se limita a un momento 

específico, sino que persiste en el tiempo, 

aunque el evento en cuestión desaparezca, 

es decir, es una experiencia continua que se 

extiende a lo largo del tiempo.  

El sentimiento de culpa, comúnmente 

acompañado por remordimientos, está 

estrechamente vinculado a la percepción 

individual del poder o control sobre una 

situación. Esta percepción subjetiva, 

influenciada por factores como los valores 

personales y las normas sociales, determina 

la intensidad de la culpa experimentada. Con 

ello, se comprende que, la culpa no solo 

refleja una evaluación constante de las 

acciones en relación con estándares morales, 

sino también una reflexión sobre la propia 

responsabilidad y capacidad para influir en 

los eventos. (Bericat, 2000, citado en 

Martínez, 2018) 

Freud postuló que el sentimiento de culpa 

puede implantarse de manera irracional 

debido a condicionamientos infantiles, 

donde ciertas conductas fueron 

internalizadas como moralmente 

incorrectas, afectando así la libertad y la 

autonomía individuales. Por otro lado, 

estudios empíricos han evidenciado que 

individuos con un sentido de culpa 

pronunciado, exhiben tendencias 

autopunitiva, evidenciando que estos sujetos 

son más propensos a someterse a 

situaciones aversivas, incluso buscándolas 
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activamente, como una forma de expiación 

que ponga fin al sentimiento de culpa una 

vez percibido el castigo. (Etxebarria, 1999, 

citado en Martínez, 2018) 

Haciendo alusión a los resultados de 

Etxebarria (2003) los efectos de la culpa, en 

consonancia con las ideas de Freud, abarcan 

una gama de respuestas emocionales 

complejas, mismas que incluyen la aparición 

de ansiedad, malestar y una sensación 

general de insatisfacción personal. 

4. Autismo 

4.1. Historia 

La primera evidencia de este trastorno data 

del siglo XVI, donde hacen referencia a un 

caso de una niña de 12 años con estas 

sintomatologías, empero, era catalogado 

como una posesión satánica. (Artigas y 

Paula, 2012, citado en Contreras, 2019, 

p.20). 

Un siglo después, XVII, los casos fueron 

aumentando y varios autores empezaron a 

indagar más sobre este acontecimiento, con 

ello, fue empezando a catalogarse como una 

dificultad para no comprender el lenguaje 

pragmático (Balbuena, 2007, citado en 

Contreras, p.20).  Es importante destacar, 

que el término “autismo” fue acuñado por 

primera vez por el psiquiatra Bleuler, al 

nombrarlo en una de las sintomatologías de 

un cuadro de esquizofrenia y a su vez, 

detalló el significado de la palabra autismo, 

separándola en “Autos” como uno mismo e 

“Ismos” definido como el modo de estar. 

Empero, Urgilez y Falcón (2022) señalan 

que las primeras concepciones establecidas 

del autismo fueron desarrolladas por 

Kanner en 1943 y Asperger en 1944.  

Como lo postulan Urgilez y Falcón (2021), 

en 1950, Bettelheim y Erickson 

establecieron una correlación entre los 

síntomas observados en niños con autismo 

y la relación materna, este primer 

psicoanalista sostenía que las madres 

negaban la existencia de sus hijos y 

consideraba que los primeros días de vida 

eran críticos. Por otro lado, el segundo autor 

se enfocaba en la falta de respuestas 

tempranas de estos niños a la mirada, la 

sonrisa y el contacto físico, lo que llevaba a 

una separación emocional por parte de las 

madres. No obstante, diez años más tarde, 

varios autores, como Rimland, 

contribuyeron a este campo con evidencia 

que proponía que los padres no eran los 

responsables del autismo, ya que en los 

pequeños no se visualizaban signos 

adicionales de enfermedad mental o 

emocional. 

4.2 Definiciones 

Es necesario empezar acotando las 

aclaraciones de Velez y Rodas (2020) 

aclarando que el autismo no es una 

enfermedad, se refiere a un complejo 

trastorno del desarrollo, del cual aún se 

desconoce su etiología específica, se 

manifiesta principalmente en desafíos 

conductuales, sociales y del lenguaje, puesto 

que son patrones repetitivos y restringidos, 

cada caso es diferente al otro, lo que los 

vuelve únicos, el Trastorno del Espectro 

Autista (TEA) es una afección del desarrollo 

neurológico que impacta las capacidades de 

comunicación y la interacción social. Se 

distingue por la presencia de intereses 

limitados y comportamientos repetitivos. 

(Oono, Honey y Oono, 2013, citado en 

Contreras, 2021) 
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El autismo es un trastorno del desarrollo de 

etiología diversa que impacta en las 

capacidades sociocognitivas y emocionales. 

Sus rasgos distintivos incluyen una 

deficiencia cualitativa en la interacción social 

y comunicativa, junto con la manifestación 

de patrones repetitivos y estereotipados, los 

cuales conducen a una limitación en la 

diversidad de intereses y la participación en 

actividades grupales. (Milla y Mulas, 2009, 

citado en, Beltrán, Paloma y Pava, 2019) 

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) 

por lo general se manifiesta antes de que los 

niños alcancen los 3 años de edad, se 

observa con mayor frecuencia en hombres, 

siendo diagnosticado cuatro veces más que 

en mujeres. Se estima que afecta 

aproximadamente a 1 de cada 160 

nacimientos y puede manifestarse en 

individuos independientemente de su 

condición y los factores que influyen en este. 

(American Psychiatric Association, 2013; 

Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, 

2007, citado en Contreras, 2019) 

4.3 Clasificaciones 

Ahora bien, luego de la breve introducción, 

de igual forma, es fundamental diferenciar 

entre los tipos de TEA, Entre los síntomas 

que el observó y tenían patrones con más 

cuadros clínicos que le ayudaron a 

denominar a este trastorno, fueron:  

 Cambios en la forma en que usan el 

lenguaje para interactuar (en ocho 

individuos, el aspecto formal del 

lenguaje era normal o levemente 

retrasado). 

 Obsesión por mantener la rutina 

inalterada. 

 Aparición ocasional de habilidades 

excepcionales. 

 Capacidad cognitiva alta, enfocada 

en áreas específicas de interés. 

Con ello, se puede proseguir a los 

postulados de APA (2014) quien acota que 

el comprender la clasificación, es necesario 

identificar y diferenciar el resto de 

sintomatologías en el caso de que se 

presenten las mismas, dado que, esto es 

relevante para tener en cuenta la gravedad 

del diagnóstico. Entre los síntomas y signos 

se encuentran: 

o Presencia o ausencia de déficit 

intelectual 

o Existencia o ausencia de deterioro 

del lenguaje 

o Vínculo con una condición médica 

o genética conocida (usar código 

adicional) 

o Relación con otros trastornos del 

desarrollo neurológico, mental o del 

comportamiento (usar código 

adicional) 

o Posible presencia de catatonía y su 

relación con otros trastornos 

mentales (usar código adicional) 

Existen 3 grados que abarcan las 

sintomatologías del autismo: 1) en el 

primero, necesita ayuda: es mínima la 

asistencia directa, las dificultades en la 

comunicación social generan problemas 

considerables, por ende, se pueden 

presentar complicaciones en las 

interacciones sociales, junto con respuestas 

inusuales o inadecuadas ante intentos de 

socialización de otras personas, se percibe 

un desinterés en el contacto visual como en 

el caso de alguien capaz de mantener 
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conversaciones completas, aunque con 

falencias al relacionarse ampliamente con 

otros, resultando así en intentos excéntricos 

y poco exitosos de hacer amigos, la rigidez 

en el comportamiento interfiere 

notablemente en uno o más entornos, 

manifestándose en dificultades para cambiar 

entre actividades y en problemas de 

organización y planificación que afectan la 

independencia. 

2) En el segundo grado, necesita ayuda 

notablemente: las habilidades de 

comunicación social, tanto verbales como 

no verbales, están considerablemente 

limitadas, presentando dificultades incluso 

con asistencia directa. Existe una capacidad 

restringida para iniciar interacciones sociales 

y las respuestas a intentos de interacción 

pueden ser escasas o anómalas. Por ejemplo, 

alguien que utiliza frases simples, se enfoca 

en intereses muy específicos y muestra 

comportamientos no verbales poco 

convencionales. La rigidez en el 

comportamiento, la dificultad para 

adaptarse a cambios y la presencia frecuente 

de conductas repetitivas son evidentes y 

afectan el funcionamiento en varios 

entornos. De igual manera, se llega a 

presentar ansiedad o dificultades para 

cambiar el enfoque de la acción. 

Por último, 3) el tercer grado, necesita 

ayuda de una forma muy notable:  Las 

graves deficiencias en las habilidades de 

comunicación social, tanto verbal como no 

verbal, causan serias dificultades en el 

funcionamiento diario, inclusive existe una 

limitación extrema en iniciar interacciones 

sociales y una respuesta mínima ante 

intentos de interacción de otras personas. 

Por ejemplo, una persona con un 

vocabulario limitado que rara vez busca 

contacto social y, cuando lo hace, emplea 

estrategias inusuales solo para satisfacer 

necesidades básicas, respondiendo 

únicamente a interacciones directas. La 

rigidez en el comportamiento, la gran 

dificultad para adaptarse a cambios y la 

presencia significativa de comportamientos 

repetitivos afectan notablemente el 

funcionamiento en todos los aspectos de la 

vida y, en este grado, también suele haber 

una intensa ansiedad o dificultades para 

cambiar el enfoque de la acción. 

Justificación y relevancia: 

Del mismo modo, este estudio será de 

relativa importancia para cualquier persona 

interesada en profundizar en esta forma de 

vida compleja pero intrigante, con el 

objetivo de contribuir en ella o simplemente, 

ampliar sus conocimientos sobre el tema 

planteado. 

La relevancia de este estudio radica en su 

capacidad para arrojar luz sobre las 

complejidades emocionales que enfrentan 

los cuidadores primarios de niños con 

Trastorno del Espectro Autista. La 

depresión y la culpa, como factores 

psicológicos centrales, no solo impactan la 

salud mental de los cuidadores, sino que 

también influyen de manera directa en la 

calidad de vida de los niños con TEA. 

Comprender a profundidad esta relación 

permitirá identificar o al menos esclarecer 

los padecimientos que alteran la vida de los 

cuidadores. 

Preguntas de investigación: 

1. ¿Cuál es la posible relación que 

existe entre la depresión y la culpa en 
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cuidadores primarios de niños con 

trastorno del espectro autista? 

2. ¿Cómo se manifiestan los síntomas 

de depresión en cuidadores 

primarios de niños con trastorno del 

espectro autista? 

3. ¿Cómo se presenta la culpa en 

cuidadores primarios de niños con 

trastornos del espectro autista? 

4. ¿Cuáles son los contextos en los que 

vincula la depresión y la culpa en los 

cuidadores primarios de niños con 

trastorno del espectro autista? 

Objetivo general: 

1. Determinar la posible relación que 

existe entre la depresión y culpa en 

cuidadores primarios de niños con 

autismo. 

Objetivos específicos: 

1. Describir como se manifiestan los 

síntomas de depresión en 

cuidadores primarios de niños con 

trastorno del espectro autista. 

2. Explicar cómo se presenta la culpa 

en cuidadores primarios de niños 

con trastornos del espectro autista. 

3. Identificar el contexto en el cual se 

vinculan la depresión y la culpa en 

los cuidadores primarios de niños 

con trastorno del espectro autista. 

2. MARCO METODOLÓGICO. 

Paradigma: 

Un paradigma es una realidad que funciona 

como un sistema de creencias que abarcan 

características e influencias que existen en el 

medio en el que una persona se rodea. 

(Flores, 2004, citado en Ramos, 2015) 

Otra de las definiciones que ha tenido 

relevancia es la que conceptualiza al 

paradigma como unas “gafas” para apreciar 

y vivir la realidad de forma diferente, 

razonable y válida, esto sobre todo delimita 

al investigador para desarrollar su 

indagación e inclusive plantear 

correctamente las interrogantes, parta con 

ello, examinar los datos obtenidos, 

manteniendo el enfoque propuesto en el 

marco teórico, respaldando su estudio. 

(Patton, 1990, citado en Ramos, 2015) 

Una de las características que manifiestan 

Franco y Solorzano (2020) es que, la 

vigencia de un paradigma se mantiene 

mientras logra abordar correctamente los 

desafíos que enfrenta la comunidad 

científica, empero, en el momento en que ya 

no satisface sus requerimientos, entra en una 

fase de crisis y, finalmente, es sustituido por 

un nuevo enfoque. 

Según Ramos (2015), existen diversos 

paradigmas fundamentales que actúan como 

aval de las investigaciones: positivismo, 

post-positivismo, constructivismo y teoría 

crítica. 

Paradigma de la investigación: 

En la presente investigación se ha aplicado 

un paradigma constructivista, en el cual, 

como postularon Holmes y Zamora (2018) 

se basa en el resultado de varios factores que 

se relacionan, influyen directamente e 

incluso construyen los aspectos sociales, 

cognitivos y afectivos del comportamiento 

de una persona. Por otra parte, Tigse (2019) 

afirma que la corriente teórica del 

constructivismo se enfoca en la edificación 

del saber mediante la comunicación con 
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otros individuos, la vivencia y la realización 

de actividades diarias. 

Dicho paradigma con frecuencia suele ser 

empleado para investigaciones cualitativas, 

puesto que brinda conocimientos como; 1) 

la realidad puede ser considerada como una 

percepción, misma que es construida 

socialmente por medio de varios factores, 2) 

Los participantes son quienes crean el 

conocimiento social al intervenir en las 

investigaciones, 3) Los valores que ha 

tomado en cuenta el investigador, también 

influyen en determinado estudio, 4) Se debe 

tomar en cuenta el contexto y el tiempo en 

el que los resultados fueron obtenidos para 

poder llegar a una conclusión sobre estos, 

dado que, se recomienda tomar en 

consideración el período y contexto 

histórico de los participantes (Hernández et, 

al. 2010, citado en Ramos, 2015) 

La realidad es palpable, y si bien existe en 

este paradigma, se encuentra construida de 

un sinnúmero de maneras que corresponden 

a las estructuras cognitivas de los individuos 

que integran una comunidad en específico. 

El constructivismo no tiene como objetivos 

manipular, modificar o anticipar 

determinada situación, al contrario, busca 

reconfigurarla en tanto se siga presentando 

en la vida y la psiquis de las personas que 

contribuyen a investigaciones sobre este 

enfoque (Flores, 2004, citado en Ramos, 

2015). 

Metodología de la investigación: 

Teniendo en cuenta que existen dos tipos de 

clasificación en la metodología de 

investigación, en este presente estudio, se 

basará en el método cualitativo, dado que se 

busca entender los fenómenos que se 

vislumbran en su entorno o en el que se 

desarrollan los participantes (Cuenya y 

Ruetti, 2010, citado en Ramos, 2019). 

La naturaleza de la investigación cualitativa 

se enfoca inherentemente en generar datos 

descriptivos, entre ellos; las expresiones 

verbales y discursos de los participantes ya 

sea en lenguaje oral o escrito, así como en la 

observación de conductas (Taylor y Bogdan, 

1986, citado en Urbina, 2020). 

Se manifiesta que la realidad externa 

objetiva, es decir, solo se construye y se vive 

por las personas que han experimentado 

dichas situaciones, en ésta no es factible 

emplear métodos que la midan, sino que la 

comprendan por medio de la organización 

de datos de los participantes (Maturana, 

2007, citado en, Ramos, 2019).  

La exploración cualitativa tiene como 

objetivo comprender los sucesos en su 

entorno natural mediante descripciones 

detalladas de situaciones, eventos, personas, 

interacciones, lenguaje no verbal, 

documentos y otras fuentes que contienen 

un componente subjetivo del lenguaje, su 

propósito es indagar, narrar y dar sentido a 

diversos fenómenos humanos (Cueva y 

Ruetti, 2010, citado en Ramos, 2019). 

Según Herrera (2020) la investigación 

cualitativa se enfoca en comprender la 

construcción de la realidad, no en estudiar la 

realidad en sí misma. Se emplea en 

investigaciones cualitativas y en estudios 

exploratorios, centrándose en la obtención 

de información rica, profunda y de alta 

calidad en lugar de buscar cantidad y 

estandarización de datos. 

Para Gutiérrez (2017) el enfoque cualitativo, 

se refiere a la interpretación que el 
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autor/investigador realiza de su propia 

realidad y de la que está analizando, 

asimismo, se centra en el contexto de los 

individuos, abarcando aspectos vinculados a 

la vida social, cultural, histórica, física y 

personal de los mismos, en cuestión. 

Además, adopta una perspectiva holística 

que considera el escenario, los participantes 

y las actividades como un todo 

interconectado.  

Alcance de la investigación: 

Descriptivo 

Para Ramos (2020) en el ámbito de la 

investigación cualitativa descriptiva, tras 

haber identificado las diversas 

particularidades del fenómeno y el objetivo, 

ahora, es relevante destacar su presencia en 

un grupo específico. En este enfoque se 

busca llevar a cabo estudios 

fenomenológicos o narrativos 

constructivistas para explorar las 

representaciones subjetivas que surgen en 

un grupo humano con respecto a un suceso 

determinado. 

Por otro lado, para Hernández, Fernández y 

Baptista (2014) consideran que los estudios 

descriptivos tienen como objetivo hallar las 

particularidades y características en 

diferentes situaciones y momentos 

específicos; es decir, describir en detalle sus 

manifestaciones y cómo se presentan. El 

análisis de cualquier fenómeno se vuelve 

crucial en los estudios, puesto que, detalla las 

tendencias de un conjunto de personas o de 

una población.  

A menudo, los investigadores buscan 

describir fenómenos o situaciones de forma 

exhaustiva, es por ello que los enfoques 

descriptivos se centran en especificar 

propiedades y perfiles de personas, grupos o 

cualquier elemento bajo análisis. “Su 

objetivo principal es recolectar información 

sobre conceptos o variables, sin enfocarse 

en sus relaciones” (Hernández., et al, 2014, 

p.92). 

Diseño de la investigación-

Fenomenológico 

Los diseños de investigación son estrategias 

metodológicas utilizadas para lograr 

objetivos en la investigación, representando 

una planificación que comparte 

características comunes. El diseño de 

investigación se caracteriza por su tipología 

y niveles de estudio. 

 

Por otro lado, como lo ha afirmado Ramos 

(2021) el diseño de investigación no 

experimental implica no manipular 

directamente variables independientes, sino 

más bien observar fenómenos en su entorno 

natural sin intervención directa del 

investigador. Su importancia radica en 

explorar relaciones y patrones sin alterar las 

condiciones naturales, siendo especialmente 

útil en situaciones donde la manipulación 

ética o factible de las variables no es posible. 

Ahora bien, para Manterola, Quiroz, Salazar 

y García (2019) el diseño no experimental 

transversal en investigación se enfoca en 

analizar y comprender eventos en un 

momento particular sin intervenir en ellos, 

implica recolectar datos de una muestra 

representativa en un solo momento, lo que 

posibilita observar relaciones entre variables 

sin alterarlas. Su importancia radica en su 

habilidad para ofrecer una visión amplia y 

detallada del tema estudiado, identificando 

patrones, tendencias o relaciones cruciales 
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para comprender el contexto sin influir en 

las condiciones naturales. 

Muestreo – No probabilístico, 

intencional. 

Ahora bien, para Reales, Robalino, Peñafiel, 

Cárdenas y Cantuña (2022), el muestreo no 

probabilístico intencional implica la 

selección deliberada de elementos 

específicos dentro de una población, 

basándose en criterios predefinidos. Este 

método se utiliza para enfocarse en grupos 

o individuos relevantes para la investigación, 

buscando obtener información clave para 

alcanzar los objetivos del estudio. A pesar de 

no asegurar una representación estadística 

completa, permite una exploración detallada 

de aspectos particulares dentro de la 

población, lo cual resulta valioso en 

situaciones donde la calidad de la 

información es prioritaria sobre la 

generalización de los resultados. 

Características de la muestra 

Se contactó con dos profesionales de la 

salud de Quito, específicamente a una 

fonoaudióloga y una neuropsicóloga, con 

ello se redirigió con 8 familiares de niños y 

niñas con autismo, entre ellos, madres, 

padres, abuelos y tíos, cuyo rango de edad 

oscila entre los 25-80 años, con ello, la 

recolección de datos y la aplicación del 

instrumento en cuestión, que en este caso 

fue una entrevista semiestructurada, misma 

que se llevó a cabo dentro del mes de 

noviembre del 2023. 

Criterios de inclusión 

1. Personas que tengan bajo su 

cuidado una niña o niño con TEA. 

2. Que residan en la ciudad de Quito. 

3. Que tengan el diagnóstico de 

autismo. 

 

Criterios de exclusión 

1. Que no residan en la ciudad de 

Quito. 

2. Que no tengan bajo su cuidado un 

niño, niña o adolescente con 

autismo. 

3. Que sean menores de edad. 

 

Principios éticos 

El Código de Núremberg, establecido en 

1946, como lo menciona Marcos (2019) 

representó el primer conjunto de 

normativas específicas para la investigación 

clínica en seres humanos, introdujo la 

obligatoriedad del consentimiento 

voluntario, un principio que evolucionó 

hasta lo que hoy conocemos como 

consentimiento informado, en el mismo, se 

respeta el arbitrio del participante, dado que, 

se puede retirar en cualquier instante de la 

investigación si es que así éste lo requiere. 

Este cambio de términos enfatizó la 

importancia de proporcionar información 

completa, ya que, sin ello, el consentimiento 

no puede considerarse auténticamente 

voluntario ni válido y, de hecho, dicho 

consentimiento, marcó un avance 

significativo y un reconocimiento explícito 

de la dignidad humana. 

Por otro lado, el principio de no 

maleficencia, según Zerón (2019), se basa en 

como tal 1) No maleficencia: lo cual 

implica evitar causar daño y utilizar solo las 

habilidades en las que se está capacitado, se 

debe mantener el conocimiento actualizado, 

reconocer límites propios para derivar a 

especialistas cuando sea necesario y delegar 
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procedimientos a auxiliares en 

circunstancias apropiadas. 2) Veracidad: se 

refiere a comunicarse con sinceridad y 

honestidad con los pacientes, manteniendo 

la integridad profesional y respetando la 

relación de confianza profesional-paciente. 

3) Confidencialidad: se trata de respetar 

los derechos del sujeto, proteger su 

autodeterminación y mantener la 

confidencialidad de sus datos e involucra 

incluirlo en las decisiones de tratamiento y 

salvaguardar su privacidad en todo 

momento, ya sea en una práctica privada o 

en servicios de asistencia pública. 

Proceso de recolección de investigación: 

La entrevista en profundidad, para Núñez y 

Santamaría, 2017) es catalogada como la 

herramienta primordial para recopilar 

información, ofreciendo al investigador la 

oportunidad de adentrarse en el discurso de 

los participantes, dado que, se destaca por su 

flexibilidad excepcional, permitiendo 

adaptarse a las conductas individuales y 

descifrar el significado detrás de las acciones 

y palabras de cada individuo.  

Análisis de los resultados 

El análisis de contenidos es considerado 

para Vicuña y Pérez (2018) como un 

enfoque que facilita la comprensión, 

evaluación y explicación de impactos y 

acciones de un tópico en específico, según la 

percepción de los entrevistados. Se emplean 

tres enfoques para analizar el contenido. 1) 

Primero, se evalúa la importancia de cada 

tema o subtema permitiendo caracterizar los 

discursos de individuos, grupos y el 

conjunto general, esto ayuda a comprender 

la percepción y posición de los entrevistados 

2) Segundo, se estudian las relaciones entre 

temas, ya sea analizando su proximidad a lo 

largo de los discursos o sus conexiones. 3) 

Tercero, cuando se requiere analizar un 

discurso específico, se utiliza una 

herramienta adicional, que visualice la 

amplitud y distribución de cada subtema a lo 

largo de la entrevista. 

3. RESULTADOS. 

 

Para proceder con la interpretación de los 

resultados, se llevó a cabo una 

categorización y subcategorización de las 

Unidades de Análisis (UNIAL) empleadas 

en las entrevistas realizadas para la 

obtención de información, mismas que son: 

 

                   Categoría 

UNIAL I o Depresión 

UNIAL II o Culpa 

 

Es relevante acotar que, los cuidadores 

primarios que se entrevistaron, tienen 

edades que oscilan entre los 34 hasta los 61 

años, como se redactó anteriormente, todos 

son provenientes de Ecuador, entre ellos 

participaron; cinco madres, dos padres y una 

abuela, todos mantienen una profesión fija y 

la mitad de ellos, pertenecen al área médica. 

Una vez detallada dicha información, se 

procederá a exponer a profundidad los 

resultados obtenidos sobre la primera unial, 

que es la depresión y su primera 

subcategoría: 
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Tabla 1 

 Depresión 

Categoría                   Subcategoría 

Depresión o Alteraciones de 

sueño. 

o Cambios en la 

conducta 

alimentaria. 

o Frustración 

 

a) Alteraciones de sueño: 

Con respecto a las alteraciones de sueño, a 

través de los resultados, se puede inferir que 

5 de 8 participantes comentaron que 

presentan complicaciones en este ámbito ya 

sea por crisis de sus pequeños o por otras 

situaciones relacionadas con los infantes, 

quienes no pueden dormir y esto tiene una 

influencia sobre los cuidadores primarios. 

Tres de los entrevistados describen esta 

situación de la siguiente manera: 

“Me desvelaba todo el tiempo, una era mi 

hija cuando se desvelaba y otra era yo 

cuando no podía dormir y era lee y lee y lee, 

me despertaba 1am y me dormía 5am” 

(Participante, 1, 2023). 

“En algún momento se despertaba la 

madrugada, pero porque algo le molestaba y 

se quedaba despierto” (Participante, 4, 

2023). 

“Ni él dormía ni nosotros tampoco” 

(Participante, 7, 2023). 

Empero, 2 de los participantes, hicieron 

alusión a que esta problemática es más 

persistente, debido a complicaciones que 

aún están presentes en los horarios de sueño 

de sus infantes: 

“Termino levantándome a cada momento y 

ni duerme él, ni duermo yo y yo termino 

muerta de cansancio” (Participante, 3, 

2023). 

Y, por último, se puede señalar que el último 

entrevistado no puede conciliar el sueño de 

manera adecuada, debido a que  

“Mi hijo se despierta, me grita y debo ir a 

dormir con él” (Participante, 6, 2023). 

Con esta última mención, se corrobora que 

la depresión, específicamente en esta 

categoría de las alteraciones de sueño, se ha 

presentado en los participantes en diversos 

contextos, en los cuales coinciden en que, 

desde el nacimiento de sus pequeños con 

TEA, conforme han ido creciendo, han 

lidiado con varios factores (crisis, problemas 

de sueño, dificultades de adaptación) que 

influyeron en su rutina de descanso y con 

ello, también en la intensidad de su tristeza. 

b) Cambios en la conducta 

alimentaria: 

En esta subcategoría, 4 de 8 participantes 

manifestaron presentar inconvenientes 

respecto a los cambios en la conducta 

alimentaria. Debido a las complicaciones 

con alimentos o dietas de sus niños, los 

cuidadores primarios no se alimentan 

adecuadamente. Una entrevistada manifestó 

que eso ya no persiste hasta la actualidad: 

“Yo bajé de peso notablemente, cuando me 

enteré del diagnóstico, claro que sabía de 

qué se trataba por lo que había leído, pero 

no lo había aceptado, era fuerte, fue muy 

complicado” (Participante, 1, 2023). 
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Mientras que los tres restantes, si detallaron 

como las problemáticas alimentarias de sus 

pequeños, que, repercuten directamente en 

ellos como responsables e inclusive se 

infería cansancio al escuchar sus relatos: 

“No podíamos ni siquiera comer juntos, 

todo era terrible” (Participante 3, 2023). 

“Es difícil a la hora de comer, debo esperar 

que mi hijo lo haga primero y hay veces 

donde yo ya no tengo tanta hambre por todo 

lo que debo hacer, ya no tengo tiempo” 

(Participante, 4, 2023). 

“Nos turnamos con mi esposo porque a 

pesar de que la comida está ahí, él se muerde, 

llora, golpea la pared, o sea las crisis son muy 

fuertes debemos encargarnos de eso al 

comer” (Participante, 7, 2023).  

Con respecto a esta segunda categoría, se 

hallaron acotaciones que afirman una 

relación entre la depresión y los cambios en 

la conducta alimentaria, debido a que, a 

pesar de que los entrevistados no acotaron 

directamente sus complicaciones 

alimenticias, si las manifestaron por otros 

factores (crisis alimentarias, cambios de 

dietas) como lo son priorizar las necesidades 

o crisis de su pequeño con autismo. 

c) Frustración: 

Finalizando con la depresión, 6 de 8 

participantes al ahondar en la frustración se 

reflejaron varios factores como la falta de 

información y profesionales adecuadamente 

capacitados sobre el TEA: 

“Llegó un momento en el que me afectó 

bastante porque veía a mi hija con 

muchísimas crisis y no sabía qué hacer, por 

dónde empezar estaba ya con un médico 

aquí, pero no fue de ayuda” (Participante, 1, 

2023). 

“Había sido la medicina que le recetaron 

porque no se había comportado así, era la 

primera vez que él estaba con estos cambios 

y tan irritado, tan descontrolado, estábamos 

ofuscados” (Participante, 4, 2023). 

Con problemas sensoriales en sus niños y 

sus dificultades al manejar dicha situación: 

“Lo que también era un conflicto al inicio, 

era el baño, yo me frustraba, me desesperaba 

porque él no soportaba la sensación del agua 

y como podía ayudarle, me daba mucha 

pena” (Participante, 2, 2023). 

Así como también, la frustración por la 

adaptación escolar. 

“Aunque bueno, al comienzo era una eterna 

tortura dejarlo en la escuela porque no 

quería, no quería y no quería” (Participante, 

3, 2023). 

“A él gustaba mucho ir a sus clases, ahora 

está medio decaído, se escapa, hasta casi se 

cae de las gradas en la escuela” (Participante, 

4, 2023). 

Sobreinformación, ideas persistentes, 

conflictos conyugales, entre otras: 

“Sabía que era grado 1, solo me faltaba la 

confirmación, aunque obviamente aquí si 

me fui en lágrimas porque ya había leído 

muchísimo y se cómo es” (Participante, 5, 

2023). 

“Sí y a veces yo me estreso porque mi error 

es que me gusta hacer las cosas bien y eso le 

digo a mi esposo, que quizás yo tenga 

también autismo y yo le heredé esta 

condición y no lo sé.” (Participante, 7, 

2023).  
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En esta última subcategoría, la frustración se 

muestra al igual que en las anteriores, es 

decir que, pese a que se presentan múltiples 

entornos y factores, se vislumbra que los 

cuidadores primarios se sienten frustrados 

por no poder llevar a cabo un control total y 

seguro de sus niños con este trastorno, lo 

cual, se relaciona con la depresión, debido a 

que, al no poder tener un dominio total de 

cada ámbito con su infante, intensifican la 

sintomatología de depresión. 

Tabla 2 

 Culpa 

Categoría                   Subcategoría 

Culpa o Remordimiento 

persistente. 

o Sentimientos 

de 

responsabilidad 

excesiva. 

o Malestar 

emocional. 

 

a) Remordimiento persistente: 

Prosiguiendo con la segunda unial, la culpa, 

al revisar los resultados referentes al 

remordimiento persistente, se identificó que 

en dicha subcategoría 7 de 8 entrevistados, 

empezando por una contante angustia y una 

preocupación: 

“Me preguntaba constantemente ¿Qué le 

doy? Estaba preocupada y muy angustiada” 

(Participante, 1, 2023). 

“O sea, son varias preocupaciones por el 

futuro de él porque sé que hay personas a las 

que no les gusta eso y no son tan empáticos 

ni sociables” (Participante, 2, 2023). 

“Para mí un desafío es el rato que mi hijo 

entre el siguiente año a una escuela regular 

porque ya va a un proceso mucho más 

escolarizado” (Participante, 3, 2023). 

La misma participante, volvió a manifestar 

remordimiento por haberle medicado a su 

pequeño, siguiendo las indicaciones de su 

médico, creyendo que eso era lo correcto y 

que no habría consecuencias: 

“Él estaba avanzando bastante bien en la 

escuela, pero a raíz de haberle dado la 

medicación, nos llaman la atención por su 

retroceso académico” (Participante, 4, 

2023). 

Así mismo, en dos de ellos, se presentó 

remordimiento debido a ciertas 

comparaciones tanto como cuidadores 

primarios como a sus pequeños con otros 

niños: 

“Igual, en cuestión tiempo también nos 

hemos comparado como papás con los 

papás del primo de mi gordo porque ellos 

pueden pasar de 3 a 4 días todo el día con su 

hijo, nosotros no y menos yo” (Participante, 

5, 2023). 

“Le hemos comparado mucho con mi 

primo y con el primo de mi hijo, porque a 

veces el primo está adelantado en algunas 

cosas y él no” (Participante, 6, 2023). 

Y también con un remordimiento por un 

rechazo del diagnóstico y esperanza de 

mejora: 

“Creía que era leve en caso de que tuviera 

TEA y fue un error de mi parte darme esa 

esperanza a mí misma porque yo a pesar de 

que veía que el empezó a tener esas crisis, 

creí que no era grave” (Participante, 7, 

2023). 
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Con respecto a la culpa, en esta primera 

subcategoría, se halló muy presente en los 

entrevistados, ya que, a excepción de uno, 

manifestaron su arrepentimiento y pesar 

continuo en esferas de su vida tanto en el 

área social, familiar, sentimental y personal 

debido a la carga emocional de ser 

responsable o tener un niño con autismo, lo 

cual denota la relación entre la culpa y el 

remordimiento persistente. 

b) Sentimientos de responsabilidad 

excesiva: 

En esta subcategoría, 7 de 8 participantes 

especificaron sentir responsabilidad en gran 

magnitud tanto por no lograr manejar 

eficazmente las complicaciones que abarca 

el trastorno como tal y el resultado del 

diagnóstico: 

“Tú tienes una responsabilidad y no sabes 

qué hacer, cómo, cuándo o dónde, en el 

autismo no, entonces llegó un momento en 

el que me afectó bastante” (Participante, 1, 

2023). 

“Nos dijeron que tenía ecolalia, nosotros no 

sabíamos que era y era extraño porque él no 

era así, incluso esa posibilidad de 

comunicación era casi nula, era bastante 

complejo” (Participante, 2, 2023). 

“Para mí, o sea, el escuchar como tal el tema 

de autismo si fue fuerte, fue como que -

chuta ¿En qué fallamos? – y si, hasta ahora, 

no sé qué hice mal” (Participante, 3, 2023). 

Igual que, el sentirse responsable por 

conocer más del tema por su profesión y por 

no tener tiempo para compartir todas las 

actividades de su pequeño: 

“Yo soy otorrino, ya conocía mucho más del 

tema, entonces que no me hable en las 

edades que debería, me preocupaba” 

(Participante, 5, 2023). 

“Me angustio por no poder pasar todo el día 

con él, hay veces donde tengo que quedarme 

hasta tarde y es inevitable, no sé si llegó a la 

escuelita o no, si ya comió o no” 

(Participante, 6, 2023). 

De la misma manera, se presentó una 

responsabilidad excesiva por haber carecido 

de un estado físico saludable, dado que, la 

participante 7 se siente culpable por las 

complicaciones que tuvo, incluyendo la 

pérdida de gemelas y dificultades en el 

embarazo de su pequeño y considera que esa 

es la razón principal para que él tenga TEA: 

“Yo sé que mis complicaciones influyeron 

para que él tenga autismo y nació prematuro 

a las 34.4 semanas, todo fue un caos” 

(Participante, 7, 2023).  

Y también, responsabilidad por no lograr 

disminuir las crisis de su niño, aún con 

diversos estímulos: 

“Entre más se le limita busca algo más para 

agredirse, se muerde se golpea la cabeza, 

entonces yo trato de darle algo para que lo 

muerda, pero lo muerde un momento y 

vuelve a auto agredirse con lo que sea 

porque no funciona lo que le doy” 

(Participante, 8, 2023). 

De igual forma, en esta subcategoría se 

evidenció la relación entre los sentimientos 

de responsabilidad excesiva y culpa, 

tomando en cuenta que casi toda la muestra 

respondió asertivamente, mostrando su 

sobrecarga desde la dificultad para aceptar 

los síntomas y por ende el diagnóstico, el 

desconcierto por no poder lidiar con las 

complicaciones que conlleva este trastorno, 
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hasta culpabilidad por dificultades en la 

gestación, ingesta de medicamentos durante 

el período de embarazo e inclusive por 

pérdidas previas. 

c) Malestar emocional: 

Por último, iniciando el malestar por un 

miedo persistente: 

“Era verle a mi hija y tener ese miedo de que 

algo le pase, mucho más ahí cuando estaba 

más pequeña, tuve muchas emociones 

encontradas y debía ver soluciones” 

(Participante, 1, 2023). 

“Si, al inicio si un poco tristes y culpables 

por el diagnóstico, pero realmente es por 

una parte de desconocimiento porque te da 

miedo porque no sabes cómo manejarlo” 

(Participante, 3, 2023). 

Frustración por haberse equivocado en una 

ocasión familiar memorable: 

“Recuerdo un evento familiar importante 

donde hubo un caos, pero claro me faltó a 

mí más anticipación, siguió el berrinche en 

la iglesia y siguió y yo decía -dios mío, no 

puede ser” (Participante, 4, 2023). 

Por falta de tiempo y desesperación: 

“Yo si me he sentido frustrada por no tener 

tiempo suficiente para compartir con él, 

incluso a veces me quedo pensando en 

cómo puedo estar con él para aprovechar 

más el tiempo juntos” (Participante, 5, 

2023). 

“Debemos seguir, aunque a veces es 

complicado por no tener el tiempo que 

deseamos pasar con él” (Participante, 6, 

2023). 

“Es muy complicado, porque uno quiere 

llevar el control, pero a veces él es que 

controla y si se le dice que no, empieza a 

morderse y yo me desesperó, le grito por su 

nombre y ya me ayuda mi esposo” 

(Participante, 7, 2023). 

Y por discusiones conyugales: 

“Nosotros nos culpamos mucho de las 

cosas, a veces hemos discutido porque mi 

hijo hizo algo y alguno de los dos no estaba 

de acuerdo y empieza la discusión y pelea de 

culpas” (Participante, 8, 2023). 

En esta sección, 7 de 8 participantes 

alegaron haber sentido al menos un síntoma 

de esta subcategoría, por la misma carga 

emocional que conlleva esa gran 

responsabilidad de cuidador primario, es 

decir, lidiar con las crisis de sus infantes, 

complicaciones referentes a la primera etapa 

de vida de sus niños y como tal la 

responsabilidad, lo que denota la relación 

entre el malestar emocional y la culpa. 

4. DISCUSIÓN Y CONCLUSIONES. 

Los hallazgos del actual trabajo, denotaron 

que la depresión está presente en la muestra 

seleccionada, sin embargo, la misma no se 

refleja por sí sola, sino como consecuencia 

de la carga emocional por el proceso que se 

atraviesa desde los primeros meses de vida 

por la condición del infante. Este hecho se 

corroboró de igual manera en el artículo de 

Olivera y Rivero (2020), quienes alegan que 

la depresión experimentada por los padres 

se presenta en diversas fases: en primera 

instancia; al observar que sus hijos muestran 

comportamientos distintivos en 

comparación con otros niños; la segunda 

etapa es al recibir el diagnóstico; y 

finalmente, el avance o complicaciones que 
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existan durante el proceso de las terapias 

psicopedagógicas.  

Con respecto a la relación entre la depresión 

y culpa, los resultados de la presente 

investigación arrojaron una estrecha 

relación entre dichas variables, enfatizando 

que una coexiste a causa de la otra, ya que el 

hecho de atravesar por varias etapas, entre 

ellas, la negación de síntomas y diagnóstico 

de TEA confirmado, la dificultad para 

sobrellevar las limitaciones de su pequeño/a 

con este trastorno, el desconcierto por no 

poder ayudarlos más de lo que está bajo su 

control, agrava y repercute en la depresión y 

en la culpa. Ahora bien, según los resultados 

de Sisa (2021) los padres de niños con 

Trastorno del Espectro Autista (TEA) se 

encuentran en una posición vulnerable, 

enfrentando más desafíos que beneficios 

debido a la condición de sus hijos, debido a 

que experimentan dificultades en la 

satisfacción personal, soledad y la capacidad 

de tener un propósito de vida, sin mencionar 

la atención constante que demanda un niño 

con autismo puede llevar a descuidar sus 

propios intereses y proyectos personales, es 

por ello que, a su vez enfrentan sentimientos 

de inseguridad, culpa e incertidumbre al no 

comprender completamente el 

comportamiento de sus hijos, lo que les 

impulsa a buscar ayuda profesional. 

Basándose en los resultados obtenidos en la 

depresión, es notorio el patrón que se 

genera, puesto que, la sintomatología de la 

depresión surge de la frustración, la tristeza, 

los cambios en la alimentación o en el sueño. 

No obstante, no son las únicas similitudes, 

debido a que todos los entrevistados 

alegaron haber tratado de buscar 

información o soluciones con profesionales 

los oriente y con ello, sosieguen su 

incertidumbre y malestar, empero, no 

fueron adecuadas y todo ello empeoraba por 

no hallar información correspondiente a 

cada caso, así como las carencias por 

encontrar instrumentos o herramientas que 

sean válidas, como resultado, la culpa seguía 

persistente en sus vidas. Ante ello, se halla 

una relación con los resultados de Da Silva, 

Coelho y Almohalda (2018), en el que 

exponen que abordan los efectos del 

diagnóstico de autismo en la experiencia de 

ser padres, como se revela en los relatos de 

aquellos progenitores que, al principio, se 

sintieron frustrados, tristes, angustiados y en 

negación al recibir la noticia sobre la 

condición de salud de su hijo. La similitud 

más destacada entre los participantes fue la 

necesidad de recibir orientación acerca del 

significado del autismo y de cómo manejar 

la situación. 

Del mismo modo, en el presente estudio, se 

obtuvieron resultados asociados a la culpa, 

tomando en cuenta las subcategorías 

seleccionadas como: remordimiento 

persistente, sentimientos de responsabilidad 

excesiva, malestar emocional, en los que 

todos los participantes manifestaron su 

culpa en diversos contextos, haciendo 

alusión a que ha sido un cambio complicado 

en sus vidas como cuidadores primarios de 

niños con TEA. Y, esto concordó con los 

resultados de Kaufmaan (2014) en el 

contexto de familias afectadas por el 

diagnóstico de autismo en un hijo, se 

observa una serie de conexiones 

emocionales en las cuales algunos elementos 

afectivos están asociados al sentimiento de 

culpa. Este sentimiento puede manifestarse 

tanto de manera consciente como 

inconsciente, adoptando en ambos casos 
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formas de sacrificio que buscan mitigarlo o 

solucionarlo. 

5. CONCLUSIONES: 

1. Con respecto al objetivo general, el cual 

se presentó de la siguiente forma: 

Determinar la posible relación que 

existe entre la depresión y la culpa en 

cuidadores primarios de niños con 

autismo, se constató por medio de las 

entrevistas, que, en ciertos casos, la 

depresión surgió antes de la culpa y a su 

vez, en otros participantes, la culpa se 

evidenció antes que la depresión, 

conllevando a que posteriormente 

surjan ambas variables. 

2. Respondiendo al primer objetivo 

específico, mismo que es: describir 

cómo se manifiestan los síntomas de 

depresión en cuidadores primarios de 

niños con trastorno del espectro autista. 

Como segunda resolución, se evidenció 

que, de los 8 participantes, la depresión 

se manifestó en tres sintomatologías, la 

primera se refiere a las alteraciones de 

sueño en donde 5 de 8 participantes 

comentaron que presentan 

complicaciones en este ámbito ya sea 

por crisis de sus pequeños o por otras 

situaciones relacionadas con los 

infantes, para que no puedan dormir y, 

por ende, en ellos también. El segundo 

es referente a los cambios en la conducta 

alimentaria, en el que 4 de 8 

participantes manifestaron presentar 

inconvenientes al respecto, debido a las 

complicaciones con alimentos o dietas 

de sus niños, los cuidadores primarios 

no se alimentan adecuadamente. Y con 

respecto a la frustración, 6 de 8 

participantes comentaron que esto se ha 

mantenido presente por diversos 

factores, desde falta de profesionales, 

hasta por la incertidumbre por 

actividades académicas. 

3. Continuando con el segundo objetivo 

específico: explicar cómo se presenta la 

culpa en cuidadores primarios de niños 

con trastornos del espectro autista. A su 

vez, en la culpa ocurrió algo similar, en 

la cual, 7 de 8 entrevistados coincidieron 

en las tres subcategorías; remordimiento 

persistente, sentimientos de 

responsabilidad excesiva y malestar 

emocional, ya sea por no lograr manejar 

eficazmente las complicaciones que 

abarca el trastorno como tal y el 

resultado del diagnóstico, infiriendo que 

todas las obstaculizaciones 

(medicaciones, herramientas o 

instrumentos que no fueron útiles en su 

pequeño/a, por acciones que suponen 

las personas entrevistadas que causó el 

trastorno)  se presentan de forma 

persistente por la misma carga 

emocional que conlleva esa gran 

responsabilidad de ser cuidador 

primario de niños con TEA. 

4. En última instancia, haciendo alusión al 

tercer objetivo específico: identificar el 

contexto en el cual se vinculan la 

depresión y la culpa en cuidadores 

primarios de niños con autismo. Se 

puede señalar que los síntomas de 

depresión se agravan con los de culpa, 

en especial en aquellos cuidadores 

quienes mostraban una tristeza 

persistente, complicaciones en su área 

familiar y sentimental previo a la llegada 

del niño o niña con TEA y tras este 

acontecimiento, al vislumbrar el 

panorama y los percances de dicho 
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trastorno, surgía la culpa al no encontrar 

una solución que ayude a sus pequeños 

autistas a aliviar su dolor, sus crisis e 

inconvenientes. Por otro lado, se denotó 

que la culpa surge antes que la depresión 

en más de la mitad de los entrevistados, 

en especial en madres, que sufrieron una 

pérdida gestacional y que por ende, 

tuvieron dificultades en el siguiente 

embarazo, la culpa estuvo presente 

desde el primer momento en su 

remordimiento persistente, 

responsabilidad excesiva, malestar 

emocional, entre otros, y una de sus 

repercusiones fue el surgimiento de la 

depresión tras haber notado 

sintomatología de TEA y más tarde, el 

diagnóstico confirmado. 

 

6. LIMITACIONES: 

1. Al abarcar las limitaciones, se acota que 

existieron varias complicaciones al 

momento de realizar las entrevistas, 

puesto que, la poca disponibilidad de 

tiempo de la muestra seleccionada, 

ralentizaba el proceso de entrevistas. 

2. Se halló un sesgo respecto a la edad, 

debido a que, se complicó coordinar 

entrevistas con más cuidadores 

primarios de tercera edad. 

3. Con respecto a las entrevistas, se 

evidenciaron impedimentos, debido a 

que, más de la mitad de los participantes 

se encontraban atravesando una etapa 

de negación tras haber recibido el 

diagnóstico confirmado, lo cual no 

permitió que las entrevistas fueran más 

enriquecedoras. 

 

 

7. RECOMENDACIONES: 

1. Dada la relevancia de los resultados, se 

recomienda realizar investigaciones 

adicionales para profundizar en la 

comprensión de las relaciones entre la 

culpa y la depresión, puesto que, con 

una comprensión más extensa de las 

relaciones entre estas variables junto con 

una muestra más amplia, podría tener 

efectos notables para el desarrollo de 

estrategias de intervención y prevención. 

2. Se recomienda dar a conocer la 

problemática del autismo con el objetivo 

de aumentar la conciencia y 

comprensión pública del TEA, 

permitiendo así un enfoque más 

holístico y colaborativo en la búsqueda 

de soluciones. 

3. Se propone a realizar más 

investigaciones cualitativas que incluyan 

las variables previamente analizadas 

junto con aquellas con las cuales exista 

una vinculación con ellas; factores 

genéticos y biológicos, autoestima baja, 

estilos de afrontamiento, con el objetivo 

de enriquecer y ampliar la comprensión 

del tópico en cuestión, para con ello 

seguir facilitando la detección de 

relaciones, patrones tanto dentro de la 

población seleccionada como en otros 

contextos. 
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ANEXOS. 

 

INSTRUMENTO ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA 

Objetivo: Analizar la relación existente entre la depresión y culpa en cuidadores primarios de 
niños con autismo. 
  
Participantes: Cuidadores primarios de niños con autismo. 
 
Previa a la entrevista, la investigadora solicita el consentimiento informado a los participantes. 
 
Preguntas socio demográficas 

 Edad: 

 Sexo:  

 Profesión: 

 Ocupación actual: 

 Estado civil: 

 Religión: 

 Número de hijos: 

Unidades de Análisis (UNIAL) y sus respectivas preguntas 

UNIAL 1 – Síntomas de depresión 

1. Para usted ¿Qué es la tristeza?  

2. ¿Ha experimentado tristeza o falta de ánimo desde que tiene a su niño/a con autismo? 
En caso de respuesta afirmativa, ¿cómo se presenta esta tristeza? 

3. ¿Cuáles son las principales causas de sus episodios de tristeza? ¿En qué momentos 
aparecen estos episodios? 

4. ¿Cómo afecta la tristeza en su capacidad para cuidar de su niño/a con autismo? 
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5. ¿Ha notado cambios en su apetito debido a sentimientos de tristeza, apatía o fatiga? En 
caso de respuesta afirmativa, ¿cómo son estos cambios? 

6. ¿Ha notado cambios en sus horarios de sueño debido a sentimientos de tristeza, apatía 
o fatiga? En caso de respuesta afirmativa, ¿cómo son estos cambios? 

7. ¿Siente que ha perdido interés en actividades que antes disfrutaba debido al sentimiento 
de tristeza o cansancio relacionado con el cuidado de su niño/a con autismo? Explique 
algunos ejemplos. 

8. ¿Ha buscado apoyo profesional para tratar sus sentimientos de tristeza? ¿A quién ha 
acudido? ¿Ha tomado algún tratamiento médico? 

9. ¿Se ha sentido cansado/a debido a las demandas relacionadas con el cuidado de su 
niño/a con autismo? ¿Cómo le ha afectado? 

10. ¿Ha tenido sentimientos de soledad como cuidador/a principal de su niño/a con 
autismo? ¿En qué momentos? 

11. ¿Ha hablado abiertamente con amigos o familiares sobre sus sentimientos de tristeza? 
¿Con quién? 

12. ¿Qué estrategias utiliza para mantener un equilibrio emocional en su vida como 
cuidador/a primario/a? ¿Cómo maneja sus emociones en el cuidado de su hijo/a? 

13. UNIAL 2 – Culpa 

14. Para usted ¿Qué es la culpa?  

15. ¿Ha sentido culpa por ser cuidador/a primario /a de su niño/a con autismo? ¿Cómo se 
ha manifestado esta culpa? 

16. ¿Con qué frecuencia se siente culpable respecto del cuidado de su niño/a con autismo? 

17. ¿Puede identificar situaciones específicas que le hagan sentir culpable como cuidador/a 
primario/a? En caso de respuesta afirmativa, ¿Cuáles son estas situaciones? 
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18. ¿Siente que podría hacer más por su hijo/a con autismo? En caso de respuesta afirmativa 
¿Qué más podría hacer por su niño/a? 

19. ¿Cómo maneja la culpa cuando surge en su vida como cuidador/a? 

20. ¿Se compara con otros cuidadores de niños con autismo y se siente culpable por no hacer 
lo mismo? ¿En qué consisten estás comparaciones?  

21. ¿Ha experimentado críticas de otras personas que le han hecho sentir culpable por su rol 
como cuidador/a? ¿Cuáles fueron estas críticas? 

22. ¿Cómo afecta, en su vida cotidiana, la culpa en su relación con su niño/a con autismo? 

23. ¿Qué estrategias utiliza para lidiar con la culpa? ¿Cómo le han ayudado? 

24. ¿Ha buscado apoyo o terapia para abordar sus sentimientos de culpa? ¿Cómo le ha 
ayudado? 
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