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RESUMEN

La discapacidad es una situacion en la que se pueden ver comprometidas varias
dimensiones del individuo como la fisica, psicolégica y social. Estos hechos generan
multiples dificultades en el desarrollo, motivo por el cual la persona necesita de cuidados
permanentes u ocasionales. No obstante, olvidamos o pasamos por alto el hecho de que todas
estas tareas a largo plazo pueden ocasionar un deterioro en la salud mental y fisica del
cuidador. Por esta razon, en este trabajo se analiz6 el bienestar general de los cuidadores
formales de nifios y adolescentes con discapacidad desde la teoria de la psicologia positiva.
El enfoque fue cuantitativo, con disefio no experimental y de alcance descriptivo. Se trabajo
con 63 cuidadores formales de tres instituciones, a los cuales se les aplico la ficha
sociodemografica y la Adaptacion del Perfil PERMA. Los resultados muestran que el
bienestar general de los cuidadores formales tuvo puntajes altos con una media de 8.51 y
desviacion estandar de .83. En las variables sociodemogréficas se destaca que la mayoria
fueron mujeres, docentes y se ubicaron en el intervalo de tiempo de trabajo de cuatro a nueve
afios. Se concluye que el factor de bienestar que predominé en la mayoria de participantes fue
el de propésito, lo que quiere decir que una gran parte de los cuidadores formales estan
comprometidos con su labor, cuentan con un significado para sus vidas y se sienten

realizados.

Palabras clave: bienestar general, cuidadores formales, discapacidad.
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ABSTRACT

Disability is a situation in which various dimensions of the individual can be
compromised, such as physical, psychological and social. These events create multiple
developmental difficulties, which is why the person needs permanent or occasional care.
However, we forget or overlook the fact that all these long-term tasks can lead to a
deterioration in the caregiver's mental and physical health. For this reason, this paper
analyzed the general well-being of formal caregivers of children and adolescents with
disabilities since the theory of positive psychology. The approach was quantitative, with non-
experimental design and descriptive scope. It worked with 63 formal caregivers from three
institutions, who were asked the sociodemographic data sheet and the PERMA Profile
Adaptation. Results show that the overall well-being of formal caregivers had high scores
with an average of 8.51 and standard deviation of .83. Sociodemographic variables
emphasize that most were women, teachers and were placed in the working time range of
four to nine years. It is concluded that the welfare factor that prevailed in most participants
was the one of purpose, which means that a large part of the formal caregivers are committed

to their work, have a meaning for their lives and feel fulfilled.

Key words: overall well-being, formal caregivers, disability.
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FUNDAMENTACION TEORICA

El hombre ha utilizado el término bienestar desde la antigiiedad. En filosofia, autores
como Spinoza, Schopenhauer, Russell, Heidegger y Cioran han reflexionado en torno a este
tema, convirtiéndolo en uno de los ejes centrales de su pensamiento (Véazquez, 2006). Para
Aristoteles, el bienestar de las personas dependia de tres tipos de factores: cuerpo, externos y
psiquicos o del alma; cada uno de ellos daria lugar a varios tipos de bienestar, como el
corporal, material e interior o animico. Este autor considero este ultimo como el mas valioso
y lo denominé eudemonia o auténtico bienestar, propio de los seres humanos (Valdés, 1991).

En la Antigua Grecia, el término eudemonia era indispensable en todo debate ético-
politico para referirse a una vida lograda o plena en su totalidad. Por lo tanto, esta expresion,
segun Platon alude a una virtud maxima, propia de un sujeto justo, en la cual el bienestar no
solo depende del individuo, sino también de su marco de interrelaciones establecidas. Asi
mismo, Aristoteles define el bienestar o la felicidad como el fin ultimo que todo ser humano
desea alcanzar, pues da lugar a un florecimiento personal que facilita el desarrollo de cada
una de las capacidades de la persona (Aguado et al., 2012).

Diener, Lucas y Oishi (2009) plantearon algunas teorias sobre bienestar con base en los
postulados de Aristoteles, las cuales se clasifican en tres grupos: teoria de la satisfaccion de
las necesidades y metas, en la que la ausencia del dolor fisico, el logro de una meta y la
satisfaccion de las necesidades bioldgicas permiten alcanzar el bienestar; teoria de la
predisposicion genética y personal, manifiesta que la persona posee la capacidad de adaptarse
a los cambios de su vida diaria al regresar a sus niveles bioldgicos, debido a que su
componente genético es esencial para predisponerlo a la felicidad o infelicidad; y la teoria de
los procesos o actividades, que se refiere a los propdsitos de vida del sujeto y la participacion
activa de este para conseguirlos, todo esto seria un indicador importante de sentido de la vida,
emociones positivas, experiencias y mayor energia.

En concordancia con Aguado et al. (2012), en la Revolucion Industrial existio un
importante auge comercial, especialmente en la civilizacion occidental, aqui surgio la idea de
que la base del bienestar humano era la posesion de bienes materiales. Por consiguiente, la
felicidad dependia de la producciéon material. Por ello, las primeras investigaciones sobre el
bienestar en el area cientifica fueron desarrolladas por economistas, quienes habian

considerado que el dinero era un factor determinante para la comodidad de las personas. Con
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el paso del tiempo, ellos comprendieron que este elemento no era el Gnico ni el mas
importante para suscitar la felicidad (Dominguez e Ibarra, 2017).

La introduccion del bienestar en el campo de la psicologia ha sido tardia, situacion que
puede ser explicada por el hecho de que resulta compleja la comprension de su concepto, y
debido a la orientacion terapéutica (Garcia, 2002). Antes de explicar el surgimiento del
bienestar, es necesario conocer que la psicologia como disciplina habia postulado tres
misiones previas a la Segunda Guerra Mundial: curar la enfermedad mental, ayudar a las
personas a tener una vida mas productiva y satisfecha e identificar y promover el talento.
Luego de la guerra se creo el Veterans Administration y la fundacion del National Institute of
Mental Health en Norteamérica, los cuales provocaron que varios psicologos prestaran
atencion exclusivamente al tratamiento de la enfermedad mental. Muchos investigadores
estuvieron enfocados Unicamente en las psicopatologias; razén por la que, de las tres tareas
mencionadas anteriormente solo se desarrollé la primera (Lupano y Castro, 2010).

Autores contemporaneos que inicialmente conciben al bienestar como parte del
crecimiento y desarrollo personal del sujeto, se agrupan en tres categorias: primero Erick
Erickson basado en la teoria de desarrollo humano y modelo psico-social, toma en cuenta el
sentido de la vida, la resolucion de conflictos y el sentido de aceptacion sobre si mismo como
fundamentales para la ultima etapa de la vida; en segundo lugar, estdin Maslow, Rogers y
Allport, quienes consideran que el funcionamiento positivo es el componente fundamental
para el bienestar; finalmente, Jahoda al asegurar que la ausencia de trastornos mentales no
define completamente el criterio de salud, sino que existen varias dimensiones relacionadas
como la integracion de la personalidad, auto-actitudes positivas, autonomia, dominio del
entorno, percepcion de la realidad, crecimiento y autoactualizacion (Romero, Brustad y
Garcia, 2007).

Al entender Ryff que existen varias perspectivas similares entres dichos autores, formuld
un modelo multidimensional sobre el bienestar llamado Modelo integrado del desarrollo
personal, que se encuentra formado por seis dimensiones: relaciones positivas, autonomia,
autoaceptacion, crecimiento, propoésito en la vida y dominio en el entorno; estos componentes
permiten a las personas ser auténticas, sentirse vivas y en constante crecimiento (Romero,
Brustad y Garcia, 2007). Mediante esta concepcion de bienestar Martin Seligman en 1998
retoma aquellas tareas olvidadas (Seligman y Csikszentmihalyi, 2014); es asi que Seligman
(2003) considera que “la psicologia no es solo ¢l estudio de la debilidad y el dafio, es también
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el estudio de la fortaleza y la virtud, y el tratamiento no es solo arreglar lo que esta roto, es
también alimentar lo mejor de nosotros” (p. 1). De modo que la psicologia positiva pretende
indagar desde sus comienzos aquello que las personas valoran de la vida, asi como la
construccién de las condiciones Optimas para alcanzar una vida plena (Dominguez e Ibarra,
2017).

La psicologia positiva abarca tres niveles como son el subjetivo, en el que se encuentran
los constructos de esperanza, optimismo, bienestar, contencidn, satisfaccion y felicidad;
individual, que engloba habilidad interpersonal, perseverancia, mentalidad del futuro,
sabiduria, capacidad de amor, coraje, vocacion, originalidad, sensibilidad estética, talento y
espiritualidad; y grupal, referente a las virtudes civicas que conducen a las personas a una
mejor ciudadania, debido a que se pone en juego su responsabilidad, altruismo, tolerancia,
ética de trabajo, crianza y moderacion (Seligman y Csikszentmihalyi, 2014).

Uno de los principales postulados de esta teoria es “que el bienestar humano y la busqueda
de la excelencia son tan auténticos como la enfermedad y los desordenes psicologicos”
(Dominguez e Ibarra, 2017, p. 662). Otro postulado fue el de Seligman durante el 2004, en el
que ocurre un cambio del término felicidad por bienestar, debido a que la primera variable
resultd compleja de operalizar en términos de construccidon psicolégica, en cambio, el
segundo constructo contdé con una mayor aceptacion en el campo cientifico. Ademas, se
planted que este posee diferentes dimensiones, que abordaremos mas adelante (Snyder y
Lépez, 2009).

En consecuencia, Seligman (2011) conceptualiza el bienestar como aquel funcionamiento
psicosocial dindmico y 6ptimo que resulta de la union de cinco elementos medibles: emocion
positiva, compromiso, relaciones personales positivas, significado y logro. La conjuncion de
estos componentes da lugar a su denominado modelo PERMA, a partir del cual Butler y Kern
(2016) construyeron una escala para medir el bienestar, que definen como un “estado
dindmico optimo de funcionamiento psicosocial que surge de funcionar bien en maultiples
dominios psicosociales” (p. 2).

De acuerdo con Seligman (2011), cada uno de los cinco elementos que conforman el
PERMA se definen de la siguiente manera: emocidn positiva, referente a una vida placentera,
en la que estan incluidas: felicidad, comodidad, éxtasis, calidez y satisfaccion; compromiso,
responsabilidad que la persona establece con alguna tarea o meta, capacidad que tiene para
buscar experiencias 0ptimas y creer en sus propias fortalezas; relaciones positivas, se trata de
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la relacién positiva que se establece con los otros; significado o sentido, en la que la persona
busca un proposito para su vida, también se trata de servir y pertenecer a algo que es superior
a uno mismo; logro, también conocida como realizacion, se refiere a las metas que las
personas persiguen cuando estan libres de coercion.

Por otra parte, dentro del estudio de bienestar se ha dado lugar a dos grandes tradiciones:
la heddnica, concerniente a la felicidad, es decir que existe afectividad positiva
(experimentada desde la dimensidn afectiva y cognitiva) y ausencia de afectividad negativa,
en investigacion seria el estudio del bienestar subjetivo; y la eudaemdnica, relacionada con el
potencial humano, en la que lo esencial es la manera en que la persona afronta sus retos y se
da su desarrollo personal, para lo cual utiliza sus capacidades con el fin de lograr su
realizacion, da lugar al bienestar psicolédgico (Keyes, Shmotkin y Ryff, 2002).

Asimismo, se encuentran diferentes tipos de bienestar: bienestar social, definido por
Keyes (1998) como “la valoracion que hacemos de las circunstancias y el funcionamiento
dentro de la sociedad” (p. 122); bienestar psicoldgico, que es el esfuerzo a través del cual la
persona puede alcanzar su potencial y llegar a la perfeccion (Ryff y Keyes, 1995); y bienestar
subjetivo considerado como “una amplia categoria de fendémenos que incluye las respuestas
emocionales de las personas, la satisfaccion con los dominios, y los juicios globales sobre la
satisfaccion con la vida” (Diener, Suh, Lucas y Smith, 1999, p. 277).

Por otro lado, en el libro de Seligman denominado Auténtica Felicidad del afio 2002 se
detallan algunos datos a los que llegd gracias a sus investigaciones, tales como: se conocia
que las mujeres eran las que presentaban las mayores tasas de depresién, por lo que se
consideraba que ellas en su mayoria experimentaban emociones negativas, sin embargo, otro
estudio demostré que también sienten emociones positivas, con mayor frecuencia e
intensidad que los hombres; en cuanto al matrimonio, varios estudios refieren que si la
relacion de pareja es sana entonces esta contribuird al bienestar de ambos, por el contrario, si
hay maltrato y situaciones dificiles, las personas presentarian un menor bienestar que los
solteros, divorciados y viudos; Fredrickson manifesto que la emotividad positiva cumple un
papel fundamental en la evolucién, puesto que incrementa los recursos fisicos, sociales e
intelectuales, los vuelven mas duraderos, ademas, amplia las reservas a las que los individuos
pueden recurrir cuando perciben algin peligro u oportunidad, mejora sus relaciones de
amistad y pareja; por ultimo, en un estudio que relacionaba la emocion positiva con la
longevidad y la salud, participaron 2.282 adultos mayores, se llegd a la conclusion de que
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quienes poseian una emotividad positiva experimentaban menos estragos del envejecimiento,
poseian buenos habitos de salud, una menor tension arterial y un fuerte sistema
inmunoldgico.

Hasta este punto se debe destacar que el bienestar cumple un papel muy importante en la
vida de las personas porque es algo que todos desean experimentar, debido a que implica
satisfaccion con la vida, emociones positivas y felicidad. Sin embargo, cuando el individuo
no logra alcanzar su bienestar, esta experiencia se convierte en una fuente de desesperanza,
insatisfaccion, causa directa e indirecta de suicidio y depresion (Garcia, 2014). De esta
manera, el bienestar puede no alcanzarse cuando el individuo experimenta mayores eventos
desagradables que positivos, 1o que genera dificultad para experimentar satisfaccion por la
vida, aun maés, cuando las responsabilidades implican un gran esfuerzo mental y fisico
(Sanchez, Lucas, Fonseca, Pérez y Paino, 2018).

Ante esas responsabilidades, esta el cuidador de nifios con discapacidad, este experimenta
sentimientos de impotencia y estrés con gran intensidad porque cuida infantes que se
encuentran en condicion de cronicidad, enfermos y requieren de supervision, ademas,
presentan necesidades muy variadas como salud, aspectos educacionales y rehabilitacion;
todo esto se convierte en demandas que repercuten de manera negativa en la salud mental de
los cuidadores (Rivas y Ostiguin, 2010; Arias, Cahuana, Ceballos y Caycho, 2018). Ahora
bien, como cuidador entendemos al sujeto que atiende o asiste a otro afectado por cualquier
tipo de discapacidad, esto le ocasiona una dificultad para desarrollar con normalidad las
actividades de la vida diaria. Es decir, el cuidador permite que las personas puedan
desenvolverse en varias actividades para que gradualmente se vayan adaptando a las
limitaciones que su discapacidad les impone (Ruiz y Nava, 2012).

Para Rogero (2009) existen dos tipos de cuidadores: los informales, que cominmente
forman parte del circulo familiar del sujeto a cuidar, son quienes brindan atencion sin recibir
remuneracién y no disponen de capacitacion sobre cuidados; y los formales, que no forman
parte del circulo familiar del paciente, pues ofrecen cuidados especializados y reciben
remuneracion economica. En otras palabras, el cuidador formal actlia cuando las capacidades
del cuidador informal suelen ser deficientes ante la demanda que exige el cuidado de una
persona con discapacidad. Se distinguen dos tipos de cuidadores formales: el que labora en

una institucion y el que contrata la familia (Rodriguez, 2005).
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En general, los cuidadores formales deben mostrar las siguientes caracteristicas:
responsabilidad por el cuidado, paciencia, disciplina y adaptabilidad; al mismo tiempo,
brindan acompafiamiento y apoyo emocional, todo esto proporciona un respaldo eficaz en el
proceso de la enfermedad. Ademas, el cuidador ejerce a su vez el papel de supervisor para
identificar las necesidades, esta al tanto de la toma de medicamentos, los cambios de habitos
alimenticios, la fomentacion de la actividad fisica, la ejecucion de examenes y motivar
emocionalmente, con el fin de mejorar la calidad de vida del paciente (Achury et al., 2011).

El hecho de ser un cuidador formal implica un alto riesgo porque se deben ejecutar varias
funciones y con frecuencia las condiciones de trabajo no son las méas adecuadas, debido a que
cumplen con numerosas guardias, turnos muy largos y salarios bajos, lo que genera
consecuencias en el aspecto familiar, fisico y psicologico (Delgado et al., 2014). En el
aspecto familiar ejercer el rol de cuidador puede ocasionar un descuido en relacién al cuidado
de los hijos o producir problemas conyugales (Garcia, Mateo y Moroto, 2004). En el &mbito
de la salud se podrian dar consecuencias tales como problemas al caminar, dolor crénico,
contracturas y sintomas digestivos (Carretero, Garcés, Rodenas y Sanjosé, 2009). Por ultimo,
las afecciones psicoldgicas que pueden desarrollar son el estrés, depresion y sindrome del
trabajador quemado (Larban, 2010).

De esta manera, ejercer el rol de cuidador es complejo porque implica una alta carga fisica
y mental que se deriva de las necesidades de la poblacién a la que se dirigen los cuidados. Es
asi que, la Organizacion Mundial de la Salud en el 2001 sefiala que las personas con
discapacidad forman parte de una poblacion que posee varias deficiencias y limitaciones
tanto en su desenvolvimiento como en la participacion social, razén por la que requieren los
cuidados de su familia y profesionales para que puedan beneficiarse de un desarrollo dptimo
e integral que les permita alcanzar una vida plena (citado en Hermida y Mateos, 2010). Sin
embargo, varias investigaciones aseguran que los problemas de conducta, la discapacidad, el
deterioro cognitivo y funcional del sujeto cuidado se encuentra fuertemente vinculado con la
sobrecarga en el cuidador, por lo tanto, su bienestar se ve afectado (Carretero et al., 2009). Es
por ello que en esta investigacion nos interesa explorar el bienestar del cuidador formal de
nifios y adolescentes con discapacidad.

Los estudios que se presentaran a continuacion contienen datos sobre cuidadores formales
que atienden a diferentes problematicas de salud, docentes que ejercen su profesion con
sujetos que no tienen ningdn tipo de discapacidad y cuidadores informales de nifios con
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diferentes enfermedades. Esto debido a que no se pudo encontrar investigaciones que se
refieran al bienestar de cuidadores formales de nifios y adolescentes con algun tipo de
discapacidad.

Con respecto a las investigaciones desarrolladas sobre el bienestar en cuidadores formales
a nivel internacional se encuentra un estudio realizado en Espafia, en el cual se exploro el
bienestar con una muestra de 52 cuidadores formales de adultos mayores. Entre los resultados
obtenidos se destaca lo siguiente: los hombres exhibieron mas afectos negativos que las
mujeres; los profesionales que percibieron su salud como muy buena reflejaron satisfaccion
con la vida; también, se encontr6 que a mayor tiempo de experiencia laboral mayor era el
afecto negativo, en contraste, existi6 una correlacion estadistica significativa entre
satisfaccion con la vida y afecto positivo. En sintesis, gran parte de los cuidadores formales
se mostraron satisfechos y con predominancia de afectos positivos sobre afectos negativos
(Da Costa, 2017).

En Australia se desarroll6 un programa para mejorar el bienestar y la resiliencia del
personal de servicios de salud a través de la capacitacion en habilidades psicoldgicas. Se
trabaj6 con un grupo de 40 personas, en esta ocasion se utilizo la escala PERMA-Profiler para
medir el bienestar. Antes de aplicar el programa, encontraron un bienestar con puntajes bajos
(Agteren, lasiello y Lo, 2018). De igual manera, en Chile se investig6 sobre el bienestar y el
Burnout con una muestra de 121 profesionales sanitarios, y se reflejé puntajes bajos en el
21% de la poblacién, mientras que, el 71% obtuvo puntajes altos. A partir de estos resultados
se establecié que uno de cada cinco profesionales, la mayoria mujeres, mantienen puntajes
bajos (Veliz, Dorner, Soto y Arriagada, 2018).

Por el contrario, en Canada se indagd el bienestar de 47 docentes, se utilizo la escala
PERMA-Profiler para medir dicha variable, los resultados evidenciaron puntajes altos para
las diferentes dimensiones (Macintyre et al., 2019). Con respecto a las variables
independientes del bienestar general se encontré una investigacion realizada en Colombia
acerca de la percepcion de soledad en 180 cuidadores formales, se mostrd la ausencia de
dicho factor en sus vidas, sin embargo, experimentaban un mal estado de salud fisica y
mental en comparacion con la poblacion general (Segui, Ortiz, y De Diego, 2008).

En Chile se analiz6 el bienestar de 72 cuidadores informales de pacientes con dependencia
grave y total, utilizaron la escala Ryff para medir dicha variable, demostraron puntajes altos
en los factores de propdsito y de crecimiento, por tanto, hubo un puntaje alto en su bienestar
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(Marin, 2016). En cambio, una investigacion elaborada en Colombia con 180 cuidadores de
adultos con enfermedades cronicas, se evidencié que la mayoria mantenia puntajes medios y
con una mayor percepcion de soledad en sus vidas (Galviz, Aponte y Pinzon, 2016). Ademas,
en Suecia se realizo un estudio con cuidadoras sobre el factor soledad, en la cual se obtuvo
como resultado que las participantes experimentaban mayores sentimientos de soledad
durante el dltimo afio (Ekwall, Sivberg y Hallberg, 2005).

En Guatemala se exploro el bienestar de 20 padres de nifios con el trastorno del espectro
autista, cuyo objetivo fue identificar el bienestar con la escala Ryff; se Ilegd a la conclusion
de que esta poblacion present6 puntajes bajos en los factores de propdésito y de crecimiento
(Pinto, 2017). Asi también, en Peru se llevd a cabo un estudio sobre bienestar en 69 sujetos
que pertenecian al personal de salud de un hospital psiquiatrico, en el que se obtuvo como
resultado que estas personas tendian a presentar méas afectos positivos que negativos
(Rodriguez, 2016). También, en Colombia se exploraron los efectos de cuidar en 2557
cuidadores informales que estaban a cargo de personas con discapacidad, se evidencio en
ellos varios sintomas como lumbalgia, cefaleas, alteraciones en el suefio, presencia de
ansiedad, estrés, depresion y la gran mayoria se mostré con problemas para concentrarse
debido a que se encontraban tensos, preocupados, nerviosos e irritables (Gomez, Pefia y
Parra, 2016).

Un estudio en Canada durante el afio de 1995 detalla que un equipo de enfermeras evalu6
las emociones positivas a un grupo de 1.739 adultos saludables, en el que encontraron: que
los sujetos con emociones positivas altas experimentaron menos enfermedades cardiacas y
cardiovasculares. Por otro lado, en un metaandlisis acerca de varias enfermedades y su
relacion con el bienestar, se llegé a la conclusion de que las personas con puntuaciones altas
en bienestar presentaron una mejor salud fisica y menor riesgo de mortalidad (Seligman,
2011).

Por lo tanto, el interés por investigar el bienestar en cuidadores formales se debe a que
estas personas podrian representar un apoyo tanto para las familias como para los infantes en
los procesos de aprendizaje e inclusion en la sociedad, labores que posiblemente generan un
deterioro en su bienestar. La evidencia indica que el bienestar se asocia con varios resultados
deseables como menores tasas de divorcio, mayor éxito educativo y laboral, amistades mas
fuertes y mejor salud fisica (Butler y Kern, 2016). También, se conoce que el bienestar es
clave para la prevencion de enfermedades y la promocion de la salud mental (Lima, Pefia,
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Cedillo y Cabrera, 2017). En definitiva, el problema de investigacion es el deterioro o
afectacion del bienestar en cuidadores formales de nifios y adolescentes con discapacidad, lo
cual puede tener repercusiones tanto en su desempefio laboral como en las diferentes areas de
su vida.

Resulta importante abordar el bienestar en cuidadores formales de nifios con discapacidad,
puesto que como sefialaron Vitaliano, Schulz, Kiecolt-Glaser y Grant en 1997, los cuidadores
se encuentran inmersos en situaciones de estrés cronico, que daria lugar a secuelas en su
salud fisica y emocional debido a las demandas que deben cumplir al cuidar a sus pacientes.
En consecuencia, al comparar a estos sujetos con la poblacion en general se destaca la
presencia de mayores niveles de ira, ansiedad, depresion y menores niveles de bienestar como
resultado del estrés al que se enfrentan diariamente (citado en McPherson, Kayes, Moloczij y
Cummins, 2014). Asi también, Torres (2010) describe que los cuidadores formales se
encuentran bajo varios estresores relacionados con su vida laboral y personal, que producen
una alta carga emocional que repercute directamente en su desenvolvimiento laboral.
Ademas, los cuidadores con bajos niveles de motivacion hacia su trabajo tenian actitudes de
impotencia, desesperanza y cansancio, de manera que dejaron de lado la comunicacion y la
estimulacién de las personas que estaban bajo sus cuidados (Aparicio et al., citado en Flores,
Jenaro, Moro y Tomsa, 2014).

De acuerdo con Cerquera y Galvis (2014), los cuidadores formales reportan altos niveles
de afectacidn, situacion que podria repercutir negativamente en la calidad de sus cuidados y
en la motivacion relacionada con su rol de trabajo. Asimismo, se encontrd que estos
profesionales en su entorno de trabajo experimentan sintomas asociados a la depresion, como
bajos niveles de energia y una menor capacidad para experimentar placer. Por otra parte, el
rol de cuidador siempre ha estado fuertemente unido a la simbologia femen, pues cuando se
relaciond el estrés con la variable sexo, las diferencias se justificaron mas por los roles
sexuales que por las caracteristicas bioldgicas (Flores et al., 2014).

Los cuidadores formales necesitan preservar su bienestar, ya que, Si su bienestar no es
adecuado, el servicio que brindan a los usuarios no seria eficaz. Este hecho sirvié de
motivacion para la elaboracion del estudio (Casado y Lopez, 2001). Igualmente, el tema es
pertinente porque en la universidad hubo un proyecto de investigacién en el que se exploro el
bienestar en diferentes poblaciones, por tanto, existié apertura para la realizacion de esta
investigacion. Ademas, se conoce que existe una brecha epistemologica vacia en relacion a
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este tema, pues como refieren Cerquera y Galvis (2014), el interés principal de las
investigaciones siempre ha sido el cuidador informal o familiar. En nuestro medio no se
identificaron investigaciones similares al estudio propuesto, por lo que esta investigacion
aportard una base de datos que podré servir como fuente de informacion para identificar el
bienestar en esta poblacion.

Ahora bien, este trabajo sera factible porque se cuentan con los recursos humanos y
economicos para el desarrollo de la investigacion, ademas, con el permiso de las instituciones
que brindan cuidados especializados a los nifios con discapacidad. Los beneficiarios directos
de esta investigacion seran los cuidadores formales y de manera indirecta los nifios con
discapacidad, sus familias, las instituciones y la sociedad en general.

Con base en lo descrito, se plantea la siguiente pregunta de investigacién: ;cuanto puntta
el bienestar general y qué factor predomina en los cuidadores formales de nifios con
discapacidad de centros educacionales especiales, de acuerdo con variables
sociodemograficas como edad, sexo, profesion, estado civil y tiempo de trabajo? Para dar
respuesta a la pregunta formulada, el objetivo general es describir el bienestar general de los
cuidadores formales de nifios con discapacidad segun variables sociodemograficas; y en
relacion con este, los objetivos especificos son los siguientes: determinar el bienestar en los
cuidadores formales e identificar el factor de bienestar que predomina en cada una de las

variables sociodemograficas de los cuidadores formales.
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PROCESO METODOLOGICO

La investigacion tuvo un enfogque cuantitativo porque la variable a explorar era medible,
mediante un instrumento validado y estandarizado, ademas, se utilizo el andlisis estadistico
para el procesamiento de datos. El tipo de disefio fue no experimental puesto que la variable
independiente no ha sido manipulada de manera directa, asimismo, tampoco existio el control
de las variables contextuales propias del entorno laboral del cuidador formal (Hernandez,
Ferndndez y Baptista, 2014). El alcance fue de tipo descriptivo debido a que en esta
investigacion se buscd unicamente detallar el bienestar general de acuerdo con las variables
sociodemograficas de los cuidadores formales pertenecientes a algunas instituciones que

brindan atencidn especializada a nifios con discapacidad en Cuenca.

Participantes

La poblacion de estudio estuvo conformada por 72 cuidadores formales, de los cuales solo
participaron 63 debido a que 9 decidieron abstenerse de la investigacion. Estos pertenecian a
las siguientes instituciones: Instituto de Parélisis Cerebral del Azuay (IPCA), Unidad
Educativa Especial Agustin Cueva Tamariz y Unidad de Educacion Especializada
Fiscomisional ADINEA, estas atienden a nifios y adolescentes con discapacidad. Para este
estudio interesaron los cuidadores formales que cumplieron con los siguientes criterios de
inclusion: personas que se dediquen a cuidar de manera formal a nifios con discapacidad y
cuidadores formales que pertenezcan a instituciones o unidades educativas especializadas en
la atencién a nifios con discapacidad; y el Unico criterio de exclusion se refirié a aquellos
cuidadores formales que no desearon participar en el estudio y no firmaron el consentimiento

informado.

Instrumentos

a) Ficha sociodemografica (Anexo 1): permiti0 explorar distintas variables
sociodemograficas para la caracterizacion de la poblacion como edad, sexo, profesion,
estado civil y tiempo de trabajo.

a) Adaptacion del Perfil PERMA (Anexo 2): en su adaptacion al contexto ecuatoriano
por Lima et al. (2017) con un alfa de cronbach de 0=.91. Es una escala de tipo Likert
que consta de 23 preguntas, estd compuesta de once opciones; las primeras diez
preguntas van desde 0 (nunca) hasta 10 (siempre), en cambio, para las otras trece
preguntas existen las siguientes opciones: 0 (para nada) hasta 10 (completamente);

quince items evaltan las cinco dimensiones de bienestar conocidas como emociones
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positivas (P), compromiso (E), relaciones personales positivas (R), significado (M) y
logro (A). La adaptacion de esta escala fue realizada mediante la validez de
constructo, en la que usaron especificamente el analisis factorial, es asi que, como
resultado se agruparon los 15 items del instrumento original en un modelo de tres
factores porque mostré un mejor ajuste de datos; es importante sefialar que esta
diferencia se dio por las caracteristicas socioculturales de la muestra. Por lo tanto,
estos tres factores son: el factor de relaciones, que engloba las emociones positivas y
las relaciones (R1, R2, R3 y P1); el factor de proposito, conformado por el
significado, compromiso y logro (M1, M2, M3, E2, E3 y A3); y el factor de
crecimiento, en el que estan contenidos el logro, emociones positivas y compromiso
(Al, A2, P1, P2 y E1). Ademaés, el resto de items explora otros tres factores
independientes: salud (H, 3 items), emociones negativas (N, 3 items) y soledad (LON,
1 items); y un item criterial, que representa el bienestar subjetivo (HAP) (Lima et al.,
2017). Para este estudio el alfa encontrado fue de 0=.88, lo que refleja una buena

consistencia interna.

Procedimiento

Para esta investigacion, en primer lugar, se contact6 a los directores de las instituciones
para explicarles el objetivo de la investigacion y los instrumentos a utilizar. En segundo
lugar, se present6 en cada una de las unidades educativas un oficio de manera escrita, en el
que se pidid permiso para las aplicaciones junto con el protocolo de estudio aprobado por las
autoridades de la universidad. En tercer lugar, durante el momento de la aplicacion se explico
brevemente el tema de investigacion, los objetivos e instrumentos a los participantes y se
aclararon las dudas suscitadas. De inmediato, se entreg6 el consentimiento informado a cada
uno de los sujetos que desearon participar para que lo firmaran; por ultimo, estos, llenaron la
ficha sociodemografica y la escala de bienestar de forma individual, lo que les tomé un
tiempo aproximado de 15 a 20 minutos.

Procesamiento de datos

Antes de iniciar con el analisis de los datos, se obtuvo el alfa de Cronbach del instrumento
aplicado a la poblacion establecida. Para el analisis de los datos se utilizé la teoria de las
etapas de desarrollo propuesta por Papalia, Duskin y Martorell (2013) y la estadistica

descriptiva, que permitié explicar medidas de tendencia central: media y desviacion tipica. El
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procesamiento de datos fue ejecutado a través del paquete estadistico para las ciencias

sociales (IBM SPSS) version 25; y los resultados se presentan mediante tablas.

Aspectos éticos

La investigacion se adhiere a algunos de los principios éticos planteados por estas tres
organizaciones: Asociacion Americana de Psicologia (2010), Declaracion Universal de
Derechos Humanos (1948) y Declaraciéon de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial
(1964); los cuales son: (a. se garantiza el respeto y la promocion de los derechos en todos los
participantes; y, la participacion voluntaria y anénima de los sujetos mediante la firma del
consentimiento informado (Anexo 3), que ha sido aprobado por el Comité de Bioética en
Investigacion del Area de la Salud (COBIAS); (b. la informacion que se obtenga sera
utilizada solamente para fines académicos, y; (c. los resultados del trabajo seran socializados

con los participantes y autoridades de las instituciones.
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PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

Los resultados que se detallan a continuacion se encuentran organizados en funcion de los
objetivos planteados en la investigacion. En primer lugar, se mostrardn las caracteristicas
sociodemogréficas de la poblacion; posteriormente, cada una de estas sera relacionada con el
bienestar general para dar respuesta al objetivo general. En segundo lugar, se observaran los
estadisticos descriptivos de los factores de bienestar (relaciones, prop6sito y crecimiento)
relacionados con las variables sociodemogréaficas con el fin de distinguir el factor que
predomina en cada una de ellas. En tercer lugar, se expondran los resultados globales del
bienestar general de los cuidadores formales, asi como de sus factores. Finalmente, se
mostrardn los resultados de los factores independientes (soledad, salud y emociones
negativas) que forman parte del instrumento que se utilizé para medir el bienestar general.

Antes de iniciar con los resultados, es fundamental que se tenga en consideracion que las
investigaciones previas fueron escasas debido a que la adaptacion del instrumento es nueva.
Ademas, la poblacion que se tomo en cuenta, cuidadores formales, ha sido poco estudiada
porque como refieren Cerquera y Galvis (2014) el interés principal de las investigaciones
siempre ha sido el cuidador informal o familiar. Por estas razones, la discusion en su mayor
parte se la realizara con base en teorias y otras poblaciones que ejercen funciones similares a

las de esta poblacion como cuidadores informales y docentes.

Caracteristicas sociodemograficas de la poblacion

En el estudio participaron en total 63 cuidadores formales, de los cuales, la mayoria fueron
mujeres, estaban casados y se dedicaban a la docencia. Con respecto a la edad, la media fue
de 38.25 con una desviacién tipica de 9.08. Por ltimo, en cuanto a su tiempo de trabajo, este
oscilaba entre los 6 meses a 34 afios. Los datos sociodemograficos se pueden observar en la
tabla 1.
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Tabla 1
Caracterizacion de la poblacion
Datos Generales Variable N
Mujer 49
Sexo Hombre 14
Adultez temprana 42
(20-40 afos)
Etapas de desarrollo 4
Adultez media 21
(40-60 anos)
Soltero/a 28
Estado Civil Casado/a 33
Divorciado/a 2
Docente 37
Profesion Psicologo/a 12
Otra 14
0-3 36
Tiempo de trabajo afios 4-9 14
10-34 13

Total de participantes=63

Resultados del bienestar general y los factores de acuerdo a las variables
sociodemograéficas:
Sexo

Con relacion a esta variable es importante tener en cuenta que la mayoria de cuidadores
formales de este estudio fueron mujeres. En correspondencia con esto, Flores et al. (2014)
plantean que el rol de cuidador siempre ha estado asociado a la simbologia femenina.

De esta manera, en la tabla 2 las mujeres tienen puntajes altos en el bienestar general
(m=8.47 y Dt=.84) y el factor que predomina en ellas es el de propésito (m=8.77 y Dt=.82).
En los hombres se refleja una orientacién hacia puntuaciones altas en el bienestar general
(m=8.63 y Dt=.81) y el factor que presenta una mayor puntuacion es el de propdsito (m=8.78
y Dt=.97).

En los factores de relaciones (m=8.20 y Dt=1.08) y crecimiento (m=8.29 y Dt=.98), las
cuidadoras presentan una tendencia hacia puntuaciones altas. Esto difiere de los resultados de
Veliz et al. (2018), debido a que sefialan lo siguiente: las mujeres que trabajan en la atencion
primaria de salud presentan insatisfaccion en los factores de relaciones positivas y

crecimiento personal.
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Las féminas de este estudio de manera intrinseca demuestran que mantienen puntuaciones
elevadas en sus emociones positivas, esto concuerda con lo que algunos investigadores
descubrieron hace afos, que a pesar de que ellas son las que presentan mayores tasas de
depresién y por tanto emociones negativas, también eran capaces de experimentar emotividad

positiva, con mayor frecuencia e intensidad que los hombres (Seligman, 2002).

Tabla 2
Media y desviacion estandar de la variable sexo
Bienestar ~ Factor Factor Factor
Sexo : e .
general  relaciones propo6sito crecimiento
Muier Media 8.47 8.20 8.77 8.29
J Desv. 84 1.08 82 98
Media 8.63 8.62 8.78 8.21
Hombre
Desv. 81 81 97 1.09

Etapas de desarrollo

En la tabla 3 se evidencia que el bienestar general de los cuidadores en la adultez temprana
(m=8.46 y Dt=.93) y adultez media (m=8.61 y Dt=.62) presenta una inclinacion hacia
puntajes altos. El factor que prevalece en ambas etapas de desarrollo es el de propésito: con
una m=8.32 y Dt=.89 en la adultez temprana; y, m=8.96 y Dt=.76 en la adultez media.

Los adultos de esta investigacion presentan una tendencia hacia puntajes altos en
emociones positivas (que forman parte del factor crecimiento), lo que de acuerdo con
Seligman (2011) esto se relaciona con la presencia de menos enfermedades cardiacas y
cardiovasculares.

Por otra parte, se sobrentiende que las emociones positivas en las distintas etapas de vida
de los cuidadores tienen una tendencia a puntuaciones altas. Es asi que, en un estudio se ha
relacionado estas emociones con la longevidad y el estado de salud en personas de la tercera
edad; y se lleg6 a la conclusion de que la emotividad positiva predijo de manera considerable
quienes vivirian y moririan, asi como también, los estados de incapacidad. Los investigadores
demostraron que las personas con bienestar tenian la mitad de posibilidades de quedar
incapacitados o morir y experimentaron menos los estragos del envejecimiento. En adicion,
las personas con emociones positivas tienen mejores habitos de salud, un sistema
inmunoldgico mas fuerte y una menor tension arterial que las personas con menos emociones

positivas (Seligman, 2002).
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Tabla 3
Media y desviacion estandar de la variable etapas de desarrollo

Etapas de Bienestar Factor Factor Factor

desarrollo general relaciones propésito  crecimiento

Adultez Media 8.46 8.32 8.69 8.20

temprana  Desv. .93 1.11 .89 1.09

Adultez Media 8.61 8.26 8.96 8.44

media Desv. .62 .89 76 .82
Estado civil

En la tabla 4 se visualiza que las personas solteras tienen un puntaje alto en su bienestar
general (m=8.44 y Dt=.90) y el factor que sobresale es el de propdsito (m=8.74 y Dt=.86).
Los casados tienen una tendencia hacia puntajes altos en su bienestar general (m=8.67 y
Dt=.65) y el factor que predomina es el de propdsito (m=8.87 y Dt=.84). Los cuidadores que
estan divorciados poseen una orientacién hacia puntajes medios en su bienestar general
(m=6.82 y Dt=.87) y el factor con mas puntuacion es el de proposito (m=7.83 y Dt=.71).

De acuerdo con Seligman (2011) las personas que experimentan bienestar presentan una
mejor salud fisica y menor riesgo de mortalidad. Ademas, en relacion al matrimonio, el cual
es relacionado con una prision o la felicidad eterna, sin embargo, varios estudios encontraron
porque que si la relacion de pareja es sana entonces esta contribuird al bienestar de ambos,
por el contrario, si hay maltrato y situaciones dificiles, las personas presentarian un menor
bienestar que los solteros, divorciados y viudos (Seligman, 2002).

Tabla 4
Media y desviacion estandar de la variable estado civil

Estado Bienestar Factor Factor Factor
Civil general relaciones propdsito crecimiento
Soltero Media 8.44 8.24 8.74 8.19
Desv. .90 .99 .86 1.15
Casado Media 8.67 8.47 8.87 8.42
Desv. .65 97 .84 .86
Divorciado Media 6.82 6.25 7.83 7.20
Desv. .87 1.06 71 .28
Profesion

En la tabla 5 se observa que, en relacion al oficio de los cuidadores, los docentes (m=8.61
y Dt=.76), psicologos (m=8.20 y Dt=.93) y de otras profesiones (m=8.52 y Dt=.92) presentan

orientaciones hacia puntajes altos en el bienestar general. Ademas, el factor propésito es el
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que sobresale en todas las profesiones: con una m=8.83 y Dt=.84 en los docentes, m=8.38 y
Dt=.86; para los psicologos; y, m=9.03 y Dt=.82 de otras profesiones.

De acuerdo con los resultados obtenidos en este estudio se refleja que los docentes de
nifios y adolescentes con discapacidad tienen una mayor puntuacion en el bienestar general,
este dato concuerda con lo que Maclintyre et al. (2019) encontraron, pues el bienestar general
de los docentes (de colegios y universidades de su localidad) present6 puntajes altos.

Ademas, se observa que en todas las profesiones de forma implicita existen altas
puntuaciones de las emociones positivas, las cuales de acuerdo con Fredrickson cumplen un
papel estupendo en la evolucidén debido a que amplifican los recursos fisicos, sociales e
intelectuales, los vuelven mas perdurables, y se amplian las reservas a las que se pueden
acudir cuando se manifiesta una amenaza u oportunidad. Asi también, cuando los individuos
experimentan una emotividad positiva mejoran como persona y las relaciones como las de

amistad y pareja tienen més probabilidades de progresar por buen camino (Seligman, 2002).

Tabla 5
Media y desviacion estandar de la variable profesion
., Bienestar Factor Factor Factor
Profesion . .. -
general relaciones proposito  crecimiento

Docente Media 8.61 8.38 8.83 8.36
Desv. .76 .98 .84 .97

Psicélogo/a Media 8.20 8.27 8.38 8.06
Desv. .93 1.03 .86 .96

Otra Media 8.52 8.10 9.03 8.28
Desv. .92 1.24 .82 1.18

Tiempo de trabajo

Para la variable tiempo de trabajo que se observa en la tabla 6, para el intervalo de 0 a 3
afios existen orientaciones hacia altas puntuaciones en el bienestar general (m=8.44 y Dt=.80)
y el factor con una mayor puntuacion es el de proposito (m=8.67 y Dt=.77). En el intervalo de
4 a 9 afios se refleja un bienestar general (m=8.63 y Dt=.84) con una puntuacion alta y el
factor propdsito es que predomina (m=8.86 y Dt=.86). En el intervalo de 10 a 34 afios el
bienestar general (m=8.57 y Dt=.96) tiene una tendencia hacia puntuaciones altas y el factor
que sobresale es el de proposito (m=9.00 y Dt=1.07).

Autores como Pines, Aronson y Kafry aseguran que el burnout es un sindrome que se
caracteriza por agotamiento emocional, mental y fisico; que tiende a presentarse por lo
general en personas que tienen un lapso de tiempo alto en el trabajo (citado por Carlin y
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Garcés, 2010). En el estudio realizado por Veliz et al. (2018) se observa que los cuidadores
con burnout mantienen puntajes bajos en su bienestar, este resultado difiere con el presente
estudio porque la mayoria de cuidadores mantienen puntajes altos de bienestar general en los
tres rangos de tiempo, por lo tanto, no podrian presentar burnout. Asimismo, Da Costa (2017)
asegura que los cuidadores formales con mayor tiempo de experiencia laboral tienden a
experimentar afectos negativos. Este hallazgo Ilama la atencion de las autoras porque ser
cuidador formal de nifios y adolescentes con discapacidad con el paso del tiempo genera un
desgaste fisico y emocional, y por ende una disminucién de su bienestar, sin embargo, esto no

ocurre en la presente investigacion.

Tabla 6

Media y desviacion estandar de la variable tiempo de trabajo

Tiempo de Bienestar Factor Factor Factor

trabajo general relaciones proposito  crecimiento

0-3 Media 8.44 8.30 8.67 8.21
Desv. .80 1.04 77 0.89

4-9 Media 8.63 8.41 8.86 8.47
Desv. .84 1.03 .86 1.07

10-34 Media 8.57 8.17 9.00 8.26
Desv. .96 1.12 1.07 1.27

Resultados generales del bienestar y sus factores

En esta parte se expondran los resultados globales del bienestar general y cada uno de sus
factores, que se presentaron en los cuidadores formales.

El bienestar general de toda la poblacion muestra puntajes altos, reflejados en la tabla 7,
en la que se observa una media de 8.51 y Dt= 0.83. Asi también, en los factores de relaciones,
propdsito y crecimiento se observan orientaciones hacia puntajes altos. Con respecto al factor
predominante es el de propésito (m=8.78 y Dt= 1.04). Estos resultados obtenidos se
relacionan con lo que Marin (2016) encontro: los cuidadores informales presentaron altos
puntajes en los factores de crecimiento personal y proposito en la vida; de esta manera,
tuvieron un puntaje global alto en su bienestar.

A diferencia de este estudio, en el que los cuidadores muestran puntuaciones altas, Pinto
(2017) en su investigacion encontro que los cuidadores informales de nifios con Trastorno del

Espectro Autista presentan tendencias negativas en los factores propdsito de vida y relaciones
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positivas. Por otro lado, Agteren et al. (2018) aseguran que los cuidadores formales presentan
puntajes bajos, lo que difiere de los resultados encontrados en este trabajo.

Tabla 7
Media y desviacion estandar bienestar general y sus factores

Bienestar  Factor Factor Factor
general  relaciones propdsito crecimiento
N 63 63 63 63
Media 8.51 8.30 8.78 8.28
Desv. .83 1.04 .85 1.01

Resultados de los factores independientes de la escala PERMA
A continuacion, se describen los factores independientes que forman parte del instrumento
psicoldgico que se utilizé para medir el bienestar.

Tabla 8
Media y Desviacion estandar de las variables independientes

N Media Desv. Minimo Maximo
Soledad 63 2.70 2.93 .00 9.00
Salud 63 7.48 1.55 3.67 10.00
Emociones
negativas 63 3.65 1.95 .67 8.33

Soledad

En la tabla 8 se muestra que el factor de soledad de todos los cuidadores con los que se
trabajo presenta una puntuacion baja (m=2.70 y Dt= 2.93), por lo que se evidencia que la
mayoria de cuidadores no experimentan soledad. Este resultado se relaciona con el estudio
realizado por Galviz et al. (2016), en el cual los cuidadores formales tampoco perciben el
factor soledad en sus vidas, mientras que difiere con el estudio realizado en Suecia con
cuidadoras sobre el factor soledad, en la cual se obtuvo como resultado que las participantes
experimentaban mayores sentimientos de soledad durante el Gltimo afio al asegurar que esto
se puede originar debido a que el cuidado puede restringir oportunidades de socializar con
otros fuera del hogar (Ekwall et al., 2005).

Salud
La salud de los cuidadores formales tiene un puntaje alto, con una media de 7.48 y Dt=
1.55, reflejados en la tabla 8. Sin embargo, esta puntuacion es baja en comparacion a las

puntuaciones que se expusieron en los otros factores (crecimiento, relaciones y propdésito) del
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bienestar general. En contraste con esto, Segui et al. (2008) demostraron que los cuidadores
informales experimentaban un peor estado de salud fisica y mental en comparacion con la
poblacion general. Asi también, Gomez et al. (2016) reportaron que la mayoria de cuidadores
tenian problemas de salud asociados a la labor de cuidado, entre los cuales se destacaba las
cefaleas, lumbalgia y alteraciones del suefio. De esta manera, se evidencia que los cuidadores
formales de este estudio experimentan menos problemas de salud en comparacion con los

cuidadores informales investigaciones anteriormente descritas.

Emociones negativas

En las emociones negativas en la tabla 8 se observa una puntuacion baja (m= 3.65 y
Dt=1.95), lo que indica que la mayoria de cuidadores formales no experimenta emociones
negativas. Este resultado se relaciona con el hallazgo de Rodriguez (2016) porque el personal
de salud presentd una tendencia a experimentar mas afectos positivos que negativos; este
resultado también se repitid en el trabajo de Da Costa (2017) con los cuidadores formales de
adultos mayores. En cambio, Gémez et al. (2016) descubrieron que la mayoria de cuidadores
informales sentian ansiedad, estrés y depresion; mas de la mitad tenian problemas para
concentrarse porque estaban tensos, nerviosos, preocupados e irritables. Es asi que, se
evidencian mas emociones negativas en los cuidadores informales que en los cuidadores
formales. De acuerdo con Cerquera y Galvis (2014) esto ocurre porque estos ultimos tienen
un proyecto de vida, que serviria como factor protector en la labor de cuidar a otros.
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CONCLUSIONES

En relacidn a las variables sociodemogréaficas la mayor parte de los cuidadores formales
fueron mujeres, se ubicaron en la etapa de la adultez temprana, el estado civil que predominé
era el de casados, hubo mayor presencia de docentes y el tiempo de trabajo que prevalecié era
el de cuatro a nueve afios.

El factor de bienestar que predominé en todas las variables antes mencionadas fue el de
proposito, por lo que se evidencia que estas personas experimentan un sentido de vida o de
pertenencia, buscan un propdsito para su vida, se sienten comprometidos con la labor de
cuidado que ejercen actualmente, tienen de capacidad de buscar experiencias Optimas 0 metas
que les permitan seguir creciendo.

En cuanto a los resultados globales del bienestar general, la percepcion que tienen los
cuidadores demostrd ser alta, lo cual resultdé ser llamativo por la contraposicion existente
entre la teoria y los resultados de este trabajo, porque se conoce que la labor de cuidado se
relaciona frecuentemente con un deterioro en la salud fisica y mental.

Por ultimo, se destacan los resultados de los factores independientes de la escala PERMA:
la mayoria de cuidadores formales no sienten soledad y emociones negativas, y experimentan
pocos problemas de salud. Estos resultados se relacionan con el hecho de que esta poblacion

presenta una percepcion alta de su bienestar.

RECOMENDACIONES Y LIMITACIONES

Las limitaciones que se hallaron en este trabajo final de titulacion fueron: la inexistencia
de un lugar adecuado para la realizacién de las aplicaciones del instrumento psicolégico, la
falta de tiempo de la mayoria de los cuidadores formales ya que no disponian de un espacio
libre durante su jornada de trabajo y estaban pendientes siempre del cuidado de los nifios y
adolescentes que tenian a su cargo, y la existencia de un sesgo de confusion debido a que
estuvieron presentes autoridades de cada una de las instituciones en el momento de la
aplicacion.

Asimismo, Unicamente se identificaron estudios con relacion a cuidadores formales e
informales que estaban a cargo de otro tipo de poblacion que no corresponde a nifios y
adolescentes con discapacidad. En adicion, la adaptacion del instrumento que se utilizd para

medir la variable bienestar es nueva y difiere del original, por tanto, resultdé complicado
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elaborar la parte de la discusion. Y, por ultimo, existe la dificultad para realizar
generalizaciones a partir de este estudio debido al tamafio de la poblacion.

Por otra parte, las autoras recomiendan realizar un plan de intervencion con los
participantes para reforzar su estado de bienestar actual. Continuar con investigaciones
relacionadas con la poblacion estudiada, tomando en cuenta su homogeneidad, en las que se
abarquen a todos los cuidadores formales que laboran a diario con distintas poblaciones.
Ademas, seria factible ahondar mas en cuanto al bienestar de este tipo de cuidadores con
otros instrumentos psicoldgicos para constatar o refutar lo obtenido en este trabajo final de
titulacion. Finalmente, sugerimos que las autoridades de las instituciones generen espacios
adecuados para realizar investigaciones con el personal, con la finalidad de obtener datos
fidedignos que sirvan para mejorar el bienestar de estos a través de intervenciones tales como

talleres y capacitaciones.
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ANEXOS

Anexo 1

Ficha sociodemografica

A continuacion, por favor complete la siguiente informacion relacionada con sus datos
personales y laborales.

Edad:

Sexo
Mujer [ ] Hombre []

Estado Civil
1. Soltero (]
2. Casado ]
3. Divorciado []
4. Union Libre []
Profesion
1. Docente [
2. Médico (]
3. Enfermera/o []
4. Auxiliar de enfermeria [ ]
5. Psicélogo/a []
6. Otra ]

Tiempo de trabajo
en la institucién actual (en meses):

Muchas gracias por su participacion.
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Anexo 2
Adaptacion del Perfil PERMA

(Lima-Castro, S., Pefia-Contreras, E., Cedillo-Quizphe, C. y
Cabrera-Veléz, M)

Las siguientes preguntas tienen que ver con sus sentimientos frente a diferentes

situaciones de la vida. A cada pregunta responda con un numero que va desde 0 hasta
el 10, encierre en un circulo el numero que corresponda a su respuesta.

1. A1l ¢Con qué frecuencia siente que esta avanzando hacia el logro de sus metas?
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10
2 E1 ¢Con qué frecuencia se siente fascinado con lo que hace?
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
3. P1. En general, é{con qué frecuencia se siente alegre?
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10
4. N1. En general, écon qué frecuencia se siente angustiado?
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10
5. A2. ¢{Con qué frecuencia logra metas importantes que usted mismo se ha puesto?
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10
6. P2. En general, écon qué frecuencia se siente optimista?
Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Andrea Michelle Gutiérrez Gonzalez
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Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

8. A3. ¢Con qué frecuencia es capaz de manejar sus responsabilidades?

Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

9. N3. En general, écon qué frecuencia se siente triste?
Nunca Siempre

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

10. E3. ¢Con qué frecuencia siente que el tiempo vuela cuando hace algo que le gusta?

Nunca Siempre
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

11. M3. En general ¢hasta qué punto lleva una vida con propésito y sentido?

Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

12 R1. ¢Hasta qué punto recibe apoyo de otras personas cuando lo necesita?

Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

13. H3. ¢En comparacién con otras personas de su misma edad y sexo, considera que
tiene un excelente estado de salud?

Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

14. E2. En general, ¢hasta qué punto se siente entusiasmado con sus actividades?

Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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15. M2. En general, é¢hasta qué punto siente que lo que hace en su vida es valioso y vale
lapena?

Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

16. LON ¢Qué tan solo se siente en su vida?

Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

17. H2. éQué tan satisfecho con su salud fisica se siente actualmente?

Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

18. R2. ¢Qué tan querido se siente por otras personas?

Para nada
Completamente
0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10
19. M1. {Generalmente, sabe lo que quiere hacer con su vida?
Para nada Completamente
0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10
20. H1. En general, ¢Tiene una excelente salud fisica?
Para nada Completamente
0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10
21. R3. ¢{Qué tan satisfecho esta con sus relaciones personales?
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Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

2. P3. En general, ¢hasta qué punto se siente satisfecho con su vida?

Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

23. HAP Considerando todas las cosas de su vida en conjunto, équé tan feliz es?

Para nada Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

REFERENCIA BIBLIOGRAFICA
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Anexo 3

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: Bienestar en cuidadores formales de centros educacionales para nifios y adolescentes con
necesidades educativas especiales de Cuenca en el periodo 2019- 2020

Datos del equipo de investigacion:

Nombres completos # de cédula Institucion a la que pertenece
Investigador Principal | Andrea Michelle Gutiérrez Gonzélez 0150017713 Universidad de Cuenca
Investigador Principal | Pamela Estefania Romero Pafii 0105717565 Universidad de Cuenca

¢De qué se trata este documento?

Usted esta invitado(a) a participar en este estudio que se realizara en los diferentes centros educacionales para nifios y
adolescentes con necesidades educativas especiales de Cuenca. En este documento llamado "consentimiento informado”
se explica las razones por las que se realiza el estudio, cual sera su participacion y si acepta la invitacion. También se
explica los posibles riesgos, beneficios y sus derechos en caso de que usted decida participar. Después de revisar la
informacion en este Consentimiento y aclarar todas sus dudas, tendra el conocimiento para tomar una decision sobre su
participacion o no en este estudio. No tenga prisa para decidir. Si es necesario, lleve a la casa y lea este documento con
sus familiares u otras personas que son de su confianza.

Introduccion

La Facultad de Psicologia de la Universidad de Cuenca (UC) han dado aval cientifico y académico para el desarrollo de
esta investigacion, que aporta al conocimiento sobre el bienestar de cuidadores formales de los diferentes centros
educacionales para nifios con discapacidad. Por lo tanto, este estudio responde a los diferentes compromisos que tiene la
Universidad de Cuenca con la sociedad. El objetivo es conocer el bienestar general de los cuidadores formales para
evidenciar si existe 0 no deterioro en su desempefio laboral, esto permitira que elaboren a futuro estrategias para mejorar
el bienestar; esta institucion ha sido seleccionada para llevar a cabo esta investigacion.

Objetivo del estudio

Describir el bienestar general de los cuidadores formales de nifios con discapacidad para evidenciar si existe 0 no
deterioro en su desempefio laboral segun variables sociodemogréficas.

Descripcion de los procedimientos

Cada uno de los participantes se le aplicara una ficha socio-demografica y la Escala PERMA-perfil (escala para medir el
bienestar general) que se encuentra validada en nuestro contexto. Cada uno de estos documentos se les dara a los
sujetos a estudiar de manera impresa. Posteriormente los datos obtenidos seran procesados mediante el software SPSS
y analisis estadistico para la obtencién de resultados.

Riesgos y beneficios

La escala que sera administrada durante la investigacién, no incurre ningun tipo de riesgo que pueda afectar la salud
fisica y psicoldgica del participante, ya que los datos se obtendran de manera anénima y voluntaria. Los investigadores
estaran atentos a responder dudas durante y después de la aplicacién de los instrumentos. Este estudio dara a conocer
sobre como se encuentra el bienestar general de cuidadores formales, que permitird a los futuros investigadores
desarrollar estrategias para mejorar el bienestar

Otras opciones si no participa en el estudio
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En caso de que no decida usted a participar en esta investigacion, no existe ningun compromiso de su parte con los
investigadores, sin embargo, si usted actualmente no autorizo su participacion y luego cambia de opinién, no dude en
ponerse en contacto con el equipo investigativo para que proceda a firmar el consentimiento.

Derechos de los participantes

Usted tiene derecho a:
1) Recibir la informacién del estudio de forma clara;
Tener la oportunidad de aclarar todas sus dudas;
Tener el tiempo que sea necesario para decidir si quiere o no participar del estudio;
Ser libre de negarse a participar en el estudio, y esto no traera ningun problema para usted;
Ser libre para renunciar y retirarse del estudio en cualquier momento;
Recibir cuidados necesarios si hay algin dafio resultante del estudio, de forma gratuita, siempre que sea
necesario;
Tener acceso a los resultados de las pruebas realizadas durante el estudio, si procede;
El respeto de su anonimato (confidencialidad);
Que se respete su intimidad (privacidad);

) Recibir una copia de este documento, firmado y rubricado en cada pagina por usted y el investigador;

) Tener libertad para no responder preguntas que le molesten;

) Contar con la asistencia necesaria para que el problema de salud o afectaciéon de los derechos que sean
detectados durante el estudio, sean manejados segin normas y protocolos de atencion establecidas por las
instituciones correspondientes;

13) Usted no recibira ningin pago, ni tendra que pagar absolutamente nada por participar en este estudio.
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Informacion de contacto

Si usted tiene alguna pregunta sobre el estudio por favor llame a cualquiera nimero de celular : 0993086107 o
0992982397 que pertenecen a Andrea Michelle Gutiérrez Gonzalez y Pamela Estefania Romero Pafii o envie un
correo electrénico a andrea.gutierrezg96@ucuenca.edu.ec — estefania.romero24@ucuenca.edu.ec

Consentimiento informado

Comprendo mi participacion en este estudio. Me han explicado los riesgos y beneficios de participar en un lenguaje
claro y sencillo. Todas mis preguntas fueron contestadas. Me permitieron contar con tiempo suficiente para tomar la
decision de participar y me entregaron una copia de este formulario de consentimiento informado. Acepto
voluntariamente participar en esta investigacion.

Nombres completos del/a participante Firma del/a participante Fecha
Nombres completos del testigo (si aplica) Firma del testigo Fecha
Nombres completos del/a investigador/a Firma del/a investigador/a Fecha

Si usted tiene preguntas sobre este formulario puede contactar al Dr. José Ortiz Segarra, Presidente del Comité de
Bioética de la Universidad de Cuenca, al siguiente correo electrnico: jose.ortiz@ucuenca.edu.ec
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