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RESUMEN
Introduccion: El cuidado de una persona con discapacidad es una tarea que
demanda tiempo, esfuerzo y cambios importantes en el desempefio de los roles
habituales de la vida de la cuidadora que pueden afectar su salud, pero al
mismo tiempo es una gran oportunidad para extraer beneficios de esta
experiencia. En la actualidad el cuidado familiar es cada vez mas necesario por
lo que garantizar la salud de quienes lo ejercen es una responsabilidad social,
para ello es imprescindible identificar los factores que influyen en el estilo de
vida de las cuidadoras familiares para poder promover su salud de manera

efectiva.

Objetivo: Analizar el estilo de vida promotor de salud (EVPS) de las cuidadoras
familiares de personas con discapacidad severa que residen en el Distrito
Metropolitano de Quito e identificar los factores cognitivo-afectivos, las
caracteristicas bio-socioculturales y las caracteristicas del cuidado que modelen

de este estilo de vida.

Metodologia: Se realiz6 un estudio cuantitativo, transeccional, descriptivo y
correlacional, en una muestra probabilistica de 223 cuidadoras familiares de
personas con discapacidad severa del Distrito Metropolitano de Quito,

beneficiarias del Bono Estatal Joaquin Gallegos Lara. El instrumento de

XXi



recoleccion de datos estuvo conformado por: el cuestionario semiestructurado
de datos bio-socioculturales, el cuestionario estilo de vida promotor de la salud
CEVPS II, el cuestionario de orientacion hacia la vida denominado OLQ-13 vy la
escala revisada de autoeficacia para el cuidado RSCSE. El andlisis de los datos
se realiz6 mediante estadistica descriptiva e inferencial a través del programa

SPSS® 25.

Esta investigacion garantizd el respeto a los derechos y seguridad de las
cuidadoras familiares quienes de manera libre y voluntaria consintieron su

participacion.

Resultados: La muestra estuvo constituida por un 92,4% de mujeres, el
promedio de edad fue 49 afos, el 82,1% fueron mestizas, el 32,7% tenian al
menos una enfermedad cronica, el 50,2% no tienen pareja, el 63,7% son
madres de la persona cuidada, el 76,7% profesan la religion catdlica y el 57,4%
asignan un alto nivel de compromiso religioso. EI promedio de escolaridad fue
de 9 afos y el ingreso econdmico mensual reportado en promedio fue de 240
dolares. El tiempo de ejercicio del rol de cuidadoras fue de 16,5 afios con
jornadas promedio de 19 horas diarias, el 24,7% indicaron que nunca reciben
ayuda y el 50,2% indican que las razones para cuidar a su familiar es por un

sentido de responsabilidad.
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El 50,7% de las cuidadoras mostr6é un sentido de coherencia global alto, mas de
la mitad indicaron comprensibilidad, manejabilidad y significatividad altas (igual
o mayor a la media). Sin embargo, se observé una diferencia estadisticamente
significativa (Friedman, p<0,001) en el nivel reportado para las dimensiones, las
cuidadoras presentaron relativamente baja significatividad, y alta
comprensibilidad y manejabilidad. Respecto de la percepcion de la autoeficacia
del cuidado, el 52,9% indic6é un nivel de autoeficacia del cuidado alta, mas del
60% de las cuidadoras indicaron alta autoeficacia para el manejo de conductas
disruptivas y para el control de pensamientos perturbadores, el 52,5% presento

baja autoeficacia para obtener un respiro.

El 50,7% tuvieron un EVPS saludable con mayor desarrollo de crecimiento
espiritual, nutricién, relaciones interpersonales y responsabilidad por la salud,
las conductas menos practicadas fueron las de actividad fisica. El EVPS mostr6
correlacion significativa positiva y moderada con la percepcion de la
autoeficacia del cuidado y con varias caracteristicas biologicas, socioculturales
y del cuidado con las cuales se logr6 modelar el EVPS. La interaccion de
variables de tipo sociocultural como la religion de la persona cuidada y el nivel
de compromiso religioso de la cuidadora familiar y las caracteristicas cognitivo-
afectivas como la autoeficacia para obtener un respiro y controlar pensamientos
perturbadores lograron explicar en un 38,7% la variabilidad del EVPS de las

cuidadoras familiares.
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Conclusion: ElI EVPS es saludable para la mitad de las cuidadoras, preocupa
el otro 50% que refiere un EVPS no saludable, es necesario enfocarse en
intervenir con acciones destinadas a incrementar la actividad fisica. Se identifico
que el factor cognitivo afectivo que influye en el EVPS es la autoeficacia, se
debe trabajar en estrategias que fomenten la autoeficacia para obtener un
respiro. Las caracteristicas socioculturales que influyen en el EVPS fueron la
religion y el nivel de compromiso religioso de la cuidadora, mostrando la
importancia de encontrar un significado espiritual a la tarea de cuidar. Las
caracteristicas del cuidado que contribuyeron al modelo fueron las motivaciones
para el cuidado en donde cuidar por un deseo de ayudar de forma

desinteresada se asocia a una relacion emocional con la persona cuidada.

Los factores identificados en este estudio deben tomarse en cuenta para la
planificacion de intervenciones que fomenten la adopcién de un EVPS
sostenible en el tiempo para que mejore la calidad de vida de las cuidadoras

familiares.

Palabras claves: Cuidadores; Promocién de la Salud; Estilo de Vida;

Autoeficacia; Sentido de Coherencia; Enfermeria en Salud Publica.
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ABSTRACT

Introduction: The care of a person with a disability is a task that demands time,
effort and important changes in the performance of the usual roles of the
caregiver's life that can affect their health, but at the same time it is a great
opportunity to obtain benefits from this experience. Nowadays, family care is
increasingly necessary, so guaranteeing the health of those who exercise it is a
social responsibility, for this, it is essential to identify the factors that influence

the lifestyle of family caregivers to promote their health in an effective way.

Objective: To analyze the health-promoting lifestyle (EVPS) of family caregivers
of people with severe disabilities who reside in the Metropolitan District of Quito
and identify the cognitive-affective factors, bio-sociocultural characteristics and

care characteristics that model this lifestyle.

Methodology: A quantitative, cross-sectional, descriptive and correlational
study was carried out, working with a probabilistic sample of 223 family
caregivers of people with severe disabilities from the Metropolitan District of
Quito, beneficiaries of the Joaquin Gallegos Lara State Bond. The data
collection instrument consisted of: the semi-structured bio-sociocultural data

questionnaire, the CEVPS Il health-promoting lifestyle questionnaire, the life
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orientation questionnaire called OLQ-13, and the revised self-efficacy scale for
CSR care. Data analysis was performed using descriptive and inferential

statistics through the SPSS® 25 program.

This research guaranteed respect for the rights, safety and well-being of family

caregivers who freely and voluntarily consented to their participation.

Results: The sample consisted of 92.4% women, the average age was 49
years, 82.1% were mestizo, 32.7% had at least one chronic disease, 50.2% did
not have couple, 63.7% are mothers of the person cared for, 76.7% profess the
Catholic religion and 57.4% assign a high level of religious commitment. The
average schooling was 9 years and the average reported monthly economic
income was 240 dollars. The time of exercising the role of caregivers was 16.5
years with an average of 19 hours per day, 24.7% indicated that they never
receive help and 50.2% indicate that the reasons for caring for their family

member is for a sense of responsibility.

50.7% of the caregivers showed a high sense of global coherence, more than
half indicated high understandability, manageability and significance (equal to or
greater than the mean). However, a statistically significant difference (Friedman,
p<0.001) was observed in the level reported for the dimensions, the caregivers

presented relatively low significance, and high understandability and
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manageability. Regarding the perception of care self-efficacy, 52.9% indicated a
high level of care self-efficacy, more than 60% of caregivers indicated high self-
efficacy for managing disruptive behaviors and for controlling disturbing

thoughts, 52 .5% presented low self-efficacy to obtain a respite.

50.7% had a healthy EVPS with greater development of spiritual growth,
nutrition, interpersonal relationships and responsibility for health, the least
practiced behaviors were physical activity. The EVPS showed a significant
positive and moderate correlation with the perception of care self-efficacy and
with various biological, sociocultural and care characteristics with which the
EVPS was modeled. The interaction of socio-cultural variables such as the
religion of the person cared for and the level of religious commitment of the
family caregiver and cognitive-affective characteristics such as self-efficacy to
obtain respite and control disturbing thoughts were able to explain 38.7% of the

variability of the EVPS of family caregivers.

Conclusion: The EVPS is healthy for half of the caregivers, the other 50%
reports an unhealthy EVPS and it is really concerning, it is necessary to focus
on intervening with actions aimed at increasing physical activity. It was identified
that the cognitive-affective factor that influences the EVPS is self-efficacy, one
must work on strategies that promote self-efficacy to obtain a break. The

sociocultural characteristics that influence the EVPS were the caregiver's
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religion and level of religious commitment, showing the importance of finding a
spiritual meaning in the task of caring. The characteristics of care that
contributed to the model were the motivations for care where caring for a
selfless desire to help is associated with an emotional relationship with the

person cared for.

The factors identified in this study must be taken into account when planning
interventions that promote the adoption of a EVPS that is sustainable over time

in order to improve the quality of life of family caregivers.

Keywords: Caregivers; Health Promotion; Life Style; Self Efficacy; Sense of

Coherence; Public Health Nursing.
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1. INTRODUCCION

1.1. Fundamentacion.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) calcula que mas de mil
millones de personas, es decir, un 15% de la poblacion mundial estan afectadas
por la discapacidad en alguna forma, 2,2% tienen dificultades importantes para
funcionar y 3,8% son personas mayores de 15 afios. En la Region de las
Américas, alrededor de 140 millones de personas viven con cualquier tipo de
discapacidad. Lo cual es motivo de preocupacion, debido a que las tasas de
discapacidad van aumentando conforme envejece la poblacion y crece la
prevalencia de enfermedades cronicas tales como la diabetes, las

enfermedades cardiovasculares, el cancer y los trastornos de la salud mental (-

3).

En Ecuador, la prevalencia de discapacidad en el afio 2021 fue de 2,67%
de estas, el 45,6% presenta discapacidad fisica, 23,12% intelectual, 14,12%
auditiva, 11,54% visual y 5,55% psicosocial. El grupo de poblacibn mas
afectado son las personas de entre 36 a 64 afos (40,72%), siendo el porcentaje
de afectacion entre 30 al 74% de discapacidad en el 80,24% de la poblacion
que la padece ®. Es decir cada vez se eleva nimero de personas con

discapacidad y dependencia que requieren en alguna medida cuidados que les



permitan vivir con plenitud de derechos y participar en igualdad de condiciones

con el resto de ciudadanos en la vida econdmica, social y cultural del pais ©).

Ecuador ha asumido la filosofia del buen vivir a partir de la reforma
constitucional del 2008 y desde ahi se ha impulsado un marco normativo que
tiene como eje central promover la inclusién social, en este sentido ha generado
una importante estructura organizativa para disefiar e implementar programas
sociales ®). En lo concerniente a las personas con discapacidad, uno de los
programas establecidos es la Mision Solidaria Manuela Espejo, que es un
estudio para la implementacion de diagndstico bioldgico y psicosocial, clinico y
genético, de la poblacion con discapacidad en todo el territorio ecuatoriano, con

especial énfasis en las zonas de mas dificil acceso geogréafico .

Este programa inici6 en julio del 2009 y continla hasta la actualidad, como
resultado de este estudio, se ubican los casos extremadamente mas criticos, es
decir, personas con discapacidad intelectual, fisica severa 0 con
multidiscapacidades que viven en situacion de extrema pobreza y que son, en
muchas ocasiones, abandonados por sus familiares en largas jornadas, debido

a su urgencia de conseguir un medio de manutencién ©).

La Misidén Solidaria Manuela Espejo, estd compuesta estructuralmente por
cuatro grandes bloques de actuacion: diagnostico, respuesta, prevencion e

inclusion. Una vez identificadas las necesidades de las personas con



discapacidad, el segundo bloque estructural de la misidbn consiste en la
operacion respuesta, con el objetivo de hacer llegar las ayudas técnicas a las
personas ubicadas y geo-referenciadas en el diagndstico ®. Ademas existen
programas de prevencion de discapacidades auditivas y visuales en los
escolares y el tamizaje metabdlico neonatal para la deteccién oportuna de

riesgo de muerte o discapacidad en el recién nacido.

Para complementar las intervenciones, en julio del 2010 entra en vigencia
el programa “Joaquin Gallegos Lara”, el cual nace con la finalidad de facilitar
una transferencia econémica condicionada a las personas con discapacidad
que viven en condiciones criticas () para garantizar el cuidado permanente y
evitar el abandono debido a la busqueda de oportunidades laborales por parte
del cuidador/a (en adelante cuidadora). Este mecanismo de tipo redistributivo
consiste en una transferencia de 240 doélares mensuales a una cuidadora
familiar o a quien se haga responsable del cuidado de la persona que padece
de discapacidad fisica o intelectual severas con altos niveles de dependencia
@), este aporte debe ser usado en la alimentacion, movilizacion, insumos,

rehabilitacion y cuidado de la persona con discapacidad.

Las personas que se declaran como cuidadoras responsables del paciente
deben comprometerse a brindar el cuidado necesario y administrar de manera

adecuada la ayuda econdémica que reciben. A pesar de ser un programa



relativamente estable, no se ha encontrado evidencia de investigaciones que
reporten el impacto de este en la vida de las personas con discapacidad y de
sus cuidadoras. La literatura mundial, reconoce a la cuidadora familiar como la
persona que forma parte fundamental en la vida de la persona con
discapacidad, sin embargo en Ecuador no se ha analizado esta importante

figura.

La revision bibliogréfica indica que generalmente este rol suele ser
asumido por las mujeres debido a la tradicion de cuidado en las familias, siendo
mas frecuente la madre, conyuge o esposa y/o las hijas de las personas con
discapacidad @ quienes se encargan de proveer la ayuda lo cual implica una
cuota de responsabilidad ineludible para la mujer, por condicionamientos
culturales que definen estereotipos y marcan normas morales haciendo que
este cuidado sea subvalorado y en muchos casos no retribuido

econdmicamente (10,

La presencia de discapacidad y dependencia en uno de los miembros,
genera alteraciones en la familia y una redistribucion de roles, a pesar de que
no todos asumen de igual manera el cuidado de sus familiares con
discapacidad, las familias tienen que reorganizar sus recursos entre los que se
destaca la figura de la cuidadora familiar, quien ha tomado un rol importante

dentro de los sistemas de salud del mundo. La labor de las cuidadoras



familiares contribuye al mantenimiento de las personas con discapacidad en su
entorno familiar y social, disminuyendo la utilizacion de recursos formales y
demorando o evitando el ingreso en instituciones, por lo tanto el aporte social
de las cuidadoras es muy valioso no solo para la persona cuidada 0 sus

familias, sino también para el sistema de salud y a la economia nacional.

Un fendmeno frecuente entre las personas que cumplen esta compleja
labor, es el deterioro de su salud, debido a que la cuidadora tiene que hacer
frente a numerosas e intensas tareas. La cuidadora familiar es la responsable
de proveer cuidados sin limite de horarios durante meses o afios, con un
elevado compromiso de asistencia a la persona con discapacidad tanto en
actividades basicas como instrumentales ©). La mala salud de las cuidadoras se
asocia a los efectos del esfuerzo fisico, cambios negativos en las actividades
relacionadas con la salud, como la dieta y el ejercicio; los efectos fisiolégicos de
los trastornos psicolégicos, como la depresion, y cambios en la activacion
simpatica y reactividad cardiovascular que aumentan el riesgo de hipertensiéon y

enfermedad cardiovascular 1,

Las cuidadoras se ven enfrentadas de repente a una labor para lo cual la
vida no les prepar6 y hacen grandes esfuerzos para desempefiar su tarea, para
las cuidadoras es vital potencializar a las personas con discapacidad, pero es

también fuente de marginacion, discriminacion y exclusién, porque la



invisibilizacion de las experiencias cotidianas que viven las cuidadoras, implica
el no reconocimiento de otras necesidades que no se refieran Unicamente al
bienestar de las personas con discapacidad 2. Esta invisibilizaciéon provoca
alteraciones en el bienestar de la cuidadora de una persona con discapacidad,
situacion que se complica mas para quienes asisten a aquellos con condiciones

severas (13,

Desde este punto de vista, existen consecuencias negativas que la
experiencia de cuidar tiene sobre el estado de salud de la cuidadora, ya que se
producen muchos ajustes a lo largo del tiempo en su estilo de vida,
dependiendo de la severidad de la dependencia y la cantidad de tiempo
invertido en el cuidado, se pueden presentar sintomas a nivel fisico o

psicolégico (14,

El costo que representa el deterioro de la salud de las cuidadoras
familiares, se refleja en la disminucion de la capacidad para brindar cuidados,
con la consecuente necesidad de institucionalizacion de la persona con
discapacidad, ademas la enfermedad puede resultar en la pérdida de la
independencia y afios con discapacidad o la muerte de la cuidadora, lo que crea

una carga econémica considerable para las familias y para el Estado (9,



El estilo de vida de las cuidadoras muchas veces se ve afectado, o que
deberia tomarse en cuenta como prioridad ya que los estilos de vida son los
responsables en gran parte de la aparicion de enfermedades crénicas. Hoy en
dia, las enfermedades cronicas son un problema importante de salud publica en
todo el mundo, han sido reportadas como la principal causa de mortalidad
mundial, a ellas se les atribuye el 71% de las muertes que se producen en el
mundo y mas del 85% de estas muertes ocurren en paises de ingresos bajos y

medianos @9,

La OMS estima que en el Ecuador las enfermedades cronicas no
transmisibles representan el 72% de todas las muertes, asi, el 24%
corresponden a enfermedades cardiovasculares, 17% al cancer, 8% a la
diabetes, 5% a patologias respiratorias cronicas y el 19% a otras enfermedades
cronicas 10, En el afio 2020 las tres primeras cusas de mortalidad por
enfermedades crénicas fueron: enfermedades isquémicas del corazon (13,5%),

diabetes (6,8%) y enfermedades hipertensivas (4,5%)17).

Las enfermedades crénicas, son producto de la acumulacion de varios
factores actualmente conocidos: el aumento de la esperanza de vida, los
procesos de urbanizacién, migracion, aculturacion, deterioro ambiental,

influencia de los medios de comunicacién; diversos determinantes sociales



como la pobreza, educacion, el sedentarismo, mala nutricibn, consumo

excesivo de sal, azlcar, grasas trans, tabaco y alcohol (8),

A estos factores esta expuesta permanentemente la poblacion ecuatoriana
en todo su ciclo de vida, pero, estos problemas se manifiestan mas y son mas
graves en poblacién de menos recursos que llega muchas veces a complicarse
con discapacidades que afectan su actividad laboral en la etapa méas productiva

de sus vidas, limitando sus ingresos econémicos (18,

Los costos de las enfermedades no transmisibles son considerables y
cada vez mayores. Los gobiernos y las comunidades se ven afectados por los
costos elevados de la muerte prematura y de la discapacidad, asi como de los
tratamientos y la prestacion de cuidados para quienes tienen enfermedades
cronicas. Sin una adecuada prevencion y deteccién temprana, estos costos solo
aumentan, ya que se requieren tratamientos, intervenciones quirdrgicas y

medicamentos costosos (19),

Ademas, se debe considerar que estas enfermedades pueden aumentar
las desigualdades que afectan especialmente a las mujeres cuidadoras, ya que
en general no suelen recibir ninglin pago por esta atencién gque consume su
tiempo y les dificulta conseguir y mantener un trabajo remunerado en la

economia formal y, al no tener un empleador, no reciben un seguro de



enfermedad. Como consecuencia de esta situacion, cuando las mujeres
envejecen y empiezan a padecer estas enfermedades, se enfrentan a una falta

de recursos econdémicos asi como de servicios sociales y de salud publicos @9,

El problema de las enfermedades cronicas también repercute en la
economia del pais y del mundo. El crecimiento sostenido del gasto en salud
observado a nivel mundial indica que el 70% del gasto sanitario funcional se
invierte principalmente en tres areas: la atencion curativa para pacientes
ambulatorios (incluida la atencion diurna y la curativa domiciliaria), los
medicamentos y suministros médicos. Mientras que la atencidn preventiva

representa el 11% del gasto publico en salud 9,

Este gasto sanitario se concentra fundamentalmente en la atencion a
pacientes con enfermedades cronicas y en el gasto farmacéutico derivado de su
tratamiento. El sistema sanitario se dedica a atender a enfermos y curarlos y no
tanto a prevenir la enfermedad y promocionar la salud pues el gasto en
prevencion de enfermedades promedia solo el 2,7% del gasto en salud ?V. Una
participacion tan alta en curacion deja recursos limitados para otro tipo de
atencion en un sistema econdémico que no da abasto por lo que esta situacion

se vuelve insostenible.



Segun cifras de la Comisibn Economica para América Latina y el Caribe
(CEPAL), en 2019, el gasto social de Ecuador fue del 10,5% del PIB y de este
el 2,7% se invirtié en el sector salud 2. Entonces, para hacer frente a la carga
de enfermedad crénica y al aumento del gasto sanitario el planteamiento l6gico
es intentar reducir o controlar al maximo el problema en su origen, previniendo
la aparicién temprana de enfermedades cronicas, es por esto que se argumenta
gue la promocion de la salud es una inversion a largo plazo que evita mayores
costos tanto econémicos como sociales y de salud en términos de mejor calidad

de vida.

Pese a estos riesgos, la mayoria de veces, la atencion social y de salud se
centra en la persona que sufre de discapacidad, prescindiendo paraddjicamente
de las madres, mujeres, hijas, cuidadoras en tanto sujetos del mundo de la
discapacidad. En términos de derechos, se asume social y éticamente, como
Gnica prioridad la rehabilitacion e integracion, de las personas con
discapacidad. Desde la practica médica, la condiciébn de enfermedad de las
personas con limitaciones fisicas y/o mentales, es decir el paciente, es el nlcleo
de la reflexién terapéutica, entonces las necesidades de las cuidadoras ya
sean: proyectos personales, tiempo libre, descanso o empleo, desaparecen o

se postergan, porque la prioridad son las personas con discapacidad 2.
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El enfoque tradicional en la investigacion sobre el cuidado ha sido
centrarse en los riesgos y los resultados de salud negativos asociados con la
prestacion de atencion, del mismo modo las intervenciones de enfermeria con
las cuidadoras hasta la actualidad, se han orientado principalmente a reducir el
malestar que representa el rol de cuidadora, los resultados hallados en este tipo
de intervenciones han mostrado que aunque son positivos, tienden a ser de
poco impacto, especialmente en las fases de seguimiento, ya que trabajar con

esta poblacion resulta dificil por su condicion y caracteristicas de su labor ©,

No obstante, y aun presentando algunos de los sintomas mencionados, a
menudo las cuidadoras son capaces de extraer beneficios de su experiencia
mostrando muchos de ellos una extraordinaria capacidad de adaptacion a las

circunstancias que les ha tocado vivir 23,

El cuidado a personas con dependencia puede tener también un impacto
positivo en la vida de sus cuidadoras, como por ejemplo, la sensacion de
satisfaccion, reconocimiento familiar y social, estrechamiento de relaciones con
otros miembros de la familia, entre otras. Sin embargo, aunque pocos, existen
avances de la investigacién en este campo, lentamente se ha incorporado un
enfoque positivo y esta surgiendo un cambio de paradigma hacia la salud

positiva, ofreciendo una vision de las cuidadoras menos patolégica, y mas
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centrada en el andlisis de aquellas capacidades y fortalezas que actian como

factores de proteccion

El enfoque de la salud publica centrado en la prevencion esta dando un
giro. La tendencia tradicional de reduccion de los factores de riesgo y la
generacion de barreras para la enfermedad, estd dando poco a poco pasos
hacia el enfoque de la salud publica positiva. La salud positiva es una forma de
ver las acciones en salud, focalizando la mirada hacia lo que hace que las
personas, las familias y las comunidades aumenten el control sobre su salud y

la mejoren @4,

A la mirada de salud positiva, se la conoce como salutogénesis cuyo
enfoque se centra en la capacidad de las personas para utilizar los recursos
disponibles en su entorno ©3). El marco salutogénico, centrado en los recursos,
indica cdmo se puede emprender tal desafio, asi, para adquirir conocimiento
sobre resultados positivos, las investigaciones en torno al cuidado deben pasar
del analisis descriptivo del estrés de la cuidadora, sus antecedentes y
consecuencias a estudiar los recursos que las cuidadoras utilizan para
mantener su salud y bienestar a lo largo del tiempo (9. Entonces, la teoria
salutogénica es una contribucién importante a la investigacion y practica de la
promocién de la salud, aportando al mantenimiento y desarrollo de la salud y la

calidad de vida @9,

12



La promocién de la salud tiene una perspectiva bastante diferente a la
acostumbrada vision curativa, principalmente, en lo que se refiere a los recursos
para la salud y la vida, no al riesgo y la enfermedad ©@"). El concepto
salutogénico es una forma muy personal de pensar, ser y actuar, un sentimiento
de confianza interior de que las cosas iran bien independientemente de lo que
suceda ®®, La situacion de las cuidadoras implica que estas sean capaces de
superar dificultades y presiones, enfrentar el desconocimiento y el miedo al
cuidado, aprender a afrontar los momentos dificiles que se generan producto de
la conducta y necesidades de la persona con discapacidad, y de las situaciones

propias del rol, como la monotonia, el aislamiento y la falta de apoyo ©).

Surge entonces la necesidad de adoptar acciones que ofrezcan
respuestas especificas y oportunas a la condicion del cuidado familiar, con el
fortalecimiento de acciones integrales de promocién e inclusion para este grupo
poblacional @3, Las cuidadoras de personas en situacion de dependencia
también necesitan ser cuidadas y, sobre todo, aprender a cuidarse. Necesitan
cuidar de si mismas para mantener un estado de salud 6ptimo que les permita
seguir atendiendo bien a su familiar y ofrecer calidad de vida a la persona que

cuida pero al mismo tiempo mantener su propia calidad de vida.

La Enfermeria es esencial en la promocion de la salud, por formacién,

experiencia y por los contextos en los que se desarrolla la profesion, la funciéon
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de enfermeria figura en un lugar prominente en la promocion de la salud ya que
es el grupo principal del personal de salud que tiene el privilegio de ser la
primera linea de encuentro entre las personas, las familias, las comunidades y
el sistema de salud, el &mbito para la prestacion de los cuidados es la vida
cotidiana donde se encuentran las personas, en los hogares, escuelas, lugares

de trabajo y otros contextos de la comunidad.

La enfermeria tiene las herramientas necesarias para ayudar a
promover este proceso, para eso se requiere colocar como sujeto de cuidados
también a la cuidadora familiar. Para poder avanzar, es imprescindible que la
enfermeria como figura central en la promocion de salud genere nuevos
conocimientos en torno al cuidado, el mismo que hasta ahora se ha basado en
la suplencia de necesidades que muchas veces vistas desde la mirada externa

no coinciden con las percepciones de las necesidades reales en el territorio.

Es momento de dirigir esfuerzos a modalidades de cuidados basados
en las fortalezas y potencialidades de las personas y las comunidades y
adaptarlos al desarrollo social, econémico y cultural del pais. Las intervenciones
de enfermeria en el ambito de la promocion de la salud deben orientarse hacia
el empoderamiento y el desarrollo de estrategias de afrontamiento con el fin de
ayudar a disminuir las fragilidades causadas por el rol desempeiado y gestionar
los recursos y potencialidades, de manera que la experiencia del cuidado

familiar se convierta en algo positivo.
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Estas intervenciones de enfermeria dirigidas hacia la promocion de la
salud de las cuidadoras familiares, requieren sustentacion empirica y la
generacion de nuevos conocimientos que solo la investigacion puede aportar.
Sin embargo, los aspectos salutogénicos de la cuidadora familiar y la forma
como enfrenta su situacion, han sido poco estudiados y evaluados. Por lo tanto,
el estudiar estos conceptos permitira mejorar los conocimientos y herramientas
de los profesionales de enfermeria para proveer cuidados de promociéon de la

salud oportunos, integrales, continuos y participativos hacia la cuidadora 7,

La clave del proceso esta en aprender a reflexionar sobre las opciones
gue existen en funcion de las situaciones que ocurren en la vida, sacando
partido a aquellas que generan salud, las que mejoran la calidad de vida y las
que desarrollan la capacidad de utilizar factores biolégicos, materiales y
psicosociales que hacen mas facil a las personas mirar su vida como coherente,
estructurada y comprensible para percibir que se esta preparada para manejar

cualquier situacion independientemente de lo que estd sucediendo en la vida

(29),

La salud se crea y se vive en el marco de la vida cotidiana, es el resultado
de los cuidados que se dispensa a si mismo y a los demas, de la capacidad de
tomar decisiones y controlar la vida propia y de asegurar que la sociedad en la
gue se vive ofrezca a todos sus miembros la posibilidad de gozar de un buen
estado de salud ©9. Sin embargo, el enfoque de la promocion de la salud,
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resulta muy poco practico en un sistema social que estimula y se beneficia de la
persistencia de comportamientos de riesgo, los intentos de modificacion
individuales, son solo una parte del problema, por el otro lado se encuentra la
contribucion de los distintos aspectos de un sistema social mas amplio,

incluyendo las prioridades nacionales y las politicas de gobierno.

La promocién de la salud debe generar condiciones de vida gratificantes,
agradables, seguras y estimulantes, lo cual debe ir acompafiado de medidas
que garanticen el caracter positivo de esos cambios en la salud publica G, Esto
significa que los problemas complejos de salud publica deben abordarse a
través de politicas que coordinen los esfuerzos entre los sectores, asi la salud
debe ser una consideracion clave en la elaboracion de politicas y planes

nacionales.

Evaluar los factores que contribuyen a la adopcién de estilos de vida
saludables en las cuidadoras familiares, se convierte en un requerimiento
indispensable si se pretende delinear estrategias que promuevan la salud en
esta poblacion. Asi, la capacidad de las personas para disfrutar de una calidad
de vida alta depende de qué tanto la sociedad, a través de una accién
interdisciplinaria e intersectorial, sea capaz de apoyar el proceso de salud a lo
largo de la vida, creando politicas publicas saludables, es decir, formando

sociedades salutogénicas.
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La promocion de la salud requiere que se identifiquen y eliminen los
obstaculos que impidan la adopcion de medidas que favorezcan la salud, pero
también que se identifiquen las potencialidades y recursos. De este modo se
incrementan las opciones disponibles para que la poblacién de cuidadoras
ejerza un mayor control sobre su propia salud y sobre el medio ambiente y para

que opte por todo lo que propicie la salud G0,

En este sentido nace el interés por estudiar los factores personales que
interactian en la adopcién de estilos de vida en las cuidadoras familiares de
personas con discapacidad con la intencion de que este conocimiento se pueda
utilizar desde la enfermeria para promover la salud de las cuidadoras de la
manera salutogénica, es decir, con un enfoque en su capacidad para utilizar los
recursos, talentos, habilidades, intereses y experiencias que ellas poseen y que
constituyen un valioso arsenal para la salud, asi, una vez identificadas esas
fortalezas, potenciar a las cuidadoras para mantener su salud siguiendo la
l6gica de hacer faciles y accesibles las opciones orientadas al bienestar,

crecimiento y envejecimiento saludable.
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1.2. Justificacién y relevancia del estudio.

Ecuador sigue la tendencia mundial del envejecimiento, asi la esperanza
de vida al nacer va aumentando paulatinamente. Segun datos del Instituto
Nacional de Estadisticas y Censo para el afio 2020 el promedio de esperanza
de vida fue de 77 afios, siendo 74,5 afios para hombres y 80 en mujeres @D, Sin
embargo, al igual que aumentan los afios de vida, las enfermedades cronicas
no transmisibles (ENT) también muestran mayor prevalencia y complicaciones.
Las enfermedades cronicas no transmisibles fueron las que méas contribuyeron
a la mortalidad en los ultimos afios, entre las primeras causas de muerte se
encuentran las enfermedades cardiovasculares, la diabetes mellitus, las

neoplasias, entre otras 2

Estas circunstancias crean necesidades evidentes tanto para las familias
como para los gobiernos, puesto que, el aumento de la supervivencia no
necesariamente implica mejoras en el bienestar, la salud y la calidad de vida, es
mas, el envejecimiento y la discapacidad han aumentado exponencialmente en
condiciones socioecondmicas complejas e inciertas, en Ecuador al igual que en
el resto de paises de América Latina y el Caribe esta transicidon no se asocia a
una situacién econémica favorable como en otras regiones de mayor desarrollo

econdmico 33,
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En ese contexto la inversion publica juega un papel fundamental,
convirtiéndose en un canal importante para la creacion de oportunidades y
capacidades, asi la atencion primaria de salud y la promocion de la salud
deberian ser vistas como la mejor opcion para la atencion de necesidades de
salud de la poblacién. No obstante, la atencidn primaria de la salud sigue siendo
relegada por los gobiernos, ya que de hecho la politica de salud sigue
caminando en funcion de un concepto que exige la atencion de la enfermedad,
hacia donde se privilegia el destino de recursos econémicos y, hacia donde se

canalizan los esfuerzos 34,

Todavia existen brechas considerables en la manera en que la atencion
primaria se organiza, se financia y se otorga ©%. Las actuaciones de promocion
de la salud, prevencion de la enfermedad y participacion de la comunidad,
continlan sin desarrollarse plenamente por lo que los servicios de atencién

primaria continGlan orientados a la enfermedad en lugar de la salud ¢4.

Contrariamente, un sistema de salud orientado a la atencion primaria es
menos costoso y mas eficiente, ya que permite identificar la necesidad de
atencion de cada persona, en qué nivel debe ser atendido y por qué profesional,
evitando asi un derroche irracional de los recursos humanos y materiales. Un
sistema orientado a la salud, debe potenciar el autocuidado personal y facilitar

los medios necesarios para promover la salud personal y de la comunidad.
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El grupo profesional mas capacitado para hacer esto posible, por
formacion y competencias, es la enfermeria familiar y comunitaria. La
enfermeria como agente activo del equipo de salud esta llamada a identificar las
caracteristicas particulares del contexto de las cuidadoras de personas con
discapacidad, y a reconocer coOmo estas caracteristicas pueden incidir en
fendbmenos relacionados con el comportamiento y adopcién de estilos de vida

en busca de mejoras que incidan en la calidad de vida de esta poblacion.

De este modo, consolidar propuestas de intervencién acordes con las
realidades identificadas para responder mejor y mas eficientemente a los
desafios presentes y futuros relacionados con el progresivo aumento del
envejecimiento y la discapacidad y las inminentes necesidades de cuidado de la

cuidadora familiar para trasformar la dependencia en autocuidado (9,

Con el aumento de las personas mayores, las cuidadoras familiares
deberian ser un tema de interés en la politica social y econémica, no solo por el
aumento de la poblaciéon adulta mayor sino porque mas adelante no se van a
tener cuidadoras familiares suficientes para atender estas necesidades (19, En
Ecuador, las personas adultas mayores representan 7,2% de la poblacion y
llegaran segun las proyecciones al 18% en el afio 2050 32:37), condicién que se
prevé acentuara la necesidad de atencion y de cuidados domiciliarios a adultos

mayores y/o con discapacidad.
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De acuerdo a datos del Consejo Nacional para la Igualdad de
Discapacidades (CONADIS), en 2022, el 25,12% de la totalidad de personas
con discapacidad es adulta mayor, lo que implica una doble condicion de
vulnerabilidad ®. Considerando que la discapacidad estd estrechamente
relacionada a la edad, estas proyecciones confirman que las tasas de
dependencia estdn aumentando por lo que las crecientes necesidades de
cuidado plantean un reto de gran magnitud. Reto que asumido desde
investigacion y practica de la enfermeria contribuira con experiencias que
permitan desarrollar, transferir y adaptar las mejores practicas de cuidado con

inversiones adecuadas Y eficientes.

En Ecuador, los cuidados a las personas con discapacidad han sido
provistos tradicionalmente en el ambito familiar y, dentro de este contexto, los
cuidados son brindados generalmente por las mujeres @, pero factores como la
transformacion de la familia, la insercion de la mujer en el mercado laboral, las
migraciones y la urbanizacion influyen en la capacidad de desempenfiar este rol
©3) por ello, el tema del cuidado se ha posicionado en los Ultimos afios como
motivo de preocupacion, pues, ademas de reconocer sus implicaciones desde
la perspectiva de género, se revaloriza y reconoce la importancia del cuidado

para la reproduccion social ©8).,
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El cuidado tiene una doble dimension social, que transita entre cuidar a
otros y autocuidarse, y ademas implica la promocién de la autonomia personal,
asi como la asistencia a personas en situacion de vulnerabilidad. Desde esta
concepcion, contemplar también los derechos de las cuidadoras se hace
innegable, de tal forma que esta labor socialmente necesaria no transgreda los

derechos de quienes la realizan 9,

Uno de los grandes objetivos nacionales de desarrollo del Ecuador es el
de garantizar una vida digna con iguales oportunidades para todas las personas
y para la consecucion de este objetivo se han propuesto varias metas, entre
ellas: “Fortalecer el sistema de inclusion y equidad social, proteccién integral,
proteccion especial, atencion integral y el sistema de cuidados durante el ciclo
de vida de las personas, con énfasis en los grupos de atencién prioritaria,
considerando los contextos territoriales y la diversidad sociocultural” G9, En este
sentido, el presente estudio contribuira generando un diagnéstico inicial
abordando el tema de las cuidadoras familiares puesto que no se han
desarrollado estudios similares a nivel nacional, los resultados permitiran
generar un marco referencial para el disefio de programas encaminados a
apoyar el cumplimiento del Plan Nacional de Desarrollo, que ademas se
enmarca en los compromisos internacionales de desarrollo global, como la

Agenda 2030 y sus Objetivos de Desarrollo Sostenible.
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Promover la salud de las cuidadoras familiares es una responsabilidad
social alineada a la comprension de la salud como ese buen vivir que se
conseguira a través del trabajo intersectorial e interdisciplinar. Concebir a la
salud mas alla de la ausencia de enfermedad es algo que se ha venido
haciendo histéricamente desde 1978, afio en el cual la OMS promulga en la
declaracion de Alma Ata con el lema “Salud para todos en el afio 2000”. En esta
declaracion, se reconoce formalmente el enfoque de cuidados primarios de
salud como estructura para el mejoramiento de la salud de los habitantes del

planeta 0,

Posteriormente, en 1986, en Ottawa Canada se define a la promocién de
la salud como el proceso que permite a las personas y comunidades aumentar
el control sobre los determinantes de la salud, mejorando asi la salud para
llevar una vida activa y productiva. Se trata por tanto de un concepto positivo
que acentla los recursos sociales y personales asi como las aptitudes fisicas
(0, La promocion de la salud desde entonces es entendida como un proceso
cultural, social, ambiental, econémico y politico que coincide con la vision
salutogénica e implica fortalecer el potencial de salud de las personas, haciendo

de la buena salud una herramienta para una vida productiva y placentera (29,

La Optica no patogénica conocida también como perspectiva salutogénica

o de la salud positiva pone énfasis en el origen de la salud y no en el origen de
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la enfermedad constituye un cambio de paradigma, del interés patogénico por
los factores de riesgo de las enfermedades al interés salutogénico por la fuerza

y los determinantes de la salud 9,

La filosofia detras de la teoria salutogénica armoniza adecuadamente con
el Modelo de Promocién de la Salud de Nola Pender, quien mira al cuidado de
enfermeria como una oportunidad para fomentar en las personas conductas
hacia un estilo de vida saludable “%, Es preciso mencionar los aportes de la
Dra. Pender a la promocion de la salud desde el ambito de enfermeria, quien
ejercio un liderazgo en el desarrollo de la investigacion de enfermeria en
Estados Unidos con un enfoque revolucionario a la época, incluso anticipando

el devenir de la promocion de la salud a nivel mundial.

En 1975, Pender publico su primer articulo titulado: A Conceptual Model
for Preventive Health Behavior, que sirvio como base para el estudio de como
las personas tomaban decisiones sobre su propio cuidado de la salud en el
contexto de enfermeria. A partir de ahi fue intensificado sus estudios y

renovado su Modelo de Promocion de la Salud (MPS) “2),

La promocién de la salud, ademas, es una propuesta participativa de
empoderamiento y compromiso de las personas, familias y comunidades para

asumir un mayor control sobre su propia vida, el papel de los profesionales de
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salud en especial de la enfermeria es aplicar estrategias para fortalecer la
autoestima y la capacidad de adaptacion al medio, desarrollando mecanismos

de autoayuda y solidaridad “3,

La promocion de la salud podria ser el método para alcanzar este
resultado positivo en el que la aproximacioén salutogénica podria ser el medio
para llegar a ella 2. En general, la salutogénesis crea poblaciones que viven
mas y tienen mayor tendencia a elegir comportamientos de salud positivos,
tienen menos problemas de salud y por lo tanto tienen necesidad menos

frecuente de utilizar el sistema de salud “4,

En el sentido amplio de promocion de la salud, la enfermeria constituye el
campo de accion estratégico en el sistema nacional de salud. Estudiar este
constructo permitirA mejorar los conocimientos y herramientas de los
profesionales de enfermeria para la entrega de cuidados de promocién de la

salud oportunos, seguros, integrales y continuos hacia la cuidadora “9.

Las actividades de promocién de la salud, aportan una solucion desde
enfermeria a la reforma del cuidado, ofreciendo un medio para comprender
como las personas pueden verse motivadas a alcanzar su salud personal. La
promocién de la salud estad recibiendo cada vez mas atencion sobre el

importante papel que desempefia en el cuidado de la salud de manera especial
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si se considera los altos costos para el individuo, la familia y la repercusion en la
economia social del pais, debido a las complicaciones de las enfermedades que
se traducen en discapacidades, dias perdidos de trabajo, menor produccion y
mayor generacion de pobreza “®), Una buena salud es el mejor recurso para el
progreso personal, econdmico y social y una dimension importante de la calidad

de la vida ©9,

Por ello es imperativo fortalecer la promocion de habitos saludables, el
control de los determinantes de salud, el acceso a la educacién y salud
preventiva en las cuidadoras familiares, porque de lo contrario, el sistema de
salud seré incapaz de proveer una atencion debida a toda la poblacion que lo
demanda. El aumento de comportamientos saludables es el principal desafio

que enfrentan los profesionales de la salud y la poblacién en general ),

El movimiento hacia una mayor responsabilidad para el éxito de las
practicas en la salud personal requiere el apoyo de la enfermeria a través del
desarrollo de la practica basada en datos cientificos 2 con el objetivo final de
proporcionar cuidados basados en la evidencia que faciliten conseguir

resultados de calidad para las personas, familias y comunidades.

Conocer los factores que se encuentran implicados en el desarrollo de un

estilo de vida promotor de salud (EVPS) en las cuidadoras familiares, resulta de
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suma relevancia para la elaboracion de futuros programas de prevencion y
promocién en esta poblacion V. Los resultados de este estudio permitiran
generar un marco referencial para proponer estrategias de intervencién con
miras a contribuir al modelamiento del estilo de vida de las cuidadoras haciendo
cambios relacionados con nuevas formas de asumir la vida a través de

programas a nivel comunitario para este grupo en particular.

El presente estudio supone un avance en la investigacién en el &mbito del
cuidado y abre nuevas perspectivas de analisis. Su mayor contribucion consiste
en la consideracién de numerosas variables, que, clasificadas segun un marco
tedrico sélido, pueden incorporarse al modelo de cuidado y proporcionar una
vision mas completa para poder explicar los factores que motivan a las
cuidadoras familiares a buscar su potencial de salud. Los estudios de
intervencidon adicionales representan el paso siguiente en el uso del modelo

para construir la ciencia enfermeria.

Ademas, el potencial del concepto salutogénico reside mas en sus
implicaciones para crear sociedades que adopten una politica de salud publica,
donde el contexto y la estructura de todos los servicios sean salutogénicos (14,
En Ecuador no se ha encontrado evidencia de investigaciones sobre la relacion
entre salutogénesis y promocién de la salud, generalmente se presenta

informacion de lo opuesto, de cuales son las consecuencias econdémicas de la
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mala salud y enfermedad “4),

Por ello, la identificacién de las variables que influyen en las cuidadoras
para la practica de actividades de promocién de la salud deberia facilitar la
planificacion y la prestacion de intervenciones que coloquen al bienestar en el
centro de la atencion, siendo este conocimiento un elemento vital en la
generacion de politicas y entornos que favorezcan que las personas puedan
tomar decisiones saludables y sean reforzadas para actuar sobre sus
determinantes de la salud *?). El éxito de la promocién de la salud tendria un
gran impacto econémico, ya que la salud es un recurso esencial del desarrollo
humano, es la evolucion de un proceso acumulativo de interaccion continua de
exposiciones y experiencias, que repercuten tanto en el plano individual como
en el poblacional, no solo de manera episddica, sino a lo largo del tiempo y con

efectos transgeneracionales “8).

Las emociones positivas juegan un papel primordial en la evolucion
personal y en el de la sociedad, pues amplian los recursos intelectuales, fisicos
y sociales de los individuos, los hacen mas perdurables e incrementan los
recursos de los que pueden hacer uso las personas cuando se presentan
amenazas u oportunidades “9. En otras palabras, si se crean procesos donde
las cuidadoras familiares perciben que son capaces de vivir la vida que quieren

vivir, no sélo se sentirAn mejor sino que también viviran vidas mejores. Desde
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una perspectiva de la salud publica, existe por supuesto no solo la busqueda de
una buena calidad vida para la persona, sino de una buena vida para las

poblaciones, que incluya a las generaciones futuras 4.

En cuanto al aporte para el desarrollo disciplinar, la generacion del
conocimiento disciplinar se relaciona con el desarrollo y aplicacion de modelos
conceptuales y teorias de enfermeria, con este fin, la presente investigacion se
apoyara en la Teoria de Nola Pender “Modelo de la Promociéon de la Salud”,
quien analiza las caracteristicas y experiencias individuales, las cogniciones y
afectos especificos de la conducta en dénde los profesionales de enfermeria

pueden actuar para finalmente obtener una conducta promotora de salud “2).

Sin embargo, este estudio, supone un primer acercamiento en el
esclarecimiento de los factores que contribuyen al comportamiento saludable en
las cuidadoras de personas con discapacidad, ya que ha sido un campo poco
estudiado hasta ahora en el Ecuador y por tanto se transforma en el punto de

partida de nuevas investigaciones asociadas al tema.

“En un contexto de crisis global y de cambios econdmicos profundos, que
afectan a las personas y potencian las desigualdades sociales injustas que
repercuten en la salud, esta perspectiva de la promocion de la salud desde el

bienestar es mas necesaria que nunca” 9,
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Por ello la vision positiva centrada en la disponibilidad y uso efectivo de
los recursos puede servir a la enfermeria para comprender y gestionar las
situaciones que enfrentan las cuidadoras familiares en su cotidianidad,
generando estrategias de afrontamiento desde la identificacion de necesidades
de cambio y la toma de conciencia de sus capacidades implementando nuevas

formas de cuidado.
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1.3. Formulacion del problema de investigacion.

La interrogante que guio esta investigacion en las cuidadoras familiares de

personas con discapacidad severa beneficiarias del Bono Joaquin Gallegos

Lara (BJGL), que residen en el Distrito Metropolitano de Quito-Ecuador, fue:

¢, Cual es el estilo de vida promotor de salud de las cuidadoras familiares
de personas con discapacidad severa que residen en el Distrito
Metropolitano de Quito y qué factores cognitivo-afectivos, caracteristicas
bio-socioculturales y caracteristicas del cuidado modelan este estilo de

vida?

Las interrogantes especificas fueron:

¢, Qué caracteristicas bio-socioculturales tiene la cuidadora familiar?

¢, Qué caracteristicas presenta el cuidado que brinda la cuidadora familiar

a la persona con discapacidad severa?

¢ Qué percepcion tiene la cuidadora familiar de personas con

discapacidad severa sobre su sentido de coherencia y autoeficacia del
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cuidado?

¢ La cuidadora familiar tiene un estilo de vida promotor de salud?

¢, Qué factores cognitivo-afectivos se asocian al estilo de vida promotor

de salud de la cuidadora familiar?

¢, Qué factores bio-socioculturales de la cuidadora familiar se relacionan

con el estilo de vida de la cuidadora familiar?

¢ Qué caracteristicas del cuidado que brinda la cuidadora familiar de
personas con discapacidad severa se relacionan con el estilo de vida de

la cuidadora familiar?

¢, Se puede modelar el estilo de vida promotor de la salud de la cuidadora
familiar en funcién de los factores cognitivo-afectivos de la cuidadora
familiar, las variables bio-socioculturales y las caracteristicas del

cuidado?
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2. MARCO REFERENCIAL
2.1. MARCO TEORICO.

La investigacion se fundamentd en el Modelo Tedrico de Salutogénesis
de Aaron Antonovsky, la Teoria Social Cognitiva de Albert Bandura y el Modelo
de Promocién de la Salud (MPS) de Nola Pender. Estos modelos otorgaron una
explicacion respecto al sentido de coherencia, la autoeficacia del cuidado y el
estilo de vida promotor de salud de las cuidadoras familiares de la persona con

discapacidad y orientaron el proceso de investigacion.

2.1.1. Modelo tedrico de salutogénesis.

Aaron Antonovsky, fue un médico y socidlogo estadounidense- israeli,
quien investigo la relacion entre el estrés, la salud y el bienestar, en base a lo
cual desarroll6 su teoria de salud-enfermedad, que denominé salutogénesis y la
presentd como una orientacion global para ver el mundo, afirmando que la

forma en que la gente ve su vida tiene una influencia positiva en su salud ©®b,

En una de sus investigaciones empiricas mas importantes, Antonovsky

realizo un estudio epidemioldgico tradicional sobre los efectos de la menopausia
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en mujeres que habian estado sometidas a eventos extremadamente
estresantes en sus vidas, algunas de las cuales habian estado internadas en
campos de concentracion nazi “¥. Tal y como se esperaba, el grupo de
supervivientes de los campos de concentracion exhibia significativamente mas
signos de enfermedad en comparacion con las mujeres del grupo control. Sin
embargo, hasta el 29% de las antiguas prisioneras indicaron tener una relativa
buena salud mental, a pesar de sus experiencias traumaticas. Antonovsky se
preguntd cdmo estas mujeres lograron mantenerse saludables a pesar de la
extrema presion que se ejercido sobre ellas (282944 Entonces utilizé estas tres

preguntas como el punto central de partida para sus investigaciones en salud

(29):

e (;Por qué las personas se mantenian saludables a pesar de estar

expuestas a tantas influencias perjudiciales?

e (COmo se las arreglan para recuperarse de enfermedades?

e (Qué tienen de especial las personas que no enferman a pesar de la

tension mas extrema?

A partir de las investigaciones centradas en una nueva forma de observar
las consecuencias que los horrores de la guerra tuvo en las personas, el

modelo salutogénico comenzé a surgir, basandose en los siguientes supuestos

(29):
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e El énfasis se hace sobre los origenes de la salud y el bienestar.

e La principal preocupacion se centra en el mantenimiento y realce del

bienestar.

e La hipotesis que los factores estresantes son intrinsecamente negativos
es rechazada en favor de la posibilidad de que los factores estresantes
puedan tener consecuencias saludables o beneficiosas, dependiendo de

sus caracteristicas y de la capacidad de las personas para resolverlos.

En su critica hacia el tradicional enfoque occidental patogénico,
Antonovsky considera que la salud no es un estado de equilibrio pasivo, sino
mas bien un proceso inestable, de autorregulacion activo y dinamico (29:52),
propuso entender la salud como un continuo de salud-enfermedad, segun el
autor, no es posible que un organismo vivo logre ninguno de los polos extremos
del continuo, es decir, la salud perfecta o el estado completo de enfermedad.
De esta forma, el énfasis no debe hacerse en el hecho de que una persona esta

sana o enferma, sino mas bien en qué lugar del continuo se coloca 2,

Describié graficamente en su teoria el continuo salud-enfermedad como
una linea horizontal entre la ausencia total de salud (S-) y salud total (S+) y
explico que todas las personas pueden transitar en este continuum salud-

enfermedad “4 (Figura 2-1).
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Figura 2-1: Continuo Salud Enfermedad de Antonovsky.
Fuente: Lindstrom y Eriksson 2011 ¢4

El nombre salutogénesis viene de las palabras salus (del latin salud) y
génesis (del griego, origen), significando origen de la salud. Conceptualmente
Antonovsky 2 |a define como: “El proceso del movimiento que va hacia el
extremo de la salud en un continuo de bienestar-enfermedad”. Asi pues, los
factores que pueden alterar esta posicion se llamaron "estresores”. Bajo la
influencia de los estresores la persona se coloca en tension y después, o bien
sucumbe a estos estresores orientandose en direccion patogénica, o supera la

presion y se mueve hacia la direccion salutogénica “4.
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Los conceptos fundamentales que Antonovsky desarrolla con esta teoria
son los Recursos Generales de Resistencia (RGR) y el Sentido de Coherencia

Sense of Coherence (SOC) ¢2):

Los RGR son factores biolégicos, materiales y psicosociales que hacen
mas facil a las personas percibir su vida como coherente, estructurada y
comprensible ©Y, Los tipicos RGR son el dinero, el conocimiento, la
experiencia, la autoestima, los habitos saludables, el compromiso, el apoyo
social, el capital cultural, la inteligencia, las tradiciones y la vision de la vida. Si
una persona tiene este tipo de recursos a su disposicion o en su entorno

inmediato tiene mas oportunidades para hacer frente a los desafios de la vida

(29),

Los RGR proporcionan prerrequisitos para el desarrollo del sentido de
coherencia, los RGR conducen a experiencias de vida que promueven un SOC
fuerte 1, Se pueden encontrar dentro de las personas como recursos
inherentes a su persona y capacidad, pero también en su entorno inmediato y
distante, en forma de cualidades tanto materiales como inmateriales de la

persona y de toda la sociedad “4.

Al menos cuatro de los recursos tienen que estar disponibles para facilitar

el desarrollo de un SOC fuerte: actividades significativas, pensamientos
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existenciales, contacto con los sentimientos interiores y relaciones sociales ¢4,
La teoria salutogénica identifica RGR que sustentan el comportamiento del
individuo y proceden de su propio yo, de su contexto sociocultural y del entorno

fisico y natural (28),

2.1.1.1. Sentido de coherencia.

El Sentido de coherencia, es una forma de percibir la vida y tener la
capacidad para utilizar los RGR, para gestionar con éxito los factores

estresantes y complejos que se presentan en el curso de la vida 259,

Segun la definicion de Antonovsky 2, el sentido de coherencia es: "una
orientacién global que expresa hasta qué punto tiene la sensacioén de seguridad
dominante y duradera, aunque dinamica, que los estimulos provenientes del
entorno interno y externo en el curso de la vida estan estructurados, son
predecibles y manejables; los recursos estan disponibles para afrontar las
demandas que exigen estos estimulos, y estas demandas son desafios que

merecen la energia y el compromiso invertido " 52,

El sentido de coherencia constituye una propuesta innovadora en el
campo de la identificacion y especificacion de las caracteristicas del individuo

(53), pretende medir la orientacion global de personalidad que facilita la solucién
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de problemas de forma adaptativa cuando la gente se encuentra ante

situaciones estresantes 4,

Este constructo multidimensional cuenta con tres variables teorica y

empiricamente relacionadas:

L

IL

Comprensibilidad. Se refiere al grado en el cual los individuos
tienen un sentido cognitivo de los estimulos con los que se
encuentran en el presente y en el futuro ©4. Es la habilidad de
entender lo que acontece, los estimulos derivados de los entornos
internos y externos en el curso de la vida (1314, Este componente
capacita al sujeto para conductas adaptativas y realistas a los mas
diversos acontecimientos y una actitud flexible a los cambios
futuros y permite una gestibn adecuada de las relaciones con el

entorno social e interpersonal ¢4,

Manejabilidad. Es el grado en que los individuos entienden que los
recursos adecuados para hacer frente a las demandas del medio se
encuentran a su disposicion. Tales recursos pueden estar bajo su
propio control o bajo el de otros. Esta dimension es el componente
instrumental, comportamental o conductual del constructo. Esta

relacionado con la autoeficacia y la competencia, pero se diferencia
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1L

de ellos, en que esta dimension del SOC se refiere a que los
recursos estan a disposicion de la persona y no que uno controla
los recursos requeridos. Es un sentimiento de caracter cognitivo-

emocional que incluye una vision positiva de la vida en general ¢4,

Significatividad. Se refiere al valor que el sujeto otorga a lo que
acontece, independientemente de la forma en la que ocurra ¢4, Es
la capacidad de convertir lo que se hace en satisfactorio y con
significado para la vida. Las demandas son vistas como retos
significativos, dignos de invertir esfuerzo y compromiso @314, Tiene
un caracter fundamentalmente emocional y es considerada la

dimensidén motivacional ¢4,

Las tres dimensiones interactian unas con otras, pero lo mas importante
es el factor motivacional o significatividad, si hay significado, se tiende a buscar
recursos para fortalecer los otros dos componentes ¥4, La fuerza del SOC esta
conformado por las experiencias de vida, la magnitud de esas experiencias es
moldeada por la posicion en la estructura social y por la cultura, por el tipo de
trabajo que uno hace, por la estructura de la familia, y el aporte de muchos

otros factores, que van desde el género y la etnia a la casualidad y la genética
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El SOC no es un tipo especifico de estrategia de afrontamiento en si
misma, sino un recurso de afrontamiento frente a eventos vitales negativos que
amenazan al SOC propio, se refiere a factores que en todas las culturas,
siempre son la base para enfrentar con éxito los eventos estresantes o
problematicos 4. El SOC y los diferentes recursos de resistencia trabajan
juntos en una interaccion mutua, cuantos mas recursos de resistencia tienen las
personas, son conscientes de su existencia y son capaces de usarlos, el SOC
sera mayor. Un SOC alto, a su vez, ayudara a las personas a movilizar mas

recursos, lo que conducira a una mejor salud y bienestar ©6).

El SOC es un constructo universal, que atraviesa las lineas de género,
clase social, regién y cultura, es aplicable a nivel individual, de grupo y de
sociedad, y va fluctuando de forma dinamica en la vida. Antonovsky ¢ afirmé
gue el SOC se forma principalmente en las tres primeras décadas de la vida. A
partir de ahi, este autor considera que sélo los cambios muy importantes de la

vida pueden perjudicar y modificar el SOC (52,

En general, los individuos a partir de los cuarenta afios ya han tenido
suficiente experiencia para convertirse en personas independientes, que tienen
experiencia suficiente en cuanto a estructuras y relaciones sociales y se han
formado una visién de la vida 8. Segun Lindstrém y Eriksson ©9), el sentido de

coherencia parece ser estable en el tiempo, al menos para personas con un
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SOC inicial elevado, sin embargo, muestra fluctuaciones de aproximadamente
el 10%. Ademas, tiende a aumentar con la edad durante el transcurso de la vida
y también se encuentran diferencias por género, los hombres normalmente

obtienen mayores puntuaciones sobre el SOC que las mujeres ),

El hallazgo principal del modelo salutogénico es que el SOC correlaciona
con la salud percibida y con la calidad de vida percibida. Es decir, que las
personas con una alta puntuacion en SOC suelen tener una buena percepcién
de su propia salud. EI SOC parece tener un papel fundamental, de moderacion

y mediacion en la explicacion de la salud @),

La relacion positiva entre el SOC y la salud parece estar relativamente
clara en los individuos que obtienen una elevada puntuacién en SOC. Un SOC
elevado protege la salud, pero no se tiene claridad sobre las limitaciones y
pérdida del efecto protector del SOC @8, Cuanto mas elevado es el SOC mas
satisfechas estan las personas con sus vidas y, consecuentemente, registran un
nivel mas elevado de la calidad de vida y del bienestar general, estos resultados
apoyan la teoria salutogénica como un recurso para la promocion de la salud.
Sin embargo, la direccion de la relacién y la causalidad sigue sin estar clara, y

por tanto es necesario seguir investigando (28),
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La operativizacion del SOC como constructo principal de la teoria
salutogénica ha facilitado la comprension del modelo, aunque, este no se limita
a la escala SOC @8, mas bien el SOC explica por qué la gente es capaz de
conservar la calma en situaciones de estrés e incluso son capaces de mejorar
su salud. La comprension del SOC, como un elemento de estrés-recurso,
podria resultar util para ayudar a las personas a gestionar todo tipo de
elementos de estrés diarios y los principales eventos de la vida y aun asi seguir

con salud @8,

El uso de esta perspectiva positiva no requiere desestimar todo lo que
hasta ahora se ha investigado con la analogia de la enfermedad; es mas bien
una perspectiva incluyente, donde se amplia la vision, hay que tener claro que
la salutogénesis no resolvera todos los problemas de salud, es necesario
combinar los esfuerzos en el area de la salud publica y la promocién de la salud
para crear sinergia en la investigacion y la practica. También debe estar claro
gue esto es un punto de partida nuevo y diferente, una apertura de un nuevo

espacio de investigacion y practica en ciencias de la salud ?7),

Este nuevo enfoque permite analizar e intervenir desde la perspectiva del
desarrollo positivo y de los activos o recursos con los que la personas cuentan.

A futuro se esperaria resultados de la aplicacion de este nuevo enfoque en
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salud publica, lo que habra significado una evolucién en la prevenciéon de la

enfermedad y en la mejora de la calidad de vida de los ciudadanos.

En concreto, el modelo salutogénico se convierte en una buena base de
fundamentacion para la promocion de la salud, por tres razones principales:
porque el foco se coloca en la resolucion de problemas y en la busqueda de
soluciones; porque identifica recursos generales de resistencia que ayudan a
las personas a moverse en la direccion de salud positiva; y, porque identifica un
sentido o discernimiento global y omnipresente en los individuos, grupos,

poblaciones o sistemas, cuya capacidad se plasma en el SOC @9,

Dependiendo del contexto en el que la persona nace y como evolucionen
sus vidas, se puede encontrar situaciones que presenten multiples de desafios
en comparacioén con los recursos disponibles para resolverlos. Una de estas
complejas situaciones es el cuidado familiar porque esta impregnado de
desafios que producen estados de tension que las cuidadoras tienen que
resolver ®7), las cuidadoras familiares se enfrentan a situaciones de estrés de
forma permanente mientras cuidan a una persona con discapacidad debido a la
brecha entre las demandas de cuidado y los recursos fisicos, psicolégicos y
financieros de las cuidadoras lo que puede limitar la capacidad de la cuidadora

para hacer frente de manera positiva su rol 8,
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Para ayudar con las actividades de la vida diaria y satisfacer las
necesidades del receptor de atencion, la cuidadora debe comprender el proceso
de la enfermedad, conocer los recursos disponibles, gestionar eficazmente su
uso y asignar un significado a la ayuda que brinda a la persona con
discapacidad, es decir, creer que el esfuerzo merece el tiempo y la inversion
emocional, financiera y fisica 9. De ahi la importancia de evaluar el sentido de
coherencia en las cuidadoras familiares de personas con discapacidad debido a

la relacién entre el SOC de las cuidadoras y su bienestar fisico y metal.

2.1.2. Teoria cognitiva social.

La teoria cognitiva social considera a las personas como productoras y
productos de sus ambientes y de sus sistemas sociales. Los individuos son
vistos como proactivos, autorganizados, autorreflexivos y autorregulados, en
lugar de ser organismos conducidos por instintos internos escondidos o

modulados por fuerzas ambientales (€0,

Esta teoria explica el funcionamiento humano en términos de causalidad
reciproca triadica, en donde los factores personales internos (cognitivos,
afectivos y bioldgicos), los patrones de comportamiento y las influencias
ambientales operan como determinantes interactivos que se influyen entre si de

manera bidireccional 61,
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Segln Bandura Y, |a esencia de la humanidad es la capacidad de ejercer
control sobre la naturaleza y la calidad de vida de forma intencionada y
consciente dentro de una amplia red de influencias socioestructurales, es decir,
Bandura Y considera a las personas como agentes de experiencias y no
solamente sujetos de experiencias, estas caracteristicas permiten a las
personas desempefiar un papel en su autodesarrollo, adaptaciéon y auto
renovacion en los cambios que la vida les imponga para cumplir con las tareas

y los objetivos que dan sentido, direccion y satisfaccion a sus vidas 61,

Al regular su motivacién y sus actividades, las personas producen las
experiencias que se convierten en el fundamento de las habilidades simbdlicas,
sociales, psicomotoras y otras. La naturaleza de estas experiencias dependera
de los tipos de entornos sociales y fisicos que las personas seleccionen y

construyan 1),

Frente a las exigencias de tareas presentes, las personas como seres
sensibles e intencionales actian de manera consciente para hacer que sucedan
las cosas deseadas. Esta capacidad promueve un comportamiento previsor que
permite trascender los requerimientos de su entorno inmediato y regular el

presente para adaptarse a un futuro deseado ¢,

Al regular su comportamiento segun las expectativas de resultados, las
personas adoptan cursos de accion que probablemente produzcan resultados

positivos y, en general, descartan aquellos que generan resultados no
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gratificantes. Sin embargo, los resultados materiales y sociales anticipados no
son el Unico tipo de incentivos que influyen en el comportamiento humano,
actualmente se conoce que luego de adoptar estandares personales, las
personas regulan su comportamiento mediante resultados de autoevaluacion,

que pueden aumentar o anular la influencia de los resultados externos 1.

Al hacer gue la autoevaluacion sea condicional para que coincida con los
estandares personales, las personas orientan sus actividades y crean auto-
incentivos para sostener sus esfuerzos para alcanzar sus metas. Hacen cosas
que les dan satisfaccién personal y un sentido de orgullo y autoestima, y se
abstienen de comportarse de formas que dan lugar a la auto-insatisfaccion, a la

auto-devaluacion y a la autocensura 69,

Otra caracteristica humana es la capacidad metacognitiva de reflexionar
sobre uno mismo y la adecuaciéon de los pensamientos y acciones a través de la
autoconciencia reflexiva, asi, las personas evalGan su motivacion, sus valores y
el significado de sus actividades en la vida. Es en este nivel mas alto de
autorreflexion que las personas abordan los conflictos en los incentivos

motivadores y eligen actuar en favor de los unos sobre los otros 1.

Sin embargo, en muchas esferas del funcionamiento, las personas no
tienen control directo sobre las condiciones sociales y las practicas
institucionales que afectan su vida cotidiana. Bajo estas circunstancias, buscan

su bienestar, seguridad y resultados valiosos a través del ejercicio de otro tipo
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de acciones, asi la teoria cognitiva social distingue dos modos de agencia

humana: proxy y colectiva 61,

La agencia proxy, se basa en gran medida en la eficacia social percibida,
es un modo de agencia mediado socialmente, donde las personas intentan, por
un medio u otro, lograr que quienes tienen acceso a recursos, experiencia o que
ejercen influencia y poder actlen a su favor para asegurar los resultados
deseados ©Y. La agencia colectiva, se entiende como la creencia compartida de
la gente en su poder colectivo para producir los resultados deseados, los logros
del grupo son el producto no solo de las intenciones, conocimientos y
habilidades compartidas de sus miembros, sino también de la dinamica
interactiva, coordinada y sinérgica de sus transacciones. Las creencias de
eficacia colectiva tienen funciones similares a las de las creencias de eficacia

personal y operan a través de procesos similares ©1.

2.1.2.1 Autoeficacia.

Se define autoeficacia como: "los juicios de cada individuo sobre sus
capacidades, en base a los cuales organizard y ejecutara sus actos que le

permitan alcanzar el rendimiento deseado”(®?),

La autoeficacia percibida ocupa un papel fundamental en la estructura

causal de la teoria cognitiva social, porque las creencias de eficacia afectan a la
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adaptacion y el cambio, en base a estas creencias la gente elige qué desafios
emprender, cuanto esfuerzo invertir, cuanto tiempo perseverar ante los
obstaculos y fracasos, y si los fracasos son motivadores o desmoralizadores
(61.63) Entonces, las creencias de autoeficacia determinan como las personas se

sienten, piensan, motivan y se comportan ¢4,

Un fuerte sentido de eficacia mejora el logro y el bienestar personal de
muchas maneras. Las personas con alto nivel de seguridad en sus capacidades
abordan las tareas dificiles como desafios a dominar en lugar de como
amenazas a evitar, tal perspectiva fomenta el interés en las actividades. Se fijan
objetivos desafiantes y mantienen un fuerte compromiso con ellos 9. La alta
autoeficacia no solo mejora el establecimiento de objetivos, sino que también
conduce a una mayor persistencia en la busqueda de los mismos, por lo tanto,

los individuos autoeficaces tienen intenciones mas fuertes (9.

Por el contrario, las personas que dudan de sus capacidades evitan las
tareas dificiles que ven como amenazas personales, tienen bajas aspiraciones y
un compromiso deébil con los objetivos que eligen alcanzar. Cuando se
enfrentan a tareas dificiles, se detienen en sus deficiencias personales, en los
obstaculos que encontraran y en todo tipo de resultados adversos, en lugar de

concentrarse en como desempeifiarse con éxito ¢4,
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Fuentes de autoeficacia

Las creencias de las personas acerca de su eficacia pueden ser

desarrolladas por cuatro fuentes principales de influencia (¢3.64):

IL

Las experiencias anteriores: los éxitos logrados por el ser humano,
genera una sensacion de eficacia personal; mientras que el fracaso
debilita dicha creencia ©2. Después que las personas se convencen que
tienen lo que se necesita para tener éxito, persisten frente a la
adversidad y se recuperan rapidamente de los reveses, al sobresalir en
tiempos dificiles, emergen mas fuertes de la adversidad ¢4, De hecho,
las fallas ocasionales que luego se superan con un esfuerzo determinado
pueden fortalecer la persistencia motivada por uno mismo si se descubre
a través de la experiencia que incluso los obstaculos mas dificiles se

pueden dominar con un esfuerzo sostenido 3,

Las experiencias vicarias: hace referencia a la observacion de personas
en condiciones similares a quien se le considerarA como un modelo
social que alcanza el éxito tras la perseverancia en sus actos 62, El
impacto del modelado en la autoeficacia percibida esta fuertemente
influenciado por la similitud percibida con los modelos. Cuanto mayor es
la similitud asumida, mas persuasivos son los éxitos y fracasos de los
modelos 6466 | a experiencia vicaria, es una fuente de informacion

menos confiable sobre las capacidades propias que la evidencia directa
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de los logros personales, en consecuencia, es probable que las
expectativas de eficacia inducidas solo por el modelado sean mas

débiles y mas vulnerables al cambio ©3).

m. La persuasion verbal o social: esta se da cuando se destaca las
habilidades o caracteristicas positivas del individuo, ademas de entregar
las herramientas necesarias para realizar con éxito ciertas actividades,
se fortalece la creencia de eficacia del individuo 2., En la medida en que
los impulsos persuasivos en la autoeficacia percibida llevan a las
personas a esforzarse lo suficiente para tener éxito, promueven el

desarrollo de habilidades y un sentido de eficacia personal ¢4.66),

v. Los estados psicolégicos y emocionales: las personas también dependen
en parte de sus estados somaticos y emocionales al juzgar sus
capacidades. Interpretan sus reacciones de estrés y tension como signos
de vulnerabilidad a un rendimiento deficiente 3. En actividades que
involucran fuerza y resistencia, las personas juzgan su fatiga, dolores y
dolores como signos de debilidad fisica. El estado de animo también
afecta los juicios de las personas sobre su eficacia personal. El estado
de &nimo positivo aumenta la autoeficacia percibida, el estado de animo

deprimido lo disminuye (64.66),

La autoeficacia cumple una funcién reguladora en los comportamientos de

salud y afrontamiento, pues, la adopcion de una conducta especifica que
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promueve la salud depende de las creencias de poder realizarla, por lo que las
personas con mayor autoeficacia tienen mas probabilidades de involucrarse en
comportamientos saludables, de mantenerlos y de recuperarse después de las

adversidades ©9),

Por ejemplo, existen dos tipos de expectativas relativas a la adhesion
terapéutica: una expectativa de resultado, es decir, creencias en cuanto a la
posibilidad de que un comportamiento da lugar a un resultado deseado ©7) vy
una expectativa de eficacia entendida como la conviccion de que uno puede
ejecutar con éxito el comportamiento requerido para producir los resultados. Las
expectativas de resultados y eficacia estan diferenciadas, porque los individuos
pueden creer que la accion producira ciertos resultados, pero si tienen serias
dudas sobre si pueden realizar las actividades necesarias dicha informacién no

influye en su comportamiento ©3).

Cuando un individuo se plantea la posibilidad de llevar a cabo una
conducta de salud o cambiar un habito no saludable existen tres elementos que

explican la decision resultante (60

L La creencia de que una situacion determinada es perjudicial.

1. La creencia de que un cambio de comportamiento puede reducir

la supuesta amenaza.
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m. La creencia de que es suficientemente competente como para
adoptar una conducta beneficiosa o para dejar de practicar una que

resultaria dafina.

Tanto las expectativas de resultado, como las de eficacia influyen en la
adopciéon de comportamientos sanos, en la eliminacion de habitos
desfavorables o en el control de la enfermedad. Para la adopcién de
comportamientos saludables, en primer lugar, los sujetos forman una intencién
y sOlo posteriormente ejecutan la accion. Las expectativas del resultado son
importantes para la formacion de la intencion, pero menos para el control de la
accion. Las expectativas de resultados positivos alientan la decision de cambio
conductual, después de esta fase, las expectativas de resultado se superan por
lo que es prioritario implementar o mantener el comportamiento. En esta fase,
las percepciones de autoeficacia siguen ejerciendo una influencia controladora,
la autoeficacia, por el contrario, parece ser crucial en ambos momentos de la

autorregulaciéon del comportamiento de la salud ©7).

El estudio de la autoeficacia puede hacerse desde dos perspectivas: la
autoeficacia especifica, entendida como la creencia sobre el nivel de
competencia en situaciones particulares, y la autoeficacia general, que se
refiere a la sensacion de competencia total de la persona que le permite

enfrentar nuevas tareas y hacer frente a situaciones dificiles ©8).
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Bandura recomienda la evaluacion de la autoeficacia para cada situacion
especifica ¢4, pues la autoeficacia varia segin los dominios de la actividad, las
demandas de las tareas y las caracteristicas de la situacion ©9, asi, se ha
usado ampliamente la autoeficacia en la investigacion sobre el estrés cronico y
el afrontamiento y en al ambito del cuidado se usa para explicar las
experiencias de las cuidadoras familiares de personas con varias patologias.
Por lo que se considera que este modelo es una propuesta significativa para
explicar la variabilidad en la capacidad para hacer frente a las demandas

cronicas y los desafios de la prestacion de cuidados ©9).

2.1.2.2 Autoeficacia del cuidado.

La autoeficacia es un esquema conceptual de juicios especificos de que
uno puede desenvolverse de manera competente y capaz en situaciones

determinadas (9,

Cuando se aplica al cuidado familiar, el concepto de autoeficacia se ha
centrado en las creencias de las cuidadoras, sobre tener la capacidad de
cuidarse a si mismo y obtener un respiro cuando sea necesario, la capacidad
de responder a comportamientos perturbadores de la persona cuidada y otros

problemas relacionados con el cuidado, y la capacidad de controlar
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pensamientos molestos y sentimientos negativos activados por las actividades
de cuidadora ("), En la evaluaciéon de la autoeficacia para el cuidado se han

identificado 3 dimensiones (%)

e Autoeficacia para el autocuidado y obtencibn de respiro:
Comportamientos que las cuidadoras pueden adoptar para reducir

Su propia angustia y mejorar su bienestar.

e Autoeficacia en la respuesta a conductas disruptivas:
comportamientos de las cuidadoras en el uso de habilidades de

resolucion de problemas.

e Autoeficacia en el control de pensamientos molestos: autoeficacia
de la cuidadora para manejar pensamientos angustiantes e inutiles

acerca de su situacion de cuidado.

Existen marcadas diferencias individuales en la capacidad de las
cuidadoras para brindar cuidados en el hogar durante el curso de la enfermedad
de la persona cuidada, para poder desempeiarse, deben hacer uso de sus

habilidades de afrontamiento, recursos y apoyo social preexistentes (),

Las cuidadoras con altos niveles de autoeficacia en estos dominios

presentan niveles mas bajos de ansiedad, ira, carga, afecto negativo y sintomas
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depresivos, mejores patrones de comportamiento de salud y mayor optimismo,

afecto positivo y apoyo social percibido 79,

Como parte de esta investigacion, se evaluara la autoeficacia especifica
para el cuidado, pues como ya se mencion0, las creencias de autoeficacia
reflejan confianza en la capacidad de ejecutar comportamientos especificos en
respuesta a las demandas situacionales como la del cuidado diario a una
persona con discapacidad y ademas las creencias de autoeficacia para el
cuidado familiar, muestran una fuerte validez predictiva en las condiciones de
salud y en los dominios de los comportamientos de salud por lo que se pretende

evaluar su efecto sobre el estilo de vida en salud de las cuidadoras (72,

Este constructo es de relevancia estratégica para este estudio ya que el
perfil de creencias de cada cuidadora acerca de sus habilidades puede
identificar areas de vulnerabilidad en el manejo de las innumerables demandas
de una situacién de cuidado y esta informacion podria guiar a los profesionales

de enfermeria en areas que contribuyan al mejoramiento de la calidad de vida.

2.1.3. Modelo de Promocién de la Salud.

El Modelo de Promocion de la Salud de Nola Pender (3, permite

comprender los comportamientos humanos relacionados con la salud y a la vez
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orienta hacia la generacion de conductas para estilos de vida saludables
cuando existe una pauta para la accion . Este modelo de enfermeria, es una
teoria que se armoniza con orientacion salutogénica de los cuidados de
enfermeria y pretende desde sus principales supuestos explicar la relacion de
los factores que influyen en las conductas de salud, por lo que resulta de gran
utiidad para el profesional de enfermeria en este momento donde urge

reorientar la atencion y cambiar paradigmas y modelos de atencion “9,

Alligood “2 en su libro, hace un analisis de los modelos y teorias en
enfermeria y explica ampliamente el MPS distinguiendo las fuentes tedricas y

los principales conceptos que sirven de base para la comprension del mismo.

2.1.3.1. Fuentes Teobricas.

El MPS integra dos teorias; la teoria del aprendizaje social de Albert
Bandura, que indica la importancia de los procesos cognitivos en el cambio de
la conducta y el modelo de valoracién de expectativas de la motivacion humana
descrito por Feather 2, que afirma que la conducta es racional y econémica no
se desgasta, explica que una persona se involucra en una accion y persiste en
ella, cuando el valor de la accion es positivo y personal y cuando la informacién
gue tiene le motiva a seguir un curso de accién que probablemente le traera el

resultado deseado “b),
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Asi Pender et al. ™, consideran que los clientes tienen el poder y la
habilidad para cambiar los comportamientos de salud o modificar los estilos de
vida relacionados con la salud y el papel de la enfermera es promover un clima
positivo para el cambio, servir como un catalizador para ayudar con diversas
etapas del proceso y aumentar la capacidad del individuo para mantener el
cambio ™® y a que se comprometan con la realizacion de aquellas conductas

que Pender agrupa bajo la denominacién de un estilo de vida saludable ¢,

2.1.3.2. Principales conceptos.

El MPS expone como las caracteristicas y experiencias individuales asi
como los conocimientos y afectos especificos de la conducta llevan al individuo
a participar o no en comportamientos de salud, toda esta perspectiva Pender la
integra en el siguiente diagrama del Modelo de Promociéon de la Salud 4

(Figura 22-2):
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Figura 2-2: Diagrama del Modelo de Promocién de la Salud de Nola Pender
Fuente: Cid et al. 2006 (/)

En el diagrama del modelo de Pender se pueden ubicar los componentes

por columnas de izquierda a derecha y se pueden describir asi:

Caracteristicas y experiencias individuales: este abarca dos conceptos,
conducta previa relacionada, que se interpreta como la frecuencia de la misma
accion en el pasado que provocaron efectos directos o indirectos en las
conductas de promocion de la salud; y factores personales categorizados como
bioldgicos psicologicos y socioculturales, estos factores son predictivos de

ciertas conductas y estan intimamente relacionados con la naturaleza “274),
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Cogniciones y afectos relativos a la conducta especifica: éstos son los

conceptos centrales del modelo y tiene como base los conocimientos y afectos

(sentimientos, creencias, emociones) especificos de la conducta, contiene seis

conceptos “2.74);

IL

1L

IV.

Beneficios percibidos de accion, hace referencia a los resultados
positivos anticipados que se produciran desde la conducta de

salud (4274,

Barreras percibidas de accion, habla sobre las apreciaciones
negativas imaginadas o reales que puede conllevar la adopcion de

una conducta determinada (274,

Autoeficacia percibida, se puede considerar como uno de los
conceptos mas importantes del modelo porque habla de la
capacidad que tiene el individuo de organizar y ejecutar una
conducta promotora de salud, la autoeficacia percibida obra
directamente sobre las barreras de accién percibidas, de manera

gue mientras mas autoeficacia exista menos barreras surgiran

(42,74)

Afecto relacionado con la actividad, habla sobre los sentimientos

positivos 0 negativos que existen antes, durante y después de una
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conducta (“42.74),

Influencias interpersonales, las fuentes primarias de estas
influencias interpersonales son las familias, parejas y los
cuidadores de salud quienes de una u otra manera direccionan a
la persona a comprometerse y adoptar conductas de promocion

de salud (4274,

Influencias situacionales estas pueden aumentar o disminuir el

compromiso en la conducta de salud “274),

Resultado conductual: los diversos componentes enunciados
anteriormente influyen en la adopcion de un compromiso con un plan de accién
gue constituye el precedente para el resultado final deseado; es decir, un estilo
de vida promotor de salud (EVPS). Pero este compromiso puede verse afectado
por las demandas y preferencias contrapuestas inmediatas, las demandas son
aguellas conductas alternativas sobre las cuales el individuo tiene bajo control
porque influyen factores del entorno como las responsabilidades familiares y
laborales, en cambio las preferencias son aquellas acciones que se realizan en

el momento de elegir algo por lo tanto estas tienen alto control 4274,

Finalmente, el estilo de vida es considerado un patrén multidimensional de

acciones que la persona realiza a lo largo de la vida y que pueden influir
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positiva o negativamente en la salud, el MPS propone dimensiones y relaciones
que participan para generar o modificar el estilo de vida promotor de salud ¢,
Los comportamientos que promueven la salud comprenden seis dimensiones
gue incluyen la responsabilidad por la salud, la actividad fisica, la nutricidn, las

relaciones interpersonales, el crecimiento espiritual y el manejo del estrés (3).

El estilo de vida promotor de salud, es un enfoque positivo para la vida,
que lleva a las personas a realizar su mayor esfuerzo en busca del bienestar y
la satisfaccion por lo que constituye el soporte de esta investigacion ya que este
modelo permitird identificar la multidimensionalidad de los rasgos de cada
cuidadora familiar en interaccion con su ambiente y como estos influyen en los
resultados asociados a su salud. Es de interés para este estudio, analizar el
estilo de vida promotor de salud como el resultado de las caracteristicas y
experiencias individuales previas, las cogniciones y afectos relativos a

comportamientos especificos.
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2.2. MARCO CONCEPTUAL.

En este apartado se incluye la conceptualizacion sobre: cuidadora
familiar y persona con discapacidad severa, puesto que las diferentes variables

seran medidas a través de la percepcion de las cuidadoras familiares.

2.2.1. Cuidadora familiar.

Es una persona con vinculo de parentesco o cercania que ha asumido
el cuidado directo de la persona con discapacidad y que provee ayuda no
remunerada en el contexto doméstico, invirtiendo grandes cantidades de tiempo
y energia durante meses o afos al cuidado. La literatura existente utiliza varios
términos para los cuidadores familiares, por ejemplo, parientes, cuidador o
cuidador informal como sinénimos, para efectos de este estudio se utiliza
consistentemente el término cuidadora familiar, independientemente de los

términos utilizados en los articulos a los que se hace referencia.

Generalmente, este rol suele ser asumido por las mujeres de la familia,
con mayor frecuencia por la conyuge o esposa, o0 en su defecto por las madres
o hijas de las personas con discapacidad ©® esto, debido a que socialmente,
una mujer, en su papel de madre, esposa o hija, asume estas tareas como una

funcion relevante para la esfera doméstica (/).
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Dentro de las actividades que llevan a cabo las cuidadoras se
encuentran principalmente los cuidados domeésticos relacionados con las
actividades de la vida diaria, higiene personal, alimentacion, vestido,
desplazamientos y transporte, ademas de los cuidados sanitarios, las
actividades de gestion tales como realizar tramites administrativos en servicios
sociales y de salud, participar en la toma de decisiones y apoyar en el proceso
de afrontamiento (®10.76) aunque las tareas dependen del tipo de morbilidad y el

nivel de dependencia del receptor de la atencion 7,

Existen elementos de la relacion del cuidado que son menos visibles
como la empatia, la paciencia y el nivel del vinculo que hacen que esta labor
sea entendida como una diada cuidadora familiar-persona cuidada. Esta diada
estd expuesta a que otros miembros de la familia, el sistema de salud y la
sociedad en general les brinden o no su apoyo, apoyo que en general se
prioriza para la persona con discapacidad dejando desprotegido a la persona

cuidadora y con su carga invisible 10,

Debido a su propia naturaleza, el cuidado familiar incluye dos
significados béasicos y estrechamente relacionados el primero, es la actitud de
devocién, disposiciéon y atencién hacia la otra persona, y el segundo, la
preocupacion y el malestar, porque la cuidadora se siente involucrado y

afectivamente conectado con el sujeto cuidado 7).
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Para llevar a cabo la ardua tarea de cuidar, la cuidadora familiar,
sacrifica las actividades que normalmente realiza en su vida diaria, tales como
el trabajo, la recreacion y las actividades sociales 8. Asi, el desarrollo de estas
actividades de forma permanente y continua, pueden generar consecuencias a
nivel fisico, emocional y financiero en quienes las ejercen ©. En estas
condiciones, las cuidadoras probablemente llegaran a enfermar y a su vez
necesitaran ser cuidadas, utilizando para ello los limitados recursos familiares,

sin embargo, esta situacion se puede prevenir.

Ser cuidadora familiar exige enfrentar tareas diferentes a las habituales,
gue demandan recursos fisicos, psiquicos, sociales, intelectuales y financieros,
de los cuales muchas veces no disponen, es comun en las cuidadoras una
mezcla de sentimientos, como el amor y el odio, la alegria y el sufrimiento, la
euforia y la depresion, aceptacion y rechazo ("®. Las demandas del cuidado
diario, el cambio de funciones o roles dentro de la familia y a veces, la

necesidad de tomar decisiones dificiles, generan inestabilidad en la cuidadora

©),

Vargas-Escobar, citado por Cerquera y Pabén ©, afirman que la
situacion de las cuidadoras implica que estas sean capaces de superar
dificultades y presiones, enfrentar el desconocimiento y el miedo al cuidado,

aprender a afrontar los momentos dificiles que se generan producto de las
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situaciones propias del rol, como la monotonia, el aislamiento y la falta de
apoyo, pero no siempre se va a ser capaz de asumir de esta forma el cuidado,
por ello, entre otras cosas, es que se generan efectos negativos en la calidad

de vida de la cuidadora ©,

Este cuidado familiar tiene una serie de caracteristicas que lo definen y
lo hacen relevante socialmente. En primer lugar, se trata de un trabajo no
remunerado, lo que obstaculiza su valorizacion y visualizacion como sistema de
atencion, segundo, se realiza en el ambito doméstico, de modo que las
actividades de cuidado pueden ser confundidas como tareas del hogar v,
tercero, se presta en el ambito privado, lo cual contribuye a que sea invisible

ante la sociedad y los servicios formales de atencion ).

Para entender el malestar psicoldgico y fisico de las cuidadoras hay que
considerar el estrés como un proceso en el que intervienen los factores
contextuales, los estresores (por ejemplo, grado de deterioro de la persona
cuidada, comportamientos problematicos, entre otros) y los recursos de la
cuidadora (estrategias de afrontamiento) para facilitar la aparicion en las
cuidadoras de una serie de resultados o consecuencias del cuidado mas o

menos negativas .
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2.2.2. Persona con discapacidad.

Segun la OMS @, discapacidad es un término general que abarca las
deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la
participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o
funcién corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar
acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para

participar en situaciones vitales .

En Ecuador, La Ley Organica de Discapacidades define a la persona
con discapacidad a toda aquella que, ‘como consecuencia de una 0 mas
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, con independencia de
la causa que la hubiera originado, ve restringida permanentemente su
capacidad bioldgica, psicologica y asociativa para ejercer una o0 mas actividades
esenciales de la vida diaria” (Art. 6) ©9. El Reglamento a esta Ley determina
gue una persona debe tener por lo menos el 30% de afectacién debidamente
calificada por la autoridad sanitaria nacional competente, para ser considerada

con discapacidad @b,

La calificacion de las discapacidades, expresada en porcentajes, es
fruto de un analisis médico o psicologico segun corresponda, de acuerdo a una
tabla de valoracion en la que se establecen parametros concretos sobre la
forma de evaluar cada deficiencia o trastorno. A dicho porcentaje se suman los
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factores sociales complementarios que estan relacionados con la situacion
familiar, econémica, laboral y profesional, niveles educativos y sociales, ademas

de factores de entorno 2,

Las discapacidades tienen variados factores causales, 10 que determina
gue existan algunos tipos: fisica, psicosocial, intelectual y sensorial. Ademas las
discapacidades pueden ser: nula, leve, moderada, grave o muy grave segun la
severidad de las limitaciones para realizar actividades de la vida diaria, que se
refieren a las actividades de autocuidado (vestido, comida, evitar riesgos, aseo
e higiene personal); comunicacion; actividad fisica intrinseca (levantarse,
reclinarse), y funcional (llevar, empujar, elevar); funciébn sensorial; sexual;
actividades manuales y actividades sociales y de ocio 2. Por consiguiente, la
discapacidad es un fenomeno complejo que refleja una interaccion entre las
caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la

que vive @,

La sociedad ecuatoriana declara como politica de Estado la prevencién
de discapacidades y la atencién y rehabilitacién integral de las personas con
discapacidad, reconociendo el deber del Estado de adoptar medidas a favor de
las personas con discapacidad que aseguren la inclusion social mediante
planes y programas estatales como el programa Joaquin Gallegos Lara, el

mismo que busca entre otras cosas mejorar las condiciones de vida, atencion y
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cuidado de personas con discapacidad fisica, intelectual y psicosocial severas
("), a través de la entrega mensual de US$ 240, al familiar responsable del
cuidado de la persona con discapacidad severa y en situacion critica, a nombre
del titular del derecho. Para el efecto, se entendera como familiar cuidador al
padre o la madre de la persona con discapacidad y a falta de tales personas los

ascendientes de grado mas préximo (3,

Los criterios para ser incluido en el programa son: ser persona con
discapacidad muy grave, con puntaje de 75% o0 mas de discapacidad fisica, o
ser persona con discapacidad muy grave con puntaje de 65% o mas de
discapacidad intelectual o psicosocial, calificacion que debe ser emitida por la
autoridad sanitaria nacional. Ademas debe presentar situacion de criticidad
socioecondémica, presentar una condicién de dependiente del cuidado de otra
persona para realizar actividades de la vida diaria y de autocuidado y contar con

una persona cuidadora familiar o allegada ©4.

En el Reglamento a la Ley Orgéanica de Discapacidades hace referencia
a la severidad de las limitaciones funcionales, de acuerdo a los criterios
técnicos unificados establecidos en el documento de Valoracion de las
Situaciones de Minusvalias del sistema de calificaciébn espafiol, el mismo que

fue acogido por el Ecuador ®3),
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2.3. MARCO EMPIRICO.

El trabajo de enfermeria es fundamental dentro de la promociéon de la
salud, ya que puede incidir en la modificacion de conductas no saludables por
conductas promotoras de salud, pero para poder realizar estas acciones, es
necesario apoyarse en resultados empiricos, por lo que, para la generaciéon de
este apartado se efectué una busqueda bibliografica de articulos cientificos en
las bases de datos Scopus, PubMed, SciELO y WOS. La busqueda se orientd
tomando en cuenta los descriptores: cuidadoras, personas con discapacidad,
sentido de coherencia, autoeficacia del cuidado y estilo de vida promotor de
salud, con sus respectivas traducciones al idioma inglés y portugués. Se
establecieron varias estrategias de busqueda diferentes utilizando el booleano
AND. Los filtros aplicados para la delimitacion fueron: texto completo y limite de

temporalidad de diez afos.

No se encontrd evidencia de investigaciones en el Ecuador, sin embargo,
a continuacion se expondran los principales resultados de investigaciones
respecto a aspectos salutogénicos de la cuidadora familiar en otros contextos,
dichas investigaciones se presentan en orden cronolégico y por bloques tomado

en cuenta las variables consideradas para esta investigacion.
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En primer lugar se analizan las caracteristicas bio-socioculturales de la

cuidadora familiar:

Trigueriro et al. ®% en el afio 2011 realizaron en Brasil un estudio cuyo
objetivo fue identificar el perfil sociodemografico y el nivel de calidad de vida de
cuidadoras de personas con discapacidad fisica atendidas en la Fundacion
Centro Integrado de Apoyo al Portador de Deficiencia Fisica en el municipio de
Jodo Pessoa, los resultados apuntaron a que la mayoria de las cuidadoras eran
mujeres (92,2%), madres (68,6%), solteras (43,1%), con educacién primaria
incompleta (47%). La edad varié entre 19 y 63 afios, con una media de 36,29 +
11,10 afos. En cuanto a la profesion, la de ama de casa fue reportada por el
66,7%, mientras que el 33,3% afirm6 asumir papel en otras profesiones, entre

ellas, auxiliar de enfermeria, agricultora y vendedora (9),

En el afio 2013 Guedes y Pereira 4 realizaron un estudio en donde
fueron evaluados la sobrecarga, el enfrentamiento, los sintomas fisicos y la
morbilidad psicolégica en cuidadoras de familiares dependientes funcionales.
Las principales caracteristicas de las cuidadoras fueron: la mayoria de las
cuidadoras era mujer (78%). El promedio de edad fue 56 afios, con educacién

media de 5.46 anos y principalmente jubilada o desempleada

Introduction: The care of a person with a disability is a task that demands time,
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effort and important changes in the performance of the usual roles of the
caregiver's life that can affect their health, but at the same time it is a great
opportunity to obtain benefits from this experience. Nowadays, family care is
increasingly necessary, so guaranteeing the health of those who exercise it is a
social responsibility, for this, it is essential to identify the factors that influence

the lifestyle of family caregivers to promote their health in an effective way.

Objective: To analyze the health-promoting lifestyle (EVPS) of family caregivers
of people with severe disabilities who reside in the Metropolitan District of Quito
and identify the cognitive-affective factors, bio-sociocultural characteristics and

care characteristics that model this lifestyle.

Methodology: A quantitative, cross-sectional, descriptive and correlational
study was carried out, working with a probabilistic sample of 223 family
caregivers of people with severe disabilities from the Metropolitan District of
Quito, beneficiaries of the Joaquin Gallegos Lara State Bond. The data
collection instrument consisted of: the semi-structured bio-sociocultural data
guestionnaire, the CEVPS Il health-promoting lifestyle questionnaire, the life
orientation questionnaire called OLQ-13, and the revised self-efficacy scale for
CSR care. Data analysis was performed using descriptive and inferential

statistics through the SPSS® 25 program.
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This research guaranteed respect for the rights, safety and well-being of family

caregivers who freely and voluntarily consented to their participation.

Results: The sample consisted of 92.4% women, the average age was 49
years, 82.1% were mestizo, 32.7% had at least one chronic disease, 50.2% did
not have couple, 63.7% are mothers of the person cared for, 76.7% profess the
Catholic religion and 57.4% assign a high level of religious commitment. The
average schooling was 9 years and the average reported monthly economic
income was 240 dollars. The time of exercising the role of caregivers was 16.5
years with an average of 19 hours per day, 24.7% indicated that they never
receive help and 50.2% indicate that the reasons for caring for their family

member is for a sense of responsibility.

50.7% of the caregivers showed a high sense of global coherence, more than
half indicated high understandability, manageability and significance (equal to or
greater than the mean). However, a statistically significant difference (Friedman,
p<0.001) was observed in the level reported for the dimensions, the caregivers
presented relatively low significance, and high understandability and
manageability. Regarding the perception of care self-efficacy, 52.9% indicated a
high level of care self-efficacy, more than 60% of caregivers indicated high self-
efficacy for managing disruptive behaviors and for controlling disturbing

thoughts, 52 .5% presented low self-efficacy to obtain a respite.
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50.7% had a healthy EVPS with greater development of spiritual growth,
nutrition, interpersonal relationships and responsibility for health, the least
practiced behaviors were physical activity. The EVPS showed a significant
positive and moderate correlation with the perception of care self-efficacy and
with various biological, sociocultural and care characteristics with which the
EVPS was modeled. The interaction of socio-cultural variables such as the
religion of the person cared for and the level of religious commitment of the
family caregiver and cognitive-affective characteristics such as self-efficacy to
obtain respite and control disturbing thoughts were able to explain 38.7% of the

variability of the EVPS of family caregivers.

Conclusion: The EVPS is healthy for half of the caregivers, the other 50%
reports an unhealthy EVPS and it is really concerning, it is necessary to focus
on intervening with actions aimed at increasing physical activity. It was identified
that the cognitive-affective factor that influences the EVPS is self-efficacy, one
must work on strategies that promote self-efficacy to obtain a break. The
sociocultural characteristics that influence the EVPS were the caregiver's
religion and level of religious commitment, showing the importance of finding a
spiritual meaning in the task of caring. The characteristics of care that
contributed to the model were the motivations for care where caring for a
selfless desire to help is associated with an emotional relationship with the

person cared for.
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The factors identified in this study must be taken into account when planning
interventions that promote the adoption of a EVPS that is sustainable over time

in order to improve the quality of life of family caregivers.

(68%). El 72% era casada o vivia con el familiar, con duracion del cuidado
superior a tres afos (52%). El 66% de los familiares estaba total o gravemente

dependiente y 64% sufria de déficit cognitivo (14,

En otro estudio realizado en México, se evaluaron 109 cuidadoras
principales de pacientes con insuficiencia cardiaca cronica estable, en donde se
reportaron las siguientes caracteristicas: la edad media de las cuidadoras fue
de 55,1 afos, el perfil de la cuidadora corresponde a una mujer (76,1 %),
casada (79,8 %), que se dedica al hogar, con educacién basica (35,8 %) y con
parentesco directo, siendo conyuge o hija de la persona con insuficiencia

cardiaca 7,

Gomez-Galindo et al. 13 en el afio 2016 presentaron los resultados de una
investigacion para identificar las caracteristicas y condiciones de las cuidadoras
de personas con discapacidad severa en Bogota. Entre las principales
caracteristicas se detecté que el sexo femenino prevalecia (91 %) y que la
mayoria de las cuidadoras tenia 51 afios o0 mas. En cuanto al nivel de

escolaridad, el 48% de la muestra reportd educacion primaria completa. La
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mayoria de las cuidadoras, no percibian compensacion econémica por su labor
(92 %), a pesar de ser reportada como su principal ocupaciéon. En contraste, las
actividades mas rezagadas al ser cuidadora fueron el trabajo remunerado,

estudio, actividades de ocio y relaciones sociales 13,

En lo referente a la morbilidad sentida, el 77% de la muestra reportd
problemas de salud asociados a su labor, principalmente estrés, cefalea,
lumbalgias y alteraciones del suefio. EI 74 % expres6 sentimientos de
cansancio frente a la carga simultanea de actividades de cuidado de la persona
con discapacidad y las actividades del hogar o las de indole personal 3. La
complejidad y precarizacion detectadas en las condiciones de las cuidadoras de
personas con discapacidad, se debe a la acumulacion de mudltiples factores,
qgue reflejan la necesidad urgente de la articulacion de redes sociales e
institucionales para el apoyo en la disminucion de los riesgos sobre la cuidadora

y sobre su bienestar fisico y emocional 9,

En 2020, Cortés et al. 88 se refirieron al perfil social de las personas
cuidadoras, sefialando que suelen ser: mujeres mayores de cincuenta afos
(madres, hijas, esposas o nueras), que conviven en el mismo domicilio que la
persona que recibe la atencién y, ademas, presentan carencia de un empleo

remunerado, a menudo suelen ocuparse del cuidado a tiempo completo y de
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forma exigente, teniendo consecuencias a nivel fisico, emocional, mental y

social ©8),

Otras investigaciones mas recientes como la de Alhasan et al. ®9 reportan
qgue entre las cuidadoras que convivian con su receptor de cuidados, la edad
media fue de 58,9 + 10,3 afios, la mayoria eran mujeres (85%) ®9. Una
investigacion realizada en Corea del Sur en 2021, describe las caracteristicas
de las cuidadoras asi: el 68,5 % de las cuidadoras eran mujeres con una edad
promedio de entre 40 y 50 afos (49,9 %). Tenian de 10 a 12 afios de educaciéon
media superior (27,9%), conviviendo con los sujetos del cuidado (63,8%), no
religiosos (45,8%), casados (80,5%), desempleados (56,3%) y nivel moderado
del estado de salud autoevaluado (56,0%). Las hijas cuidaban a sus padres

(27,8 %) sin cuidador secundario (57,5 %) (0,

De los estudios mencionados, se puede resumir que el perfil actual de la
cuidadora familiar sigue manteniendo el rol social estructuralmente establecido
en el que la mujer asume el rol de cuidadora, esta cuidadora familiar se
caracteriza por ser esposa, madre o hija de la persona a quien cuida, por su
edad se la puede considerar adulta media, tiene un bajo nivel educativo,
conjuntamente con la tarea de cuidadora desempefia las labores del hogar y
generalmente no recibe reconocimiento econdmico ni social por su labor. La

elevada feminizacion de la tarea del cuidado disminuye también la participacion
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social y complica las relaciones interpersonales limitando el tiempo disponible

para si misma.

Los principales problemas reportados en la literatura son los de salud
fisica y mental relacionados con la carga y el estrés. Estos problemas, sumados
al hecho de que las cuidadoras se encuentran en una edad que se caracteriza
por la aparicion de enfermedades cronicas las cuales estan asociadas a un
inadecuado estilo de vida, todo parece apuntar hacia la necesidad urgente de

velar por la salud de las cuidadoras familiares.

Ser cuidadora familiar, es una situacion de vida desafiante, ante la cual los
mecanismos de afrontamiento individuales juegan un papel muy importante,
entre los que se analiza a continuacion se encuentra en primer lugar el sentido
de coherencia pues representa un recurso personal autbnomo capaz de

contribuir directamente al bienestar subjetivo al hacer frente a la adversidad.

En Polonia, en el afio 2014 Jaracz et al. ®®, realizaron un estudio para
comprender mejor la carga de la cuidadora durante los primeros meses
después del alta hospitalaria en pacientes que sufrieron un evento
cerebrovascular. Como resultado, encontraron que el SOC, la ansiedad de la
cuidadora y el estado funcional del paciente eran los predictores mas fuertes de

la carga total, lo que explicaba el 67% de su varianza, junto con el sexo del
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paciente y la morbilidad de la persona cuidadora. Las cuidadoras con un SOC
mas fuerte informaron niveles mas bajos de carga en la escala total y en la
mayoria de las subescalas que controlan otras variables. Ademas se encontré
gue tanto la depresién como la ansiedad estaban inversamente asociadas con

el SOC 8,

Trapp et al. ®D) en el 2015, analizaron la resiliencia, el optimismo y el
sentido de coherencia en cuidadoras familiares de México y Argentina y su
relacion con la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) mental y fisica
de las cuidadoras de personas con demencia. Como resultado de este andlisis
se obtuvo que el SOC se asoci6 de forma independiente con la CVRS mental y
fisica, debido a que el SOC puede actuar como un recurso interno que aumenta
el control sobre la vida y la salud. Las evaluaciones positivas de la importancia,
la capacidad de comprension y la capacidad de gestién de los problemas de
cuidado de la demencia pudieron haber actuado como recursos psicolégicos
para reforzar los comportamientos saludables y aumentar el efecto positivo
relacionado con una mayor salud mental y fisica. Podria interpretarse que las
personas que valoran el cuidado también pueden hacer evaluaciones positivas
de la importancia de los eventos desafiantes y participar en comportamientos

saludables en torno a esos eventos, manteniendo asi su CVRS mental y fisica

(9D),
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En el 2016, Elnasseh et al. ®?, examinaron si las dindmicas familiares mas
saludables estan asociadas con un mayor sentido de coherencia, resiliencia y
optimismo en las cuidadoras de demencia en Argentina, para ello se utilizaron
varias escalas de evaluacion familiar y la escala del SOC-13. En este, la
dindmica familiar explicé el 32% de la varianza en la resiliencia y el 39% de la
varianza en el sentido de coherencia. La mayor empatia familiar y la
disminucién de los problemas familiares se asociaron de manera Unica con una
mayor capacidad de recuperacion. La mayor comunicacion y la disminucion de
los problemas familiares se asociaron de manera Gnica con un mayor sentido

de coherencia 2,

En el contexto de la familia, un mayor sentido de coherencia se relaciona
con un mayor afecto y una comunicacion mas facil, se ha encontrado que la
relacion entre los sintomas depresivos y la tensidon de la cuidadora esta
mediada por el sentido de coherencia, por lo que los investigadores sugieren
gue la intervencién de cuidadoras centrada en la familia puede ayudar a mejorar
las fortalezas personales de las cuidadoras en Argentina y otros paises

latinoamericanos 2,

En 2017 en Suecia, Eriksson et al. %) presentan un articulo de un estudio
cualitativo integrado en la teoria salutogénica y disefiado para extraer el

contenido de cuatro conceptos centrales dentro de esta teoria: los recursos y
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los déficits tanto generales como especificos de resistencia. Dentro de este, se
reportaron experiencias de cuidado tanto positivas como negativas. Los
recursos de resistencia dan como resultado experiencias de cuidado positivas,
mientras que los déficits inducen experiencias negativas. El hogar del
beneficiario del cuidado es el "lugar de trabajo” de la cuidadora, cuando el
apoyo, como las adaptaciones en el hogar, no permitieron la cooperacion entre
la persona cuidadora y el receptor de atencion, el "lugar de trabajo" de la
cuidadora obstruyé el uso de los recursos especificos de resistencia, o que
potencialmente aumenta la carga de trabajo de la cuidadora ©3). La lucha en el
entorno hostil retne las experiencias de déficits ambientales que contrarrestan
la capacidad de las cuidadoras para adquirir un ajuste entre recursos del
contexto en el que se realiza el cuidado. Los recursos de resistencia se pierden
permanentemente cuando un numero creciente de déficits individualizados
alcanzan un cierto nivel. Los resultados de este estudio indican que el apoyo
para cuidadoras familiares debe tener en cuenta sus recursos y déficits, y que

debe realizarse en dos niveles: individualizados y generalizados ©3),

Un estudio cualitativo realizado en el 2018 en Suecia por Wennerberg et
al. ®7, analiza como los recursos generales de resistencia, que son parte
importante dentro de la teoria salutogénica, se ven afectados por dos déficit
generales de resistencia que son consecuencia de la rutina del cuidado y son

generados por las cuidadoras y por la persona cuidada. Estos déficit se
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presentan en categorias de experiencias como: “Experimentando deficiencias
personales”, cuando provienen de las personas cuidadoras; y “Luchando con un
compariero de trabajo que no coopera”, cuando provienen de sus receptores de

atencion 7,

Los hallazgos indican que los déficit de resistencia de las cuidadoras
estan determinados por las caracteristicas de interaccion que se derivan de
ellos mismos, de la persona cuidada y su contexto compartido. Cuando
experimentan una gran cantidad de déficit de resistencia, la cuidadora
frecuentemente esta “luchando con un compafero de trabajo que no coopera” y
es probable que su manejo de la tension no tenga éxito. Este manejo de la
tensidbn produce experiencias de vida caracterizadas por inconsistencia,
sobrecarga y exclusiéon de la participacion por lo que es probable que la
cuidadora esté experimentando deficiencias personales, en consecuencia si la
cuidadora se queda sin recursos de resistencia, en teoria se esta moviendo
hacia la enfermedad en el continuo de salud, lo cual pone en riesgo tanto a la

cuidadora como a la persona cuidada ©7).

En 2018 Garriga et al. ®¥ realizaron una investigacion con el objetivo de
analizar la relacion entre el SOC vy los distintos factores fisicos y emocionales
de la carga percibida por una muestra de cuidadoras. Ademas, se quiso

analizar el efecto de estos mismos factores en la adherencia a un programa
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psicoeducativo de intervencion en la comunidad para personas cuidadoras.
Dentro de los resultados reportaron que los principales factores de la carga que
correlacionaron inversamente con el SOC fueron el aislamiento social y la carga
emocional. En relaciébn con el objetivo secundario del estudio se observo
relacion entre el SOC y la adherencia al programa psicoeducativo, asi las

personas con un mayor SOC presentaron una mayor adherencia ©4),

En 2019 un estudio para conocer el estado actual del conocimiento sobre
el concepto de SOC y cuidadoras de personas con demencia, Childers ©9
realizd un analisis de concepto de la bibliografia existente. En su analisis
encontré que el SOC se asocio con la salud, la CVRS, los niveles de carga y
estrés, la sobrecarga de roles y el afrontamiento como una fortaleza. El SOC
tiene una correlacion negativa con la carga y la sobrecarga del rol de la
cuidadora, lo que indica que aquellas cuidadoras con un SOC mayor informaron
menos sobrecarga del rol. Las cuidadoras con un SOC alto informaron que
utilizaron estrategias de afrontamiento mas positivas como: la busqueda de
apoyo, la orientacion hacia el futuro y la creencia en un poder superior. En
relacion al SOC y sexo, los cuidadores varones informaron niveles mas altos de
SOC, salud mental, funcion social y fisica, las cuidadoras en cambio, reportaron
mas estrés crénico, preocupacion y temor de incompetencia con el rol de

cuidadora ©9,
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En Espafia, Lopez-Martinez et al ®, realizaron un estudio titulado sentido
de coherencia y sobrecarga subjetiva, ansiedad y depresidon en personas
cuidadoras de familiares mayores, donde los resultados pusieron de manifiesto
la posibilidad de que el sentido de coherencia podria tener un notable efecto
protector sobre las consecuencias negativas emocionales del cuidado familiar
(sobrecarga subjetiva, la ansiedad y la depresion). Asi, en presencia del sentido
de coherencia, los estresores podrian ser vistos como no perjudiciales en la
medida en que se ven como previsibles y explicables, y la gestién de los
recursos personales y sociales podria mejorar al aceptar el problema,
emprender acciones para su solucion y mejorar la identificacion de dichos

recursos 99,

Del Pino-Casado et al. ®® en un metandlisis, analizaron un total de 35
articulos, todos relacionados con la asociacién entre el SOC, la carga y los
resultados de salud mental en cuidadoras familiares, e indicaron que: el sentido
de coherencia tiene un impacto negativo moderado en la carga subjetiva de la
cuidadora por lo que es probable que el SOC alto en las cuidadoras o las
intervenciones que ayudan a las cuidadoras a ver los deberes de cuidado como
mas manejables medien la carga subjetiva. Ilgualmente, para los sintomas de
ansiedad y depresion, el efecto del tamafio de la asociacién fue de moderado a

grande, lo que indica que el SOC media la angustia psicolégica en las

84



cuidadoras familiares y, por lo tanto, deberia ser un objetivo importante para

futuras intervenciones ©9),

De los estudios expuestos, se puede indicar que existe un creciente
interés en la literatura para comprender como los factores del comportamiento
protectores como el SOC se asocian con la salud subjetiva y la proteccion
contra la enfermedad, el mecanismo por el cual alcanzan estos efectos requiere
de andlisis empiricos adicionales, sin embargo queda indicado que un SOC
mayor puede estar altamente correlacionado con los comportamientos de salud,
al contrario, las personas con SOC bajo pueden constituir un grupo de alto

riesgo.

En resumen, el SOC y principalmente la asignacién de significado a la
actividad asistencial, son los principales retos a trabajar dentro de la adecuacion
de intervenciones en cuidadoras para que aumente la fortaleza individual de las
cuidadoras familiares, se generen mejores comportamientos de salud y se

pueda mantener la atencion dentro del domicilio el maximo tiempo posible.

Otro aspecto personal relevante a la hora de cumplir con éxito la funcién
de cuidadora familiar es el de la autoeficacia. La autoeficacia puede
desempefiar un papel importante no s6lo en la autopercepcion, sino en la

actitud y posibilidades para alcanzar con éxito los objetivos y metas en la vida.
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Asi varios estudios han contribuido a la comprension de este constructo como

mediador del cuidado familiar:

En Portugal, Guedes y Pereira ¥ reportaron que entre los resultados mas
importantes de su investigacion estan una correlacion negativa significativa
entre estrategias de enfrentamiento (autoeficacia y la competencia percibidas) y
las diferentes variables clinicas, y también una correlacidon positiva significativa
entre estrategias de enfrentamiento y la duracion del cuidado. Parece que el
vinculo méas fuerte entre la cuidadora y el familiar lleva al menor uso de
estrategias adaptivas de enfrentamiento. También parece que el deterioro del
relacionamiento entre ellos y la menor autoeficacia percibida son mas
prominentes entre las cuidadoras de familiares con déficit cognitivo, indicando
que las cuidadoras con familiares sin déficit cognitivo enfrentan menos

dificultades 14,

El relacionamiento entre los eventos estresantes enfrentados por las
cuidadoras y los sintomas fisicos y psicolégicos esta mediado por procesos de
enfrentamiento, en el que la autoeficacia y la competencia percibidas logran
mediar el relacionamiento entre el evento estresante y la incomodidad vivida por
la cuidadora, mejorando la salud 4. Estos resultados destacan la necesidad de

intervenciones para incluir las estrategias de enfrentamiento, considerando su
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importancia para reducir la sobrecarga, morbilidad psicolégica y sintomas

fisicos de las cuidadoras 9,

En Espafia 2013, Marréon et al. ®”) encontraron que la autoeficacia tenia
una asociacion lineal negativa con la carga, mientras que el grado de
discapacidad y depresion mostrd una asociacion lineal positiva. Los predictores
mas importantes de la carga de las cuidadoras fueron el grado de discapacidad,

la depresion y la autoeficacia 7).

Con el objetivo de analizar la relacion entre sobrecarga percibida y
autoeficacia en cuidadoras de pacientes con insuficiencia cardiaca, se realizo
una investigacion en el Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias
"Ismael Cosio Villegas" en México. El estudio se llevo a cabo entre agosto del
2013 y julio del 2014. Se evaluaron 109 cuidadoras principales de pacientes con
insuficiencia cardiaca cronica estable. En lo que respecta al nivel de
autoeficacia, el 49,5 % de los cuidadoras mostré un nivel de autoeficacia bajo y
el 46,8 % se clasific6 como sin presencia de sobrecarga. Se observé una
correlacion negativa entre la sobrecarga percibida y autoeficacia percibida,
moderada e inversamente proporcional. Esto implica que si aumenta la
percepcion de la cuidadora en aspectos como: mantener su estado de animo,

conservar sus relaciones sociales estables con otras personas, no sentir estrés
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por cuidar, ser capaz de hacer reir a su paciente, darle animo y cuidarlo con

amor, podria disminuir la sobrecarga y viceversa 7).

En otra investigacion en el afio 2015, Crespo y Fernandez-Lansac 3
analizaron los niveles de resiliencia en cuidadoras familiares de personas
mayores dependientes y exploraron las caracteristicas que poseen las
cuidadoras altamente resilientes. Observaron en las cuidadoras con alta
resiliencia mayores puntuaciones en: satisfaccion con el apoyo social recibido,
autoeficacia para controlar los pensamientos negativos, autoestima,
autocuidado y extraversion; siendo estas diferencias estadisticamente
significativas. Asimismo las cuidadoras altamente resilientes tendieron a
manifestar una menor preocupacién por los problemas de la persona
dependiente y presentaron menores niveles de sintomatologia depresiva y
ansiosa. Este estudio manifesto la importancia de la resiliencia como factor de
proteccion del estrés cronico e incorpord aspectos positivos de la adaptacion, o
sea presentd una orientacion salutogénica a los modelos tedricos de cuidado,
los cuales tradicionalmente se han venido centrando en el desarrollo de

sintomatologia 3.

En un estudio longitudinal realizado en Portugal en el 2015, Petronilho et
al. 8 obtuvieron una evolucién positiva en la percepcion de autoeficacia de las

cuidadoras familiares a lo largo de tres meses tras el alta hospitalaria de la
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persona dependiente. La cuidadora familiar tiene una construccion mental de la
naturaleza del papel a ejercer que determina su accion. Asi, parece evidente
gue la mayor asignacion de importancia a determinados cuidados esta asociada
a una mayor percepcion de autoeficacia. La ayuda en actividades asociadas a
ambitos del autocuidado donde las cuidadoras familiares revelaron la mayor
percepcion de autoeficacia correspondian al "andar", "vestirse/desvestirse”,
"alimentarse" y "bafiarse". Asi como a los dominios de los "procesos de cuidar”,
las cuidadoras familiares revelaron mayor percepcion de autoeficacia para

"actuar", "monitorizar" y "proveer cuidados (%9,

En el aflo 2017 Zenteno et al. “®®, realizan una investigacion en la
poblacién chilena para conocer la percepcion de autoeficacia de la cuidadora
familiar de la persona en estado critico por descompensacion de su enfermedad
cronica y relacionarla con sus caracteristicas biopsicosociales y con los
indicadores de morbilidad de la persona hospitalizada. Como resultado se
concluye que la autoeficacia fue mayor en los cuidadores hombres y se obtuvo
una relacion estadisticamente significativa con edad, nivel de estudios,

autoestima, conocimiento del tratamiento y duraciéon de la enfermedad ©%).

Chang et al. ¥, realizaron una investigacién con el fin de explorar las
relaciones entre la autoeficacia y el bienestar del cuidador familiar, y determinar

si la edad o el género moderan estas relaciones. Los resultados indicaron que
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la baja autoeficacia se asocié con un aumento del dolor, problemas para dormir,
afectos positivos y negativos de los cuidadores. Al analizar las interacciones se
observd que la relacién entre la autoeficacia y el dolor y la relacion entre la
autoeficacia y la depresion/ansiedad fueron mas fuertes en las mujeres
cuidadoras, mientras que la edad no sirvio como moderador en la relacién entre

la autoeficacia y el bienestar ©9).

Con el objetivo de examinar los factores asociados con los dominios de la
autoeficacia en el cuidado entre las cuidadoras familiares en Singapur en el
2021, Tan et al. 19 revelaron varios factores que estaban significativamente
asociados con la autoeficacia en el cuidado: el apoyo social se correlacioné
positivamente con la autoeficacia para obtener un respiro, el apoyo social junto
con la edad y la perspectiva de vida se asociaron significativamente con la
autoeficacia para el control de pensamientos perturbadores, y el promedio de
horas semanales de cuidado fueron factores que se correlacionaron
positivamente con las puntuaciones en el manejo de conductas disruptivas. Las
cuidadoras que tenian un ayudante tenian puntuaciones significativamente mas
altas en autoeficacia para el manejo de conductas disruptivas, mientras que las
cuidadoras que vivian con la persona cuidada tenian puntuaciones
significativamente mas bajas en autoeficacia para el manejo de conductas

disruptivas (100),
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Varios estudios reportan a la autoeficacia como un mecanismo de
afrontamiento con fuerte validez predictiva en las condiciones de salud y los
dominios de las conductas de salud en las cuidadoras familiares. La asociacion
mas comunmente reportada es entre la autoeficacia y la sobrecarga percibida,

en donde existe una asociacion lineal negativa (14.23:45.87.97,98)

En resumen, estos hallazgos sugieren que las diversas formas de
afrontamiento utilizadas por las cuidadoras pueden estar influidas por la
valoracion que otorguen a las demandas de cuidado y de las herramientas que
posean, por lo tanto es recomendable desarrollar programas de intervencion
preventivos que aborden constructos psicologicos modificables como la
autoeficacia percibida para contribuir a reducir la presencia de consecuencias
negativas en la cuidadora. En concreto, para fortalecer la autoeficacia se
recomienda disefiar programas de intervencion usando herramientas como

psicoeducacion y entrenamiento en soluciéon de problemas €7,

La responsabilidad que conlleva el cuidado de una persona en condicion
de dependencia se asocia con cambios en la salud fisica y psicoldgica. El
hecho de cuidar a una persona con discapacidad severa, supone una serie de
transformaciones, que van desde cambios en sus vidas a nivel personal,
familiar y social hasta repercusiones negativas en su salud fisica y mental

producto de cambios en los estilos de vida de las cuidadoras familiares. A pesar
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de que las cuidadoras familiares informan interferencias en el estilo de vida
pocos estudios se han centrado en los efectos del cuidado sobre la capacidad

de la cuidadora para atender sus propias necesidades de salud.

Una revision de la literatura sobre los cambios en los comportamientos de
salud asociados con el cuidado realizada en 2013 por Ross et al. (10D
document6 que la mayoria de los estudios se centraron en la actividad fisica e
informaron niveles de actividad fisica por debajo de los recomendados para la
salud, sin embargo, la cuarta parte de los estudios informaron que la actividad
fisica de las cuidadoras aument6 después del diagnostico de sus familiares y en
otros no se encontraron diferencias en los niveles de actividad fisica entre las
cuidadoras. Los estudios incluidos en la revision bibliografica mencionada
revelaron informacion contradictoria, algunos sugirieron cambios perjudiciales
en los comportamientos, mientras que otros encontraron que los cambios eran
protectores, por ello aunque estos estudios representan un buen comienzo en el
desarrollo de una base de evidencia con respecto a los comportamientos de
salud en las cuidadoras, la evidencia no es suficiente y aln existen muchas
brechas. La revision concluyé que si bien la evidencia con respecto a la carga
de la cuidadora es clara, la relaciébn entre la carga de la cuidadora y los

comportamientos de salud no es concluyente y debe continuar investigandose

(102)
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El estudio realizado en 2014 por Mochari-Greenberger y Mosca (192, para
examinar la prevalencia de la carga del cuidado y la asociacion entre la carga
de la cuidadora, el logro de una dieta saludable y practicas de actividad fisica,
entre los miembros de la familia que brindan cuidados a los pacientes con
enfermedad cardiovascular aguda fue un estudio prospectivo de seguimiento un
afio después del alta del paciente con enfermedad cardiovascular aguda, en
donde menos de la mitad de los miembros de la familia del paciente consumian
<10% de las calorias diarias de las grasas saturadas y menos de uno de cada
tres participaban en actividad fisica 4 o mas dias por semana. Los cambios en
los planes personales y las demandas de tiempo fueron las cargas mas
comunmente reportadas. Ademas, la perturbaciéon del suefio, los ajustes
emocionales y los ajustes familiares fueron reportados por casi un tercio de las
cuidadoras. Las cuidadoras que informaron sobre una tension financiera y/o
alteracion del comportamiento del paciente tuvieron una probabilidad
significativamente menor de participar en actividad fisica de intensidad
moderada la mayoria de los dias de la semana o0 mas en comparacién con las
cuidadoras que no informaron estas cargas al cabo de un afio. La conclusién de
esta investigacion es que al desarrollar intervenciones de promocion de la
salud, la carga de la cuidadora debe considerarse como una posible barrera
para la prevencién entre los familiares de pacientes con enfermedad

cardiovascular aguda (102,
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Ross et al. 103 realizaron un estudio con el objetivo de examinar la
relacion de los comportamientos de salud con la calidad del suefio y la fatiga en
las cuidadoras personas que recibieron trasplantes. Para ello aplicaron el
cuestionario estilo de vida promotor de salud Il (CEVPS-II) y otros instrumentos
para evaluar la carga del cuidado y la calidad del suefio. Los resultados de la
investigacion muestran que los comportamientos de salud fueron factores
predictivos de las puntuaciones totales de fatiga. Con excepcion del crecimiento
espiritual, todas las subescalas del CEVPS-II fueron predictores negativos de

las puntuaciones de fatiga total (193,

Los comportamientos de salud que se practicaron con mayor frecuencia
en esta muestra de cuidadoras fueron el cultivo de relaciones interpersonales y
el crecimiento espiritual. El comportamiento de salud practicado con menos
frecuencia fue la actividad fisica, seguida del manejo del estrés y la
responsabilidad de la salud. Esto refuerza el argumento de que las cuidadoras
pueden evitar la actividad fisica, el manejo del estrés y la responsabilidad de la
salud debido al tiempo que requieren estas actividades lejos del receptor de
atencion (193, Las conclusiones del estudio instan al pensamiento creativo y la
investigacion para evaluar formas innovadoras de ayudar a las cuidadoras a
aumentar los niveles de actividad fisica y reducir el estrés sin tener que

abandonar fisicamente al paciente (193),
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Con el proposito de identificar los comportamientos promotores de salud
de las personas cuidadoras, Kavga et al. 1% en el 2021 realizaron un estudio
que incluyé 109 cuidadoras familiares corresidentes, de personas
sobrevivientes de ictus, en el cual reportaron que un mayor nivel de
funcionalidad del paciente se asoci6 con mejores comportamientos de
promocién de la salud por parte de las cuidadoras familiares. Mejores
conductas de promocion de la salud también se asociaron con la edad
avanzada y alto nivel de funcionalidad del beneficiario del cuidado, cuando las
cuidadoras evaluaron su propio estado de salud como “bueno”, cuando
percibian mayor apoyo social, ante un mayor nivel educativo y mayor nivel de
ingresos. Ademas, mas horas de atencion al paciente se asociaron con estilos
de vida menos saludables, peor manejo del estrés y una mala calidad de vida

para las cuidadoras (104,

Las investigaciones muestran que la carga de las cuidadoras se asocia de
manera inversa con comportamientos de estilo de vida que promueven la salud,
como el ejercicio regular, la buena nutricion y el seguimiento médico de rutina
(102)En cambio, las conductas saludables parecen tener un efecto aditivo en los
comportamientos de salud, por lo que participar en un solo comportamiento
positivo puede desencadenar comportamientos de salud positivos secundarios.
Por ejemplo, al hacer que los individuos se involucren en técnicas de reduccion

del estrés, pueden dormir mejor, lo que a su vez puede darles mas energia para
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participar en la actividad fisica, lo que puede mejorar su energia y su estado de

animo, mejorando asi sus relaciones interpersonales (103),

Las cuidadoras a menudo priorizan las necesidades de sus parientes
sobre las suyas y ajustan sus estilos de vida para adaptarse a las necesidades
de quienes reciben la atencion, entre ellas: reducir la actividad fisica, disminuir
la actividad de ocio y modificar las relaciones con amigos y familiares (103),
Existe cada vez mas evidencia de que las cuidadoras se exponen a altos
niveles de fatiga, pero aun no esta claro es si estos sintomas resultan
directamente de la carga de la prestacién de cuidados, o si los ajustes en el
estilo de vida, especificamente una disminucion de comportamientos saludables
como el ejercicio y la reduccion del estrés, pueden dar lugar a sintomas como
problemas de suefio y fatiga %), En este contexto promover un estilo de vida

saludable, se convierte en un factor protector.

Finalmente es pertinente indicar que los resultados de estas
investigaciones subrayan la necesidad de construir y difundir intervenciones con
apoyo empirico basadas en promover las fortalezas personales, particularmente
el sentido de coherencia y la autoeficacia, para este grupo en particular. La
salud de las cuidadoras puede mejorarse mediante el fortalecimiento del
entorno psicolégico y psicosocial, ya que se ha encontrado que la carga

subjetiva y la falta de aspectos positivos del cuidado conducen a la enfermedad.
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Sin embargo, se requiere una mejor comprension de los factores protectores
qgue intervienen el estado de salud de las cuidadoras a largo plazo antes de

poder idear una estrategia de intervencion util.

Con ello surge la necesidad de definir junto a las familias modelos de
intervencidn en enfermeria a través de un acompafiamiento mas sistematico y a
lo largo del tiempo, teniendo en cuenta el significado personal atribuido al
cuidado, sus expectativas, sus necesidades y los recursos disponibles 8. Las
intervenciones sugeridas como producto de los estudios son en su mayoria la
implementacion de programas de educacion y apoyo efectivo a las cuidadoras
familiares a través del uso de herramientas como psicoeducacion vy
entrenamiento en solucion de problemas incorporando aspectos positivos de la

adaptacion a los modelos tedricos de cuidado (14:23:45.58,87,97,98)

En general, los resultados de las investigaciones presentadas ponen en
evidencia la necesidad de implementar actuaciones multidisciplinarias
encaminadas a apoyar a las cuidadoras a potenciar los mecanismos que actian
como factores de protecciéon y, ademas complementar los modelos de cuidado
existentes. La importancia de que los profesionales de enfermeria conozcan
como las personas organizan sus pensamientos y acciones radica en la
capacidad de identificar las necesidades de cada situacion especifica y ademas

ser capaces de fomentar una promocion efectiva.
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A partir de esta revision, se obtuvieron los datos necesarios para la
identificacion de las variables mas sobresalientes y la seleccion de las que
fueron incluidas en esta investigacion, tanto para el disefio del cuestionario
semiestructurado como para la eleccion de los instrumentos aplicados. Entre las
variables destacadas se encontraron: la asociacion del cuidado con el sexo, la
edad, el parentesco con la persona cuidada, el nivel de estudios, el tiempo
dedicado al cuidado, disponibilidad de apoyo, el nivel de dependencia del sujeto
del cuidado, en cuanto a los factores cognitivo-afectivos se subrayan el sentido
de coherencia y la autoeficacia y como estos influyen en el estilo de vida de la

cuidadora familiar.
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3. OBJETIVOS

3.1. General.

Analizar el estilo de vida promotor de salud de las cuidadoras familiares de
personas con discapacidad severa que residen en el Distrito Metropolitano de
Quito e identificar los factores cognitivo-afectivos, las caracteristicas bio-
socioculturales y las caracteristicas del cuidado que modelen este estilo de

vida.

3.2. Especificos.

1. Describir las caracteristicas bio-socioculturales de la cuidadora familiar

de personas con discapacidad severa.

2. Describir las caracteristicas del cuidado que brinda la cuidadora familiar

de personas con discapacidad severa.

3. Evaluar los factores cognitivo-afectivos (sentido de coherencia y
autoeficacia del cuidado) de la cuidadora familiar de personas con

discapacidad severa.

4. Evaluar el estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar de
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personas con discapacidad severa.

Analizar la asociacion entre la percepcion del sentido de coherencia y el

estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar.

Analizar la asociacion entre la percepcion de la autoeficacia del cuidado

y el estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar.

Analizar la relacibn entre las caracteristicas bio-socioculturales de la
cuidadora familiar y las caracteristicas del cuidado con el estilo de vida

promotor de salud de la cuidadora familiar.

Analizar la relacién entre los factores cognitivo-afectivos (sentido de
coherencia y autoeficacia del cuidado) con el estilo de vida promotor de

salud de la cuidadora familiar.

Modelar el estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar en
funcion de los factores cognitivo-afectivos de la cuidadora familiar, las

variables bio-socioculturales y las caracteristicas del cuidado.
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3.3. Hipotesis.

H1: A mayor sentido de coherencia, mejor es el estilo de vida promotor de salud

de la cuidadora familiar de personas con discapacidad severa.

H2: A mayor autoeficacia del cuidado, mejor es el estilo de vida promotor de

salud de la cuidadora familiar de personas con discapacidad severa.

H3: A mayor tiempo de ejercicio del rol de cuidadora, mejor es el estilo de vida
promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con discapacidad

severa.

H4: A menor numero de horas al dia dedicadas al cuidado, mejor es el estilo de
vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con discapacidad

severa.

H5: A menor porcentaje de discapacidad de la persona cuidada, mejor es el
estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con

discapacidad severa.

H6: El estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar se puede
predecir en funcién de los factores cognitivo-afectivos de la cuidadora familiar,

las variables bio-socioculturales y las caracteristicas del cuidado.
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3.4. Variables.

Las variables del estudio se muestran en la siguiente tabla:

Tabla 3-1: Identificacién de variables.

Dependiente:

Estilo de vida promotor de

salud

Actividad fisica

Nutricion

Relaciones interpersonales
Crecimiento espiritual
Manejo del estrés

Responsabilidad por la salud

Independientes:

Caracteristicas bio-socioculturales de la cuidadora familiar

Bioldgicas

Edad
Sexo
Identificacién Etnica

Presencia de enfermedad crénica

Socio-culturales

Nivel de escolaridad

Situacion de pareja

Parentesco con la persona con discapacidad
severa

Religion

Nivel de compromiso religioso

Lugar de residencia

Ingreso econdémico familiar

Personas con quienes vive

Existencia de otras cargas familiares
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Caracteristicas del cuidado Tiempo de ejercicio del rol de cuidadora
Numero de horas del dia dedicadas al cuidado
Disponibilidad de apoyo para el cuidado
Motivacién para cuidar
Caracteristicas bio-socioculturales de la persona
cuidada: edad, sexo, identificacion étnica,
presencia de enfermedad cronica, tipo de
discapacidad de la persona cuidada, porcentaje
de discapacidad, nivel de escolaridad, situacion

de pareja, religion, nivel de compromiso religioso.

Factores cognitivo-afectivos de la cuidadora familiar

Comprensibilidad

Sentido de coherencia Manejabilidad
Significatividad
Autoeficacia para obtener un respiro

Autoeficacia del cuidado Autoeficacia para manejo de conductas
disruptivas

Autoeficacia para control de pensamientos

perturbadores

Fuente: Elaboracién propia 2019.

La definicién conceptual y operacional de las variables se presentan en

el Anexo 1.
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4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudio y disefo.

Se realiz6 un estudio con enfoque cuantitativo, no experimental

transeccional, descriptivo y correlacional (109,

4.2 Unidad de analisis.

La unidad de analisis estuvo compuesta por las cuidadoras familiares de
personas con discapacidad severa del Distrito Metropolitano de Quito,

beneficiarias del Bono Estatal Joaquin Gallegos Lara.

4.3 Poblacion.

Segun la informacién entregada por la Direccién de Proteccion al
Cuidado de las Personas con Discapacidad del Ministerio de Inclusion
Econdmica y Social (MIES) a septiembre del 2018, se encontraban registrados
1804 beneficiarios del BJGL en el Distrito Metropolitano de Quito, con sus

cuidadoras, las cuales correspondieron al universo de la poblacion de estudio.

4.4 Disefio muestral.

El muestreo fue de tipo probabilistico estratificado con afijacion
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proporcional, y la seleccion de los elementos muestrales fue de tipo sistematica
(105 La seleccion de las participantes se realizé6 en funcién del registro de
personas beneficiarias del BJGL que constaban en la base de datos de la Zona
9, correspondiente al Distrito Metropolitano de Quito que fue facilitada por la

Direccion de Proteccion al Cuidado de las Personas con Discapacidad.

4.4.1. Tamafo de la muestra.

Se aplico la férmula para el tamafio muestral recomendada por
Pértegas y Pita (19 para calcular la significacion del coeficiente de correlacion

lineal de Pearson.

Para su computo, se tomaron en cuenta los siguientes datos:

e La magnitud de la correlacién, se considerd un valor r= 0,2 ya que no se

encontraron estudios previos de referencia.

e Se trabajo con un nivel de confianza del 95% (a = 0,05).

e Se consider6 un poder estadistico del 80% (B = 0,2).

La formula aplicada fue la siguiente:

105



Donde:

n: Individuos necesarios en cada una de las muestras.
za: Valor z correspondiente al riesgo deseado.

a: Nivel de confianza

zB: Valor z correspondiente al riesgo deseado.

1- B: Potencia estadistica.

r: Coeficiente de correlacién r de Pearson.

Z1-3 y Z1-3se obtuvieron de la distribucion normal

Los valores
estandar en funcién de la seguridad y el poder estadistico elegidos para el

estudio. En particular, para un nivel de confianza del 95% y un poder estadistico

del 80% se tuvo que: Z1-% = 19 y Z1-5 = 0.84. (106),

Entonces:

1.96 + 0.84
=

3in(%53)

]2+3= 102.39

Con el fin de ajustar el tamafio muestral previsto para el estudio a
posibles pérdidas de informacion que se pudieron producir durante el desarrollo
del mismo. Asumiendo un porcentaje de pérdidas L, el tamafio de la muestra a

estudiar vino dado por:
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Donde n denoto el valor del tamafio muestral calculado por la férmula
anterior y L fue la proporcion esperada de desercion del estudio. Asumiendo un

porcentaje de pérdida del 10% de los participantes, se llegé a:

Es decir, se necesité una muestra de 223 personas para llevar a cabo la
investigacion. Como ya se indicé el muestreo fue estratificado con afijacion
proporcional, la definicion de estratos se realizé en funcion de la distribuciéon

geografica de la poblacion en estudio, asi:

Tabla 4-1: Distribucién Geografica de la poblacién en estudio.

Sector Urbano Rural
Norte 202 Estrato 1 253 Estrato 2
Centro 251 Estrato 3 158 Estrato 4
Sur 719 Estrato 5 221 Estrato 6
Total 1804

Fuente: Registro de beneficiarios BJGL 2018

Una vez definidos los estratos, se procedio a obtener la proporcion de
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sujetos para cada uno de los sectores, a través de la siguiente férmula:

J:I'\ir?'
N

w; =

Siendo:

w;. Proporcién de la muestra.

Ni: Muestra inicial del sector.

N: Poblacion total.

Aplicando la formula a cada sector se obtuvo:

wi=202/1804= 0,112

w,y= 253/1804= 0,140

ws= 251/1804= 0,139

w4= 158/1804= 0,088

Wws= 719/1804= 0,399

We= 221/1804= 0,123

Con las proporciones definidas, para el calculo final de la muestra por

estratos se aplico la siguiente formula:

n; =mn-w;

Donde:
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n;: Muestra necesaria para cada sector.

1. Muestra total.

w;: Proporcion de la muestra.

n;=0,112 - 223=24,97 = 25

n,= 0,140 - 223= 31,22 = 31

ns= 0,139 - 223= 30,99 = 31

n4=0,088 - 223=19,62 = 20

ns= 0,399 - 223= 88,97 = 89

ne= 0,123 - 223= 27,43 = 27

Finalmente, el tamafio de la muestra para cada estrato se determiné

(Tabla 4-2):
Tabla 4-2: Tamafo de la muestra por cada estrato.
Norte Centro Sur
Sector
n n n

Urbano 25 31 89
Rural 31 20 27
Subtotal 56 51 116
Total n=223

Fuente: Elaboracidon propia 2019.
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Para la seleccidon sistematica de los elementos muestrales se tomo la
muestra de cada estrato a partir de un intervalo (K) determinado por el tamafio

de la poblacion y el tamafio de la muestra 199, con la siguiente formula:

Una vez obtenido el intervalo (8), la seleccion en cada estrato se realizé
al azar a través del lanzamiento de dados (h) para cumplir con la regla de
probabilidad, segun la cual cada elemento de la poblacién debe tener idéntica
posibilidad de ser elegido. El nUmero que se obtuvo al azar, fue 4 (h) y para
continuar la seleccion se fue sumando: h, h + k, h + 2k, ..., h + (n — 1)k hasta

completar en nimero requerido.

4.4.2. Criterios de inclusion.

Se consideraron dentro del estudio las cuidadoras familiares de

personas con discapacidad severa que cumplieron con los siguientes requisitos:

e Cuidar a una persona con discapacidad severa en forma permanente por
al menos seis meses en adelante.

e Cuidar a una persona con discapacidad severa en el domicilio particular.

e Cuidar a una persona con discapacidad severa por al menos 6 horas
diarias.

e Ser beneficiaria del Bono Estatal Joaquin Gallegos Lara.
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e Vivir dentro de los limites del DM de Quito.

e Mayor de 18 afios.

4.4.3. Criterios de exclusion.

e Ser cuidadora ocasional
e Que la persona cuidada se encuentre institucionalizada.

e Tener algun problema cognitivo que le impida responder el instrumento.

4.5, Instrumento recolector de datos.

El instrumento de recoleccion de datos estuvo conformado por: el
cuestionario semiestructurado de datos bio-socioculturales, el cuestionario estilo
de vida promotor de la salud (CEVPS 1) en la version en espafiol, el
cuestionario de Orientacion hacia la vida denominado OLQ-13 y la escala
revisada de autoeficacia para el cuidado (RSCSE, por sus siglas en inglés
Revised Scale for Care Self-Efficacy). Las respectivas autorizaciones de uso

constan en los Anexos 15, 16y 17.

4.5.1. Cuestionario semiestructurado.

Se trato de un cuestionario de disefio propio que fue elaborado a partir
de la revision de la literatura con preguntas de tipo abiertas y cerradas
relacionadas tanto con las caracteristicas biologicas (edad, sexo, identificacion

étnica, presencia de enfermedad crénica) como socioculturales de la cuidadora
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familiar (nivel de escolaridad, situacion de pareja, parentesco con la persona
con discapacidad severa, religion, nivel de compromiso religioso, lugar de
residencia, ingreso econémico familiar, personas con quienes vive, existencia
de otras cargas familiares) y las caracteristicas del cuidado (tiempo de ejercicio
del rol de cuidadora, numero de horas del dia dedicadas al cuidado,
disponibilidad de apoyo para el cuidado y motivacién para cuidar a la persona

con discapacidad severa).

Este cuestionario constd de 28 preguntas, los datos se recogieron

mediante entrevista personal a la cuidadora familiar en su domicilio. (Anexo 2).

4.5.2. Cuestionario Estilo de vida Promotor de Salud Il (CEVPS II).

El cuestionario permite identificar el compromiso de la persona con la
realizacion de conductas saludables o promotoras de salud, sefalando las
dimensiones de la vida en las que existe un amplio potencial de mejora, y por
tanto tiene gran utilidad para prestar cuidados salutogénicos y de intervencion

enfermera “b,

Este cuestionario ha sido usado y validado para medir el
comportamiento promotor de salud, la escala de calificacién consta de 52-items
con un formato de respuesta de 4 puntos para medir la frecuencia de

autoreporte de conductas promotoras de salud en los ambitos de: actividad
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fisica, nutricion, relaciones interpersonales, crecimiento espiritual, manejo del

estrés y responsabilidad de salud 197, (Anexo 3)

La validacion de constructo por andlisis factorial del instrumento, realizada
por Walker et al. 198 confirm6 las seis dimensiones de la estructura del perfil del
estilo de vida promotor de salud, la validacién de criterio se prob6 mediante
correlaciones significativas con medidas simultdneas del estado de salud
percibido y la calidad de vida (r = 0,269 a 0,491). El coeficiente de estabilidad
test-retest de 3 semanas para la escala total fue 0,892, el coeficiente alfa de
consistencia interna de la escala total fue de 0,943 y los coeficientes alfa de las

subescalas estuvieron entre 0,793 a 0,872 (108),

En 1995 Walker et al. @%) presentaron la version en espaiiol del CEVPS I
y confieren los permisos de uso en investigaciones (Anexo 15), los cuales se

encuentran disponibles en internet.

El cuestionario tiene un minimo de 52 puntos y un maximo de 208, donde
los puntajes mas altos indican una participacion mas frecuente en los
comportamientos de salud. Para la evaluacion, se calcularon las medias de las

respuestas del puntaje general y de las seis dimensiones (199,

Se consideré el puntaje promedio obtenido en el CEVPS Il, mientras mas

alto fue el puntaje obtenido por la cuidadora familiar mejor EVPS.
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La variable se categoriz6 segun el puntaje obtenido en:

1. EVPS saludable: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor

de la media obtenida en el CEVPS II.

2. EVPS no saludable: Cuando el puntaje total fue menor al valor de
la media obtenida en el CEVPS II.

Para retener la métrica de las respuestas en escala tipo Likert de 1-4 puntos y
permitir comparaciones de puntajes entre subescalas (1°”) las medias de cada
dimension se categorizaron de acuerdo a la frecuencia promedio de las

conductas saludables de la siguiente manera:

Nunca
A veces

Frecuentemente

A

Rutinariamente

4.5.3. Escala Revisada para la Autoeficacia del Cuidado.

Creada por Steffen et al. ®9 en el aflo 2002 para evaluar las creencias que
poseen las cuidadoras respecto a su capacidad para llevar a cabo diferentes
actividades del cuidado, la RSCSE consta de 15 items, evalla la confianza de
las cuidadoras para responder a tres dominios conductuales y cognitivos de alto

desafio como son: obtener un respiro, manejo de conductas disruptivas y
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controlar los pensamientos perturbadores (/2. Los elementos especificos del
dominio se administran por orden de nivel de dificultad promedio dentro de cada

subescala, ordenados del mas facil al mas dificil ©9),

Cada una de estas dimensiones se conforma de 5 preguntas en las cuales
las cuidadoras califican sus respuestas de 0 (no puede hacerlo en absoluto) a
100 (segura de que puede hacerlo), segun el grado de capacidad que creen
tener para realizar las diferentes actividades del cuidado 9. Para el analisis se
considera el promedio de las puntuaciones de los items dentro de cada
dimensién, y se categoriza como alta o baja autoeficacia si su puntaje esta

sobre o bajo la media obtenida “®).

En el estudio original, la validacion de la RSCSE se realizé a través de
analisis factorial confirmatorio, el cual respaldé la estructura de tres factores en
donde cada item aporta a un solo factor. Las tres subescalas de autoeficacia
mostraron una fuerte consistencia interna entre 0,82 y 0,85. Las puntuaciones
de confiabilidad test-retest de dos semanas para las subescalas (obtener un
respiro: 0,76, manejo de conductas disruptivas: 0,70, control de pensamientos

perturbadores: 0,76) obtuvieron puntuaciones adecuadas ©9).

En 2009 Marquez-Gonzalez et al. " realizaron la adaptacion de la escala

al espafol en una poblacion de Espafia y analizaron la confiabilidad y la validez
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convergente en un grupo de 180 cuidadoras. Los puntajes alfa de Cronbach
obtenidos para las subescalas de autoeficacia para: "obtener un respiro",
"manejo de conductas disruptivas” y "control de pensamientos perturbadores”
fueron 0,86, 0,79 y 0,82 respectivamente. En el analisis convergente se
relacionaron las dimensiones de la autoeficacia con comportamientos de
blusqueda de ayuda, problemas de conducta del familiar, pensamientos
disfuncionales sobre cuidados y sintomas depresivos. Las cuidadoras con
puntajes mas altos en la RSCSE Iinformaron mas comportamientos de
busqueda de ayuda, mayor frecuencia de problemas de conducta de su familiar
y menor de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado y en depresion 9.
En conjunto, estos resultados brindan apoyo para la aplicacion de la RSCSE

version espafol en las investigaciones (Anexo 4).

4.5.4. Cuestionario de Orientacién hacia la Vida OLQ-13.

El cuestionario que mide el sentido de coherencia es una adaptacion de la
escala original de 29 elementos que elabor6 Antonovsky 19, En su version
original se denomina Orientation to Life Questionnaire (OLQ-13) al espafiol se
reconoce como cuestionario de orientacion hacia la vida, consta 13 items en
tres dimensiones: significatividad (cuatro items), comprensibilidad (cinco items)
y manejabilidad (cuatro items). Cada elemento contiene 7 opciones de
respuesta tipo Likert, el rango de puntuacion total oscila de 13 a 91 puntos. Las
preguntas 1, 2, 3, 7 y 10 estan redactadas negativamente y, por lo tanto, se
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codifican de forma inversa al sumar los elementos para alcanzar el total (111

(Anexo 5).

Una revision sistematica sobre la aplicacion del OLQ a nivel mundial
indico las propiedades psicométricas demostradas en 127 estudios que usaron
el cuestionario, reportando que la consistencia interna medida por los valores
de alfa de Cronbach varia entre 0,70 a 0,92, la correlacion test-retest mostro
estabilidad que va de 0,69 a 0,78 (1 afio), 0,64 (3 afios), 0,42 a 0,45 (4 afios),
0,59 a 0,67 (5 afos) y 0,54 (10 afios). El analisis factorial indic6 que del sentido
de coherencia parece mas bien multidimensional que unidimensional 112,
ademas este cuestionario se ha utilizado en 48 paises con al menos 15
versiones ©®® lo que indica que es un instrumento confiable, valido y

transculturalmente aplicable (112,

En cuanto al uso del instrumento en espafiol, Virués-Ortega et al. (113
realizaron la validacién transcultural del OLQ-13 en poblacién espafiola
(ancianos mayores de 70 afios) reportando una consistencia interna de a=0,80.
En el contexto latinoamericano, Saravia et al. % reportaron buenas
caracteristicas psicométricas a través de la consistencia interna, validez de

criterio y estructura factorial del cuestionario en la poblacién peruana 114,
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Un estudio de la evaluacién psicométrica del OLQ-13 en cuidadoras
familiares de personas con demencia en Reino Unido 1Y reporté que este tuvo
una buena confiabilidad (a = 0,88) y buena validez concurrente, mostrando
correlacion con resiliencia (r = 0,56, p < 0,001), sentido de competencia (r =
0,42, p < 0,001) y autoeficacia para manejar la demencia (r = 0,46, p < 0,001)
lo que indicé que el OLQ-13 es un instrumento adecuado para su uso en la

practica clinica y en la investigacion 11,

Para el anadlisis en esta investigacion se consider6 el puntaje medio
obtenido en el OLQ-13, una puntuacion mas alta representa un mayor sentido

de coherencia 11,

El puntaje global del OLQ-13, se categoriz6 en:

1. Alto: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media obtenida

en el OLQ-13.

2. Bajo: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en el

OLQ-13.

La puntuacién de cada dimension se obtuvo al calcular la puntuacion media de

las respuestas individuales por dimensién.
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4.6. Control de calidad del instrumento.

Los cuestionarios y la escala que forman parte del instrumento recolector
de datos fueron sometidos a un proceso de adaptacién cultural y validacion de
contenido, en el caso: del CEVPS I, este cuestionario se encuentra disponible
en su versién original en espafiol, por lo que solamente se sometid a validacion
de contenido, en cambio, la version original del cuestionario OLQ-13 y la escala
RSCSE estan en inglés, por este motivo y ademas porque no se encontraron
articulos que indiqguen su uso en la poblacion ecuatoriana, se requirié su

traduccion al espafiol y posteriormente someterlos a validaciéon de contenido.

Para la traduccién y adaptacién cultural se siguieron los pasos

recomendados por Ramada-Rodilla et al. 1'% (Figura 4-1).
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Traduccion al espafiol por 2
traductores bilinglies
ecuatorianos

‘

Sintesis de traducciones

‘

Traduccién inversa al inglés por
2 traductores bilinglies USA.

P

Consolidacion final y revision
lingiistica
Evaluacion de validez de
contenido por 5 expertos

Correccion sociolinglistica,
|éxico v gramatica

-

Prueba piloto

Figura 4-1: Etapas en la traduccion y analisis de validez de contenido.
Fuente: Elaboracién propia 2019
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4.6.1. Validacion de contenido.

Esta validacion fue realizada por un panel de expertos, constituido por 5
profesionales que se desenvolvian en areas de enfermeria comunitaria y
psicologia. Estos expertos analizaron los cuestionario CEVPS II, OLQ-13 y la
escala RSCSE mediante una matriz de calificacion con una escala tipo Likert de
5 puntos (1=malo, 2= regular, 3= bueno, 4= muy bueno y 5= excelente) en la
que cada experto determiné el contenido de las preguntas segun los siguientes
criterios:

» C(Claridad: Se entiende sin dificultad lo que quiere decir, es
precisa, concisa, directa y esta en un lenguaje adecuado a
la poblacion de interés.

= Imparcialidad: No induce la respuesta, no presenta sesgo,
no es tendenciosa.

» Pertinencia: Mide lo que se pretende medir.

*» Relevancia: Adecuado para medir lo que se desea medir,
en la poblacion de interés.

» Importancia: Es esencial preguntarlo (versus solamente util

0 innecesario)

Los datos recopilados se cuantificaron por medio del coeficiente de validez
V de Aiken, este coeficiente puede obtener valores entre 0 y 1, mientras mas

elevado sea el valor obtenido, indica mayor acuerdo entre los expertos. Se
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consider6 que hubo consenso entre los expertos cuando los valores V de Aiken
fueron superiores a 0,70 18, A continuacion se presentan los resultados de la

validacion de: CEVPS I, OLQ-13 y RSCSE (ver Anexo 18).

En la tabla 1 del anexo 18, se muestran los resultados obtenidos con
respecto al CEVPS Il, en donde todos los items excepto uno (item 46 “alcanzo
mi pulso cardiaco objetivo cuando hago ejercicios”) presentan valores entre
0,70 y 1,00, solamente el item 46 presenta V= 0,69 sin embargo, difiere muy
poco del valor aceptable por lo que se decidié conservarlo en el instrumento de
investigacion. El andlisis de los items del OLQ-13 evidencia que todos
obtuvieron valores mayores de 0,70, con una adecuada validez de contenido
(Tabla 2 anexo 18). En cuanto a los items de la RSCSE, todos obtuvieron
valores mayores a 0,70 en la totalidad de los criterios evaluados (Tabla 3 anexo

18).

Ademas de la revision, los expertos también entregaron sugerencias y en
base a ellas se procedio a realizar la adecuacidén sociolingiistica a la cultura
ecuatoriana, correcciones de sintaxis y gramatica tratando de respetar al
maximo las caracteristicas de los originales. Finalizada esta etapa, los

cuestionarios y la escala fueron sometidos a la prueba piloto.
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4.6.2. Prueba piloto.

Para la aplicacion de la prueba piloto se coordin6é con la Direccién de
Proteccion al Cuidado de las Personas con Discapacidad del MIES quienes
notificaron a los cuidadores familiares sobre la investigacion y les comunicaron

que serian contactados por la investigadora.

La prueba piloto se realizé a un grupo de 30 cuidadoras familiares con
caracteristicas similares a las del grupo de estudio, el proceso de muestreo de
la prueba piloto se realizé por conveniencia incluyendo casos disponibles segun
la facilidad de acceso geografico, se seleccionaron cinco personas de cada
sector de la poblacion segun su ubicacion a nivel urbano y rural en los sectores:

norte, centro y sur del Distrito Metropolitano de Quito.

Para la participacién en la prueba piloto, se acudié a los hogares de las
personas y previa informacién del estudio a las participantes, se les solicit6 el
consentimiento informado para su aceptacion y firma. Posteriormente, se
procedio a la aplicacién del instrumento recolector de datos disefiado para la

investigacion.

La prueba piloto brindd informacion acerca de la comprension de las
preguntas y el tiempo de respuesta de las personas en la entrevista, el cual tuvo

un promedio de 45 minutos aproximadamente.
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Con los resultados de la prueba piloto, algunas preguntas fueron
ajustadas sintacticamente para una mejor comprension del contenido del

instrumento recolector antes de su aplicacion a las participantes del estudio.

Anadlisis de la fiabilidad en la prueba piloto.

Para evaluar la consistencia interna en los cuestionarios y escala de esta
investigacion, se utilizo el coeficiente alfa de Cronbach, cuyos valores expresan
la intercorrelacion (consistencia) entre los distintos items o componentes de los
cuestionarios y escala. Sus valores oscilan entre -1 y +1, se interpreté como
alta consistencia interna a valores entre 0,70 a 0,90, entre 0,60 y 0,70 aceptable

y menor a 0,60 fue interpretado como baja consistencia interna (109,

En general, la consistencia interna de los cuestionarios y escala fue alta
con valores de alfa de Cronbach por encima de 0,70 (CEVPS Il 0,92, OLQ-13

0,72 y RSCSE 0,81). (Tabla 4-3).
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Tabla 4-3: Estadisticas de fiabilidad del CEVPS I, OLQ-13 y RSCSE
obtenido en la prueba piloto. Quito, Ecuador. 2020. (n=30).

No. de Alfa de
Cuestionario/Escala No. de items casos
s Cronbach
validos
CEVPS I 52 30 0,917
OLQ-13 13 30 0,719
RSCSE 15 20 0,812

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2020.

En el caso particular de la RSCSE, diez participantes de la muestra de
cuidadoras responden que no aplican (N/A) algunas de estas preguntas, ya que
el cuidado de su familiar no ha implicado enfrentar las situaciones que los items

mencionan.

Se trata de las preguntas 5 a 10, que consultan a la cuidadora familiar sobre
la capacidad para pedir a otra persona que se quede varios dias con la persona
cuidada y sobre la capacidad de la cuidadora de enfrentar con calma y buen
trato situaciones de olvido, preguntas reiteradas, quejas e interrupciones

producto del proceso de cuidado.

Si bien, debido a esto se reduce la muestra para el analisis de consistencia
interna (n=20), tratAndose de una muestra piloto, la situacion no perjudica los

resultados, ya que se mantiene la consistencia interna.
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También se analizaron las correlaciones de cada uno de los items con las

subescalas o dimensiones, del CEVPS I, OLQ-13 y RSCSE.

Al evaluar la relacion de cada uno de los “items con el puntaje total del
CEVPS I, indican que los elementos: 1, 3, 6, 9, 17, 29, 37 y 41 son los que
menos se correlacionan con el CEVPS I, pero al eliminarnos no aumenta la

consistencia interna del cuestionario (Tabla 4-4).

Tabla 4-4: Estadisticos total-elementos del CEVPS Il utilizado en la prueba
piloto. Quito, Ecuador. 2020. (n=30).

. ., Media de escala si ., Alfa de Cronbach si
Dimension Correlacion total de
: el elemento se ha . el elemento se ha
ltems . elementos corregida _
suprimido suprimido

Actividad fisica
ftem 4 13,63 0,570 0,824
ftem 10 13,76 0,731 0,802
item 16 13,56 0,623 0,817
item 22 14,20 0,646 0,814
ftem 28 13,86 0,715 0,803
ftem 34 13,70 0,633 0,816
item 40 14,70 0,338 0,848
Nutricion
item 2 21,96 0,395 0,783
ftem 8 21,86 0,428 0,780
ftem 14 22,23 0,450 0,776
ftem 20 21,96 0,414 0,781
ftem 26 21,80 0,620 0,750
ftem 32 21,83 0,698 0,739
ftem 38 21,86 0,544 0,763
ftem 44 21,80 0,412 0,783
item 50 20,66 0,437 0,784
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Continuacion

Media de escala si

Alfa de Cronbach si

Dimension Correlacion total de
. el elemento se ha . el elemento se ha
Items o elementos corregida I
suprimido suprimido

Relaciones interpersonales
item 1 22,86 0,001 0,733
item 7 21,86 0,485 0,662
item 13 21,70 0,570 0,644
item 19 22,76 0,299 0,700
item 25 21,40 0,420 0,677
item 31 21,56 0,471 0,665
item 37 22,93 0,141 0,732
item 43 22,46 0,528 0,647
item 49 21,63 0,561 0,645
Crecimiento espiritual
item 6 24,53 0,165 0,816
item 12 24,06 0,456 0,781
item 18 24,70 0,816 0,726
item 24 24,33 0,469 0,778
item 30 25,00 0,570 0,764
item 36 24,30 0,688 0,754
item 42 24,13 0,615 0,764
item 48 24,13 0,348 0,794
item 52 24,80 0,392 0,793
Manejo del estrés
item 5 17,30 0,277 0,633
item 11 17,66 0,494 0,579
item 17 17,43 0,095 0,676
item 23 17,50 0,514 0,574
item 29 18,10 0,143 0,671
item 35 17,83 0,642 0,518
item 41 18,70 0,182 0,655
item 47 18,03 0,421 0,596
Responsabilidad por la salud
item 3 22,23 0,142 0,793
item 9 22,73 0,160 0,792
item 15 21,86 0,604 0,736
item 21 22,63 0,607 0,728
item 27 22,36 0,662 0,719
item 33 22,20 0,304 0,775
item 39 22,10 0,644 0,723
item 45 23,13 0,327 0,772
item 51 22,06 0,697 0,717

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2020
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Al analizar el OLQ-13 y su relacion con cada uno de los elementos que lo
conforman, se puede apreciar que al suprimir el item 2 (’le ha sucedido en el
pasado que se ha sorprendido por el comportamiento de la gente que usted
pensaba que conocia muy bien”) se obtendria un coeficiente de 0,729, el mismo
gue no representa una diferencia sustancial del que se obtiene al mantener la
escala original (0,72). El item 3 presenta una correlacién negativa perfecta por

lo que podria ser eliminado sin que eso afecte al instrumento (Tabla 4-5).

Tabla 4-5: Estadisticos total-elementos del OLQ-13 utilizado en la prueba
piloto. Quito, Ecuador. 2020. (n=30).

. . Media de escala Correlacién total Alfa de .
Dimension . Cronbach si el
. si el elemento se de elementos
ltems o i elemento se ha
ha suprimido corregida I
suprimido

Comprensibilidad

ftem 2 19,33 0,114 0,729

ftem 6 17,13 0,262 0,655

ftem 8 17,73 0,600 0,499

ftem 9 17,56 0,617 0,486

ftem 11 17,70 0,487 0,552

Manejabilidad

ftem 3 13,46 0,370 -0,100

ftem 5 11,46 0,012 0,397

ftem 10 12,43 0,148 0,223

ftem 13 11,23 0,082 0,299

Significatividad

ftem 1 15,90 0,151 0,351

ftem 4 16,10 0,279 0,176

ftem 7 14,43 0,166 0,334

ftem 12 15,76 0,193 0,289

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2020
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Al evaluar la relacidon de los items con la escala RSCSE se observa que
las preguntas 5 (“hasta qué punto cree que usted es capaz de pedirle a un
familiar o amigo que se quede una semana con su familiar cuando usted
necesita tiempo para usted mismo) y 6 (“‘cuando su familiar olvida su rutina
diaria y pregunta cuando es la hora de comer justo después de haber comido,
¢ hasta qué punto cree que usted es capaz de responderle sin levantarle la voz”)
son las que menos se correlacionan, sin embargo al eliminarlas se elevaria el
coeficiente de confiabilidad, pero seguiria manteniéndose en el rango de alta

consistencia interna (Tabla 4-6).
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Tabla 4-6: Estadisticos total-elementos de la RSCSE utilizada en la prueba
piloto. Quito, Ecuador. 2020. (n=30).

: . Media de escala Correlacion total Al .
Dimension . Cronbach si el
‘ si el elemento se de elementos
Items o : elemento se ha
ha suprimido corregida o
suprimido
Autoeficacia para obtener un respiro
ftem 1 32,00 0,664 0,747
item 2 33,31 0,672 0,744
ftem 3 34,00 0,612 0,764
ftem 4 35,79 0,625 0,760
item 5 40,34 0,398 0,820
Autoeficacia para manejo de conductas disruptivas
ftem 6 54,70 0,361 0,910
ftem 7 54,00 0,637 0,831
ftem 8 53,50 0,776 0,798
item 9 54,00 0,810 0,782
ftem 10 53,80 0,844 0,779
Autoeficacia para control de pensamientos perturbadores
ftem 11 59,40 0,560 0,763
ftem12 58,80 0,654 0,730
ftem 13 58,73 0,755 0,693
ftem 14 58,06 0,461 0,789
item 15 57,80 0,459 0,791

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2020
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4.7. Procedimientos paralarecolecciéon de datos.

La recopilaciébn de datos se hizo a través de vista domiciliaria a la

cuidadora familiar previa coordinacion con las mismas via telefonica, en este

proceso se realizaron las siguientes actividades:

L

1L

1L

V.

Un funcionario de la Direccion de Proteccion al Cuidado de las Personas
con Discapacidad del MIES informé a las cuidadoras familiares que
serian contactados por la investigadora para concertar su participacion
voluntaria en este estudio.

Confirmacion de la visita domiciliaria, se acordé la visita domiciliaria y se
coordiné por via telefénica con la cuidadora familiar un dia antes de la
misma. Mediante esta via se confirmaba la direccién de la vivienda y se
solicitaba una referencia para su ubicacion. Si la cuidadora no respondia
a la llamada, se repetia la misma 2 veces mas en horarios distintos.
Programacion de las visitas domiciliarias, el dia asignado se planifico la
ruta en base a la ubicacién geografica y distancia de los domicilios de las
cuidadoras. Las visitas se realizaron de lunes a viernes de 08:00 a 15:00
horas segun la disponibilidad de horario de las cuidadoras familiares
Ejecucion de la visita, se realizo la visita a la cuidadora familiar por una
sola vez, la misma que tuvo una duracion entre 45 minutos a una hora
aproximadamente, en el cuadro 4-1, se detalla el procedimiento (Cuadro

4-1):
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Cuadro 4-1: Etapas de larecoleccion de datos durante la visita domiciliaria

Etapa Actividad realizada
Presentacion en el 1. Presentacion e identificacion de la investigadora a la
domicilio cuidadora familiar y a la familia.

2. Proporcionar informacion sobre la investigacion, los
aspectos éticos de la participacién y consentimiento.

3. Proporcionar tiempo para familiarizarse y dar oportunidad
de hacer preguntas generales.

4. Asegurar que los aspectos éticos proporcionados
anteriormente se hayan entendido, antes de que las
cuidadoras firmen el documento de consentimiento
informado.

5. Firma del consentimiento informado.

Aplicacion del 1. Iniciando con el cuestionario semiestructurado de datos
instrumento  recolector bio-socioculturales de la cuidadora y las caracteristicas
de datos del cuidado.

2. La investigadora leyé una a una las preguntas y estas
fueron respondidas por la cuidadora familiar.

3. Para facilitar el proceso, se elabor6é una cartilla con las
opciones de respuesta por cada cuestionario Yy
escala.(Anexo 19).

4. Segun el cuestionario, se presentdé la cartilla que
correspondia para que la cuidadora familiar escoja la
respuesta.

5. Se continu6 de la misma forma hasta completar los
cuestionarios y la escala.

Cierre 1. Proporcionar tiempo para que las cuidadoras agreguen
comentarios generales y formulen preguntas.

2. Agradecer la colaboracién y despedida.

Registro 1. Una vez realizada la visita se procedio al registro de la
misma y a la digitacion de la informacion recolectada.
Archivo y resguardo de 1. Los formularios utilizados en la visita domiciliaria fueron

los formularios utilizados

archivados y resguardadas bajo llave en la oficina de
trabajo de la investigadora.
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Debido a la emergencia sanitaria mundial decretada por la pandemia de
COVID-19, durante el levantamiento de informacién se adoptaron todas las
medidas de bioseguridad necesarias para proteger la salud de las personas que
participaron en esta investigacion, tales como uso de mascarilla, higiene de
manos, distanciamiento fisico y realizacibn de la entrevista en un lugar
ventilado, ademas la cuidadora familiar no manipul6 los formularios, los cuales
fueron llenados por la investigadora, solamente se puso a su disposicion la
cartila de respuestas y el esferografico (l4piz pasta) para la firma del
consentimiento informado, la cartilla fue desechada luego de cada uso y el

esferografico fue limpiado y desinfectado para su siguiente uso.

4.8. Confiabilidad del instrumento.

La confiabilidad del instrumento de medicién, se refiere al grado en que su
aplicacion repetida produce resultados consistentes (109, Para determinar esta
cualidad en los cuestionarios y escala utilizadas en esta investigacion (n=223),
se aplic6 la medida de consistencia interna denominada Coeficiente alfa de

Cronbach, el resultado de este andlisis se presenta en la tabla 4-7.

Tabla 4-7 Fiabilidad del CEVPS I, OLQ-13 y RSCSE obtenido en la muestra
total. Quito, Ecuador. 2020. (n=223).

No. de

Escala No. de casos Alfa de
items o Cronbach
validos
CVEPS I 52 223 0,891
OLQ-13 13 223 0,749
RSCSE 15 105 0,807

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2020.
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La consistencia interna de los cuestionarios y escala fue alta con valores

de alfa de Cronbach por encima de 0,70 lo que indica una buena confiabilidad.

4.9. Procesamiento y andlisis de los datos.

Los datos obtenidos fueron codificados en el programa EXCEL y luego
organizados, procesados y analizados en el programa Statistical Package for

the Social Sciences SPSS® 25.

El analisis se realiz6 tomando en cuenta los objetivos de la investigacion
y los niveles de medicion de las variables, mediante estadistica descriptiva e

inferencial, procesamiento que se detalla en las tablas 4-10 a 4-16:

Para el analisis de los datos se consider6é un nivel de significacion
estadistica de 0,05 (p< 0,05). Para analizar la relacion entre variables, se utilizo
el coeficiente de correlacion (r), el mismo que puede variar de —=1,00 a +1,00 y
para su interpretacién se aplicaron las recomendaciones de Hernandez et al.

(105 de acuerdo a la siguiente tabla:
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Tabla 4-8: Valores referenciales para interpretacion de la correlaciéon entre

variables.

Positiva Correlacion Negativa
0,00 No existe correlacién alguna entre las variables 0,00
0,10 Correlaciéon muy débil -0,10
0,25 Correlacion débil -0,25
0,50 Correlacion media -0,50
0,75 Correlacion considerable -0,75
0,90 Correlaciéon muy fuerte 0,90
1,00 Correlacion perfecta -1,00

Fuente: Hernandez et al. (105)

Para la interpretacion de la explicatividad de los modelos se utilizé el
coeficiente de determinacion (R2), el mismo que puede variar de 0 a 100% y
para su interpretacion se utilizaron las recomendaciones para datos en ciencias
sociales de Ferguson 117) (Tabla 4-9).

Tabla 4-9: Valores referenciales para interpretacion de la explicatividad de

R2.
R2 Explicatividad
4 Minima
25 Moderada
64 Fuerte

Fuente: Ferguson (117).
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Tabla 4-10: Procesamiento del analisis estadistico para los objetivos 1y 2.

Objetivo Variables T'p,o. d.e Estadigrafos
Andlisis

1. Describir De la cuidadora familiar: Descriptivo -  Media
las Bioldgicas:Edad, sexo, - Mediana
caracteristic identificaciébn étnica, presencia -  Moda
as bio- de enfermedad cronica - Desviacion
sociocultural Socio- culturales: nivel de Estandar
es de la escolaridad, situacion de - Minimo
cuidadora pareja, parentesco con la - Méaximo
familiar de persona con discapacidad, - Coeficiente de
personas religion, nivel de compromiso Variacion
con religioso, lugar de residencia, - Porcentajes
discapacida ingreso econémico familiar,
d severa. namero de personas con

quienes vive, existencia de
otras cargas familiares

2.  Describir Relacionadas con el cuidado: Descriptivo - Media
las tiempo de ejercicio del rol de - Mediana
caracteristic cuidadora. numero de horas del - Moda
as del dia dedicado al -cuidado, - Desviacion
cuidado que disponibilidad de apoyo para el Estandar
brinda la cuidado, motivacion para - Minimo
cuidadora cuidar. - Méaximo
familiar de De la persona cuidada: - Coeficiente de
personas Bioldgicas: edad, sexo, Variacion
con identificacion étnica, presencia - Porcentajes
discapacida de enfermedad cronica, tipo de
d severa. discapacidad, porcentaje de

discapacidad,

Socio- culturales: nivel de
escolaridad, situacion de
pareja, religibn, nivel de

compromiso religioso
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Tabla 4-11: Procesamiento del analisis estadistico para los objetivos 3y 4.

dimensiones de cada

uno de los constructos

analizados

Objetivo Variables Tipo de Anélisis Estadigrafos

3. Evaluarlos Percepcion de Descriptivo - Media
factores sentido de - Mediana
cognitivo- coherencia - Moda
afectivos Percepcion de - Desviacién
(sentido de autoeficacia del Estandar
coherencia y cuidado - Minimo
autoeficacia - Méaximo
del cuidado) - Coeficiente de
de la Variacion
cuidadora - Porcentajes
familiar de
personas
con Comparativo: entre Prueba de Friedman
discapacida dimensiones de cada de comparacion de
d severa. uno de los constructos medianas de

analizados variables
relacionadas

4. Evaluar el Estilo de vida Descriptivo: -  Media
estilo de promotor de salud de - Mediana
vida la cuidadora familiar - Moda
promotor de - Desviacién
salud de la Estandar
cuidadora - Minimo
familiar de - Méaximo
personas - Coeficiente de
con Variacion
discapacida - Porcentajes
d severa.

Comparativo: entre Prueba de Friedman

de comparacion de
medianas de
variables
relacionadas
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Tabla 4-12: Procesamiento del analisis estadistico para los objetivos 5y 6.

Objetivo Variables Tipo de Anélisis Estadigrafos

5. Analizar la Percepcion de Correlacion. Coeficiente de
asociacion sentido de correlaciéon de
entre la coherencia Spearman
percepcion  Estilo de vida
del sentido promotor de salud de
de la cuidadora familiar
coherencia y
el estilo de
vida
promotor de
salud de la
cuidadora
familiar.

6. Analizar la Percepcion de Correlacion. Coeficiente de
asociacion autoeficacia del correlacion de
entre la cuidado Spearman
percepcion Estilo de vida
de la promotor de salud de
autoeficacia la cuidadora familiar
del cuidado

y el estilo de
vida
promotor de
salud de la
cuidadora
familiar.
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Tabla 4-13: Procesamiento del analisis estadistico para el objetivo 7.

Objetivo Variables Tipo de Andlisis Estadigrafos
7. Analizar la Estilo de vida promotor de Correlacion. Coeficiente de

relacion salud de la cuidadora correlacion

entre las familiar Spearman entre

caracteristic Caracteristicas de la variables

as bio- cuidadora familiar: cuantitativas y las

sociocultural Biologicas: edad, sexo, dimensiones de

es de la identificacion étnica, estilo de vida

cuidadora presencia de enfermedad promotor de salud

familiar y las cronica de la cuidadora

caracteristic  Socio- culturales: nivel de familiar

as del escolaridad, situacion de

cuidado con pareja, parentesco con la

el estilo de persona con discapacidad,

vida religion, nivel de Comparacion de Comparaciéon de

promotor de compromiso religioso, lugar medias U Mann medianas de las

salud de la residencia, ingreso  Whitney para variable dimensiones de

cuidadora econdémico familiar, binaria. estilo de vida

familiar. existencia de otras cargas Kruskal Wallis promotor de salud
familiares cuando la variable de la cuidadora
Caracteristicas del cuidado: fue categdrica no familiar en grupos
tiempo de ejercicio del rol binaria. definidos por las

de cuidadora, numero de
horas del dia dedicado al
cuidado, disponibilidad de
apoyo para el cuidado,
motivacion para cuidar.

Caracteristicas de la
persona cuidada:

Biologicas: edad, sexo,
identificacion étnica,

presencia de enfermedad
cronica, tipo de
discapacidad, porcentaje de
discapacidad

Socio- culturales: nivel de
escolaridad, situacion de
pareja, religion, nivel de

compromiso religioso.

caracteristicas de la
cuidadora familiar y
del cuidado.

139



Tabla 4-14: Procesamiento del andlisis estadistico para el objetivo 8.

Objetivo Variables Tipo de Anélisis Estadigrafos
Percepcion de sentido de Correlacion. Coeficiente de

8. Analizar la coherencia. correlacion de

relacion Percepcion de autoeficacia Spearman

entre los  del cuidado.

factores Estilo de vida promotor de

cognitivo- salud de la cuidadora

afectivos familiar.

(sentido de Regresion  multiple, Coeficientes de

coherencia y
autoeficacia
del cuidado)
con el estilo
de vida
promotor de
salud de la
cuidadora
familiar.

incluyendo variables
numeéricas y dummy
(categoricas)

Arboles de regresion
para modelizacién
multivariada.

regresion para cada
variable en el
modelo.

Coeficiente de
determinacion R2
del modelo.
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Tabla 4-15: Procesamiento del analisis estadistico para el objetivo 9.

Objetivo Variables Tipo de Anélisis Estadigrafos
Modelar el Estilo de vida promotor de Regresion Coeficientes de

estilo de vida salud de la cuidadora familiar ~ multiple, regresion para

promotor de Percepcion de sentido de incluyendo cada variable en

salud de la coherencia variables el modelo final.

cuidadora Percepcion de autoeficacia del numéricas y Coeficiente de

familiar en cuidado dummy determinacion R?

funcion de los Caracteristicas de la (categdricas) del modelo final.

factores cuidadora familiar:

cognitivo- Bioldgicas edad, sexo, Alternativamente,

afectivos de identificacion étnica, presencia analisis de

la cuidadora de enfermedad crénica covarianza

familiar, las Socio- culturales: nivel de ANCOVA,

variables bio- escolaridad, situacion de dependiendo del

socioculturale pareja, religion, nivel de paralelismo de

S y las compromiso religioso, lugar de los modelos

caracteristica residencia, ingreso economico dentro de los

s del cuidado. familiar, parentesco con la grupos u

persona con discapacidad,
existencia de otras cargas
familiares

Caracteristicas del cuidado:
tiempo de ejercicio del rol de
cuidadora, numero de horas
del dia dedicado al cuidado,
disponibilidad de apoyo para
el cuidado, motivacion para
cuidar.

Caracteristicas de la persona
cuidada:

Bioldgicas: edad, Sexo,
identificacion étnica, presencia
de enfermedad cronica, tipo
de discapacidad, porcentaje
de discapacidad

Socio- culturales: nivell de
escolaridad, situacion de
pareja, religion, nivel de

compromiso religioso.

homogeneidad
de pendientes.

Arboles de
regresion  para
modelizacion
multivariada.
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Tabla 4-16: Procesamiento del analisis estadistico para las hipotesis de

investigacion.

Hipotesis de
Investigacion

Variables

Tipo de Anélisis y
Estadigrafos

H1: A mayor sentido de
coherencia, mejor es el
estilo de vida promotor
de salud de la cuidadora
familiar de personas con
discapacidad severa.

Percepcion de sentido de coherencia
Estilo de vida promotor de salud de la
cuidadora familiar

Correlacion de Pearson

H2: A mayor
autoeficacia del
cuidado, mejor es el

estilo de vida promotor
de salud de la cuidadora
familiar de personas con
discapacidad severa.

Percepciobn de autoeficacia del
cuidado
Estilo de vida promotor de salud de la

cuidadora familiar

Correlaciéon de Pearson

H3: A mayor tiempo de
ejercicio del rol de
cuidadora, mejor es el
estilo de vida promotor
de salud de la cuidadora
familiar de personas con
discapacidad severa.

Tiempo de ejercicio del rol de
cuidadora
Estilo de vida promotor de salud de la

cuidadora familiar

Correlacién de Spearman
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Continuacion

HIPOTESIS DE
INVESTIGACION

VARIABLES

TIPO DE ANALISIS Y
ESTADIGRAFOS

H4: A menor numero de
horas al dia dedicadas
al cuidado, mejor es el
estilo de vida promotor
de salud de la cuidadora
familiar de personas con
discapacidad severa.

Numero de horas del dia dedicado al
cuidado

Estilo de vida promotor de salud de la
cuidadora familiar

Correlacion de Spearman

H5: A menor porcentaje
de discapacidad de la
persona cuidada, mejor
es el estilo de vida
promotor de salud de la
cuidadora familiar de
personas con
discapacidad severa.

Porcentaje de discapacidad de la
persona cuidada

Estilo de vida promotor de salud de la
cuidadora familiar

Correlacion de Spearman
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Continuacion

HIPOTESIS DE
INVESTIGACION

VARIABLES

TIPO DE ANALISIS Y
ESTADIGRAFOS

H6: El estilo de vida
promotor de salud de la
cuidadora familiar se
puede predecir en
funcién de los factores

Estilo de vida promotor de salud de la Modelo de Regresion Lineal

cuidadora familiar

Percepcion de sentido de coherencia  Arboles de regresion

Percepcion de autoeficacia del
cuidado

Caracteristicas de la cuidadora

cognitivo-afectivos de la familiar:

cuidadora familiar, las

variables bio-
socioculturales y las
caracteristicas del
cuidado.

Biologicas edad, sexo, identificacion

étnica, presencia de enfermedad
cronica

Socio- culturales: nivel de
escolaridad, situacion de pareja,
religion, nivel de compromiso

religioso, lugar de residencia, ingreso
econémico familiar, parentesco con la
persona con discapacidad, existencia
de otras cargas familiares
Caracteristicas del cuidado: tiempo
de ejercicio del rol de cuidadora,
namero de horas del dia dedicado al
cuidado, disponibilidad de apoyo para
el cuidado, motivacion para cuidar.
Caracteristicas de la persona
cuidada:

Bioldgicas: edad, sexo, identificacion

étnica, presencia de enfermedad
cronica, tipo de discapacidad,
porcentaje de discapacidad

Socio- culturales: nivell de
escolaridad, situacion de pareja,
religion, nivel de compromiso
religioso.
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4.10. Aspectos éticos involucrados.

La presente investigacion fundament6 su ambito ético en una selecta guia
de principios bioéticos universales, adoptados por convenios internacionales
que promueven la libertad de investigacion, asi como las méaximas garantias de
respeto a los derechos, seguridad y bienestar de los sujetos participantes, sobre
todo aquellos grupos vulnerables, aceptando los elementos del Subcomité de
Etica de Investigacion en Seres Humanos de la Universidad Central del
Ecuador (SEISH-UCE), los mismos que estan orientados a garantizar en cada
estudio, la adecuacion de los aspectos metodoldgicos, éticos y juridicos de las
investigaciones que impliquen intervenciones en seres humanos. También se
acogieron los principios bioéticos en la investigacién cientifica postulados por

Ezekiel Emanuel 118),

La investigadora admitié6 este mecanismo formal de control y garantia del
correcto desarrollo de la investigacion en ciencias de la salud, habilitado
legalmente con el proposito de precautelar los derechos de las personas

participantes.

.. Respeto a la persona y comunidad que participa en el estudio:

Durante el desarrollo de la investigacion las participantes tenian la
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1L

oportunidad de retirarse de la misma libremente, sin consecuencias para
ellos ni sus familiares. Se respet6 su autonomia y se cauteld la
privacidad de la informacion, los datos personales tuvieron tratamiento
confidencial y fueron custodiados por la investigadora. Ademas, se vigilo
cuidadosamente a lo largo de su participacion por si sucedian efectos
adversos severos relacionados con alguna de las preguntas, a fin de
proporcionarle ayuda apropiada y, de ser necesario, retirarla de la
investigacion.

Ademas, la investigadora gestiono el respaldo de la Subsecretaria de
Discapacidades y la Direccion de Proteccion al Cuidado de Personas con
Discapacidad (Anexo 9), que son instancias regentadas por el Ministerio
de Inclusién Econdmica y Social (MIES), quienes expresaron su apoyo a
esta investigacion (Anexo 10) y facilitaron la base de datos de los
beneficiarios del Bono JGL (Anexo 11). Este estudio se realiz6 bajo
estrictas normas de reconocimiento y respeto de los valores, la cultura y
las practicas sociales de la poblacibn estudiada. Asimismo la
investigadora se comprometi6 a que al finalizar la investigacion, los
resultados se pondran a disposicion del MIES para ser usados como
insumo en la generacién de programas que beneficien a las cuidadoras.
Autonomia: Consentimiento informado: Previo a la entrevista de cada
cuidadora familiar, se les solicité su consentimiento para la participacion

del estudio, explicandoles tanto el propdésito como su contribucion a la
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1L

investigacion. De la misma manera se les inform6 que la negativa a
participar no tendria efectos perjudiciales en las prestaciones de su
familiar. Las personas que desearon participar en la investigacion lo
hicieron de manera libre y voluntaria segun consta en el consentimiento
informado de elaboracion propia que se presenta como anexo. La
version aprobada del consentimiento por el Comité de Etica, Bioética y
Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de la
Universidad de Concepcion (Anexo 12), fue reemplazada por el
consentimiento tipo para investigaciones en Ecuador del SEISH-UCE
(Anexo 13), dicho cambio fue informado al Comité de la Universidad de
Concepcion.

De la misma manera durante el transcurso de la investigacion la persona
estaba en libertad de retirase voluntariamente de la misma el momento
qgue asi lo desee, para lo cual se considerdé el Formulario de revocacion
del consentimiento informado para los sujetos de la investigacién que
consta como anexo. (Anexo 14)

Beneficencia: EIl valor de esta investigacion radic6 en la importancia
social de los resultados que arroja para emprender acciones de
promocién de la salud de las cuidadoras familiares y contribuir al
bienestar individual, familiar y comunitario. La identificaciéon de las
variables que influyen en las cuidadoras familiares para la practica de un

estilo de vida promotor de la salud facilita la planificacion y prestacién de
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V.

estas intervenciones que paulatinamente pueden impactar en multiples
areas tales como: consideraciones politicas, medidas econémicas, salud
publica, inversiones publicas, entre otros.

Confidencialidad: Las medidas que se tomaron para mantener la
confidencialidad de los datos durante su obtencion, analisis, publicacion
y almacenamiento fueron garantizadas de la siguiente manera:

Las Unicas personas que tuvieron acceso a los datos crudos de las
participantes fueron la investigadora y sus colaboradores.

Se mantuvo el anonimato, es decir en el instrumento de recoleccion de
datos se utilizaron identificadores indirectos a través del uso de cédigos y
no el nombre de la participante.

Las encuestas fueron archivadas y seran resguardadas bajo llave
durante cinco afios por la investigadora en la oficina de trabajo en la
Universidad Central del Ecuador y sélo fueron usadas para el presente
estudio no siendo aplicadas para otras instancias.

Con los resultados obtenidos se realizardn publicaciones cientificas
resguardando la identificacibn de las participantes, respetando la
confidencialidad y anonimato establecidos.

Al final del estudio se daran a conocer los resultados globales de la
investigacion al Ministerio de Inclusién Econémica y Social mediante un

informe escrito.
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V.

VL.

VIL

VIIL

Aleatorizaciéon equitativa de la muestra: Se brind6 a todos los sujetos
de la poblacién las mismas oportunidades de ser seleccionados a través
del muestreo probabilistico estratificado con afijacion proporcional, y la
seleccién de las personas participantes de la investigacion fue de tipo
sistematica.

Proteccién de la poblacién vulnerable: Con la finalidad de brindar
proteccion a los grupos de atencion prioritaria consagrados por la
Constitucion y aquellos que se encuentran en situacion de exclusién y/o
vulnerabilidad, entre ellos las personas con discapacidad, las cuales no
fueron incluidas en la presente investigacion. Se garantiz6 que ninguna
persona fue discriminada por ningun motivo. Se guardé absoluta
confidencialidad y se respet6 los derechos humanos de las participantes
prevaleciendo siempre su interés sobre los intereses del estudio. Se
obtuvo el consentimiento informado y se respeto la libertad de la persona
en todo momento de la investigacion.

Riesgos potenciales del estudio: Los riesgos potenciales de los
sujetos de estudio fueron minimos y se relacionaron con los efectos que
le pudo producir recordar momentos o experiencias poco agradables o
dolorosas de su vida. En ese caso la investigadora debia derivar a
instancias de apoyo pertinentes si la situacion lo ameritaba.

Beneficios potenciales del estudio: los beneficios potenciales a los

sujetos individuales y a la sociedad fueron positivos. Los beneficios
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IX.

obtenidos en esta investigacion, fueron en primera instancia de forma
directa para las participantes ya que permitié identificar a aquellas
cuidadoras cuyo estilo de vida estaba afectando a su salud, quienes
podian solicitar libre y gratuitamente asesoria sobre promocion de la
salud a la investigadora, y luego para la comunidad en general ya que se

tuvo un marco de referencia de la realidad local y social.

Competencias éticas y experticia de la investigadora: La formacion
académica previa de la investigadora como Especialista en Enfermeria
Familiar y Comunitaria, y los estudios actuales en Programa de
Doctorado en Enfermeria de la Universidad de Concepcion-Chile,
ademas de la experiencia profesional como Docente de la Carrera de
Enfermeria de la Universidad Central del Ecuador, son actividades que le
han permitido tomar asignaturas y cursos que la han fortalecido en temas
de investigacién en general y la han preparado para llevar a cabo esta
investigacion bajo principios, métodos e instrumentos seguros y de
validez comprobada y aceptada, lo que asegura la generacion de

conocimiento valido.

Declaracion de conflicto de interés: La investigadora declara no tener
conflictos de interés dentro de este estudio, por lo que garantiza la
transparencia en el manejo de procesos y resultados de la investigacion,

al mismo tiempo para minimizar las distorsiones, se solicit6 la aprobacion
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de este estudio al Comité de Etico Cientifico de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad de Concepcién, al Comité de Etica,
Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo
de la Universidad de Concepcién y al Subcomité de Etica de
Investigacion en Seres Humanos de la Universidad Central del Ecuador
(SEISH-UCE) el mismo que esta acreditado por el Ministerio de Salud

Publica del Ecuador.
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5. RESULTADOS

Este capitulo incluye el andlisis de los resultados obtenidos segun los objetivos

planteados en la investigacion, asi en primer lugar se describen las caracteristicas

bio-socioculturales de la cuidadora familiar, las caracteristicas del cuidado que

brinda, la evaluacion de los factores cognitivo-afectivos y la posterior asociacion

de estas caracteristicas con el estilo de vida promotor de salud de la cuidadora

familiar, al final se modela el estilo de vida promotor de salud de la cuidadora

familiar en funcion de los factores cognitivo-afectivos,

socioculturales y las caracteristicas del cuidado.

5.1. Analisis descriptivo.

las variables bio-

5.1.1. Analisis descriptivo de las caracteristicas biolégicas y socioculturales

de la cuidadora familiar de personas con discapacidad severa en el D.M.

Quito, 2022.

La edad minima de las cuidadoras fue de 18 afios y la maxima de 79 afios,

con un promedio de 49 afios (Tabla 5-1).

Tabla 5-1. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun la edad. Quito,

Ecuador. 2022. (n=223).

Edad Medida Valor
Media 49,3
Mediana 50
Moda 50
Minimo 18
Maximo 79
Desviaciéon estandar 13,945
Co<_af|c_|fante de 28.29%
variacion

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.
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De acuerdo al sexo, 9 de cada 10 cuidadoras son mujeres, mas del 80% se
autodefinen étnicamente como mestizas, una de cada tres tiene un diagndéstico de
una enfermedad cronica. En cuanto al nimero y tipo de enfermedad cronica mas
del 30% de las cuidadoras tienen diagnosticada al menos una enfermedad, entre
las mayormente reportadas por las cuidadoras familiares estan: Hipertension
arterial 28(12,6%), diabetes 14(6,3%), hipotiroidismo 6(2,7%), artritis 4(1,8%),

artrosis 4(1,8%) y algun tipo de cancer 3(1,3%) (Tabla 5-2).
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Tabla 5-2. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun variables

bioldgicas. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Variables Recuento Porcentaje
Sexo Hombre 17 7,6%
Mujer 206 92,4%
Identificacion Indigena 24 10,8%
étnica Afroecuatoriano 2 0,9%
Mestizo 183 82,1%
Mulato 6 2, 7%
Blanco 4 1,8%
Montubio 3 1,3%
Otro 1 0,4%
Presencia de Si 73 32, 7%
enfermedad No 150 67,3%
cronica
Tipo de Ninguna 150 67,3
enfermedad
cronica
Diabetes 14 6,3
Artrosis 4 1,8
Hipertension arterial 28 12,6
Vitiligo 1 0,4
Cancer 3 1,3
Miomatosis 1 0,4
Depresion 2 0,9
Hipotiroidismo 6 2,7
Asma/EPOC 1 0,4
Anemia conica 2 0,9
Osteoporosis 3 1,3
Artritis 4 1,8
Gastritis cronica 3 1,3
Hipoacusia 1 0,4

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

Sobre las caracteristicas socio-culturales, se observa que la mitad de las

cuidadoras tienen pareja y la otra mitad no la tienen, las cuidadoras que tienen

pareja, en promedio reportan 22,35 (DE 12,95) afios de convivencia con su pareja,

dos de cada tres cuidadoras son madre o padre de la persona cuidada, mas del

75% practican la religion catdlica y 6 de cada 10 asignan un alto nivel de
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compromiso, casi dos tercios de la poblacibn vive en la zona urbana y
aproximadamente el 60% de las cuidadoras tienen hijos mayores de edad como

cargas familiares (Tabla 5-3).

Tabla 5-3. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun variables

socioculturales. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Variables Recuento Porcentaje
Situacioén de Con pareja 111 49,8%
pareja Sin pareja 112 50,2%
Parentesco con la Padre/madre 142 63,7%
personacon Pareja 19 8,5%
discapacidad Hermano/a 18 8,1%
severa Hijo/a 22 9,9%
Abuelo/a 8 3,6%
Sobrino/a 6 2,7%
Yerno/nuera 2 0,9%
Nieto/a 1 0,4%
Hijastro/a 2 0,9%
Padrastro/madrastr 2 0,9%
a
Religion Catdlica 171 76,7%
Evangélica 36 16,1%
Testigo de Jehova 4 1,8%
Otra 5 2,4%
Nivel de Alto 128 57,4%
compromiso Medio 53 23,8%
religioso Bajo 39 17,5%
Lugar de Urbana 145 65,0%
residencia Rural 78 35,0%
Existencia de Padre 8 3,6%
otras cargas Madre 29 13,0%
familiares Pareja 36 16,1%
Hijos menores 113 50,7%
Hijos mayores 132 59,2%
Hermanos 28 12,6%
Otros familiares 44 19,7%
No familiares 3 1,3%

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

En promedio las cuidadoras familiares han cursado 9 afios de estudios,
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pero lo mas frecuente es que hayan completado 13 afios. Respecto del ingreso
econdémico familiar, el ingreso mas frecuente y el minimo es 240 ddlares
americanos, mientras el promedio es 400 ddlares. El promedio de personas con
quienes viven las cuidadoras es 4, aunque el rango va de 0 a 13, siendo el valor

mas frecuente 3 (Tabla 5-4).

Tabla 5-4. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun nivel de
escolaridad, ingreso econémico familiar y personas con quienes vive. Quito,
Ecuador. 2022. (n=223).

Variables Medida Valor
Nivel de escolaridad (afios Media 9
de estudio) Mediana 9
Moda 13
Minimo 0
Maximo 17
Desviacion estandar 4
Coeficiente de variacién 44,44%
Ingreso econémico familiar  Media 398
Mediana 320
Moda 240
Minimo 240
Maximo 1100
Desviacion estandar 180
Coeficiente de variacién 42,23%
Personas con quienes vive Media 4
el cuidador Mediana 4
Moda 3
Minimo 0
Maximo 13
Desviacion estandar 2
Coeficiente de variacion 50,00%

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.
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5.1.2. Analisis descriptivo de las caracteristicas del cuidado brindado
por la cuidadora familiar de personas con discapacidad severa en
el D.M. Quito, 2022.

Para las caracteristicas asociadas al cuidado, se encontrd que el promedio, de
tiempo que ejercen el rol de cuidadoras fue de 16,5 afios, aunque la dispersion
relativa es muy alta, casi 70%. El tiempo minimo que una persona lleva ejerciendo
el rol de cuidadora es de 6 meses y el tiempo maximo es de 51 afios. El numero

de horas al dia que se dedican al cuidado en promedio es de 19 horas, aunque el

rango va de un minimo de 2 a un maximo de 24 horas diarias. (Tabla 5-5).

Tabla 5-5. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun caracteristicas del
cuidado brindado por la cuidadora familiar. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Variable Medida Valor

Tiempo de ejercicio del Media 16,5

rol de cuidadora Mediana 15,0
Moda 3,0
Minimo 0,5
Maximo 51,0
Desviacion estandar 11,3
Coeficiente de variacion 68,48%

Numero de horas al dia Media 19

dedicado al cuidado Mediana 24
Moda 24
Minimo 2
Maximo 24
Desviacion estandar 6
Coeficiente de variacion 31,58%

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

Segun la frecuencia con la que reciben ayuda un tercio refiere que la ayuda
para cuidar la reciben a veces (32,7%), mientras que casi el 30% indica que nunca
0 casi nunca reciben ayuda, un 16,6% de los casos indica que recibe ayuda casi

siempre y el 23,3% siempre. Entre las razones por las cuales ejercen el cuidado,
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la mitad (50,2%) refieren que la razén principal es por responsabilidad, en un
menor porcentaje (13,9%) indican que es por cumplir un deber u obligacién y otras
razones son: deseo de ayudar de forma desinteresada, reciprocidad o gratitud y

otros (Tabla 5-6).

Tabla 5-6. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun disponibilidad de

apoyo para el cuidado y motivacién para cuidar. Quito, Ecuador. 2022.

(n=223).
: , %
Variables Recuento Porcentaje
Acumulado

Disponibilidad Nunca 33 14,8% 14,8
de apoyo para el Casi nunca 28 12,6% 27,4
cuidado A veces 73 32,7% 60,1

Casi siempre 37 16,6% 76,7

Siempre 52 23,3% 100
Motivacién para Cumplir deber u 31 13,9% 13,9
cuidar obligacion

Reciprocidad o gratitud 16 7,2% 21,1

Deseo de ayudar de 19 8,5% 29,6

forma desinteresada

Responsabilidad 11 50,2% 79,8

2
Otro 45 20,1% 99,9

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

En las caracteristicas biolégicas asociadas a la persona cuidada, se
observa que un poco mas de la mitad de las personas que reciben cuidado son
mujeres y el resto son hombres, con una edad promedio de 34 afos, siendo la
edad minima 2 afios y la maxima 92 afios, aproximadamente el 80% se identifican
como mestizos, casi la mitad presentan al menos una enfermedad crénica ademas
de la discapacidad, siendo la enfermedad mas frecuente la epilepsia. Las

personas cuidadas presentan un porcentaje de discapacidad promedio de 87%,
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siendo el porcentaje minimo de discapacidad de 48% y el maximo 100% de

discapacidad. La discapacidad mas frecuente es la de tipo intelectual (46,6%),

seguida por discapacidad fisica 38,1%, multiple 12,1% y psicosocial 3,1%. En

cuanto a la gravedad de la discapacidad, el 9,4% presenta discapacidad grave, el

63,7 % muy grave y completa el 26,5% (Tabla 5-7).

Tabla 5-7. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun caracteristicas

bioldgicas de la persona cuidada. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Variables Recuento Porcentaje
Sexo hombre 103 46,2%
mujer 120 53,8%
Identificacién Indigena 23 10,3%
étnica Afroecuatoriano 4 1,8%
Mestizo 183 82,1%
Mulato 5 2,2%
Blanco 4 1,8%
Montubio 3 1,3%
Otro 1 0,4%
Presencia de Si 108 48,4%
enfermedad No
crénica 115 51,6%
Tipo de Diabetes 13 5,8%
enfermedad Artrosis 1 0,4%
cronica HTA 17 7,6%
Cancer 3 1,3%
Depresion 3 1,3%
Hipotiroidismo 9 4,0%
Hidrocefalia 4 1,8%
Epilepsia 50 22,4%
Discapacidad visual 2 0,9%
Sindrome de Down 3 1,3%
Insuficiencia Renal 7 3,1%
Trastorno d_el 5 0.9%
comportamiento
Asma/EPOC 2 0,9%
Anemia croénica 1 0,4%
Osteoporosis 1 0,4%
Artritis 2 0,9%
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Continuacion:

Variables Recuento Porcentaje
Gastritis cronica 1 0,4%
Esquizofrenia 3 1,3%
Microcefalia 1 0,4%
Colon irritable 1 0,4%
Psoriasis 1 0,4%
Insuf|C|enC|a 1 0.4%
cardiaca
Alzheimer 1 0,4%
Tipo de Fisica 85 38,1%
discapacidad de Intelectual 104 46,6%
la persona Mdltiple 27 12,1%
cuidada Psicosocial 7 3,1%
((jB_ravedad_ dela Moderada 1 0,4%
iscapacidad

Grave 21 9,4%
Muy grave 142 63,7%
Completa 59 26,5%
Porcentaje de discapacidad Medida Valor
Media 87
Mediana 87
Moda 100
Minimo 48
Maximo 100
De§V|aC|on 11

estandar
Cogflc_llente de 12.64%

variacion
Edad Media 34
Mediana 27
Moda 11
Minimo 2
Maximo 92
De§V|aC|on 29

estandar
Coeficiente de 64,71%

variacion

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021

Sobre las caracteristicas socio-culturales asociadas a la persona cuidada,

se observa gque la mayoria no tienen pareja (88,3%) y el resto si la tienen (11,7%),
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dos tercios de la poblacién profesan la religion catélica (65,5%), un grupo menor
se declara evangélico y un 19,3% indican no tener ninguna religion, de aquellos
que profesan una religion, mas de un tercio tienen un bajo compromiso con la
religion, el 20,5% tiene un compromiso medio y el 40,5% tienen un alto
compromiso religioso. En lo referente a la escolaridad de la persona cuidada, el
namero promedio de afios de escolaridad es 3 afios, la mayoria no estan
escolarizados, con una dispersion relativa de 133,33% que indica una marcada

heterogeneidad en los datos (Tabla 5-8).

Tabla 5-8. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun caracteristicas

socioculturales de la persona cuidada. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Variables Recuento Porcentaje
Situacion de Con pareja 26 11,7%
pareja Sin pareja 197 88,3%
Religion Catolica 146 65,5%
Evangélica 27 12,1%
Testigo de Jehova 4 1,8%
Otra 3 1,3%
Ninguna 43 19,3%
Nivel de Alto 73 40,5%
compromiso Medio 37 20,5%
religioso Bajo 69 38,3%
Ninguno 1 0,5%
Nivel de escolaridad Medida Valor
Media 3
Mediana 0
Moda 0
Minimo 0
Maximo 17
Desviacion estandar 4
Coeficiente de 133,33%

variacion

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.
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5.1.3. Evaluacion de los factores cognitivo-afectivos (sentido de
coherencia y autoeficacia del cuidado) de la cuidadora familiar de
personas con discapacidad severa en el D.M. Quito, 2022.

El constructo sentido de coherencia fue valorado con el Cuestionario de
Orientacion hacia la Vida (OLQ-13) y la autoeficacia a través de la Escala

Revisada para la Autoeficacia del Cuidado (RSCSE).

El andlisis descriptivo de las variables percepcion del sentido de coherencia y
percepcion de autoeficacia del cuidado, se realizé en funcion de sus respectivas
dimensiones y en términos absolutos (mediante estadistica descriptiva), asi como
también comparativos entre dimensiones de cada uno de los constructos
analizados (mediante la prueba de Friedman de comparacion de medianas de

variables relacionadas), de manera de evidenciar puntos débiles y fuertes.

Primero, respecto de la percepcion del sentido de coherencia, esta
caracteristica se evalu6 en escala tipo Likert de 1 a 7, donde 1 representa menor
sentido de coherencia y 7 mayor sentido de coherencia. Las preguntas para las
cuales la escala tipo Likert presentaba significado inverso (1, 2, 3, 7, y 10), fueron

invertidas, quedando acordes con el resto del instrumento.

El rango de puntuacion teorico total del OLQ-13 oscila desde un valor

minimo de 13,0 puntos y un maximo de 91,0 puntos, el valor empirico de la escala
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oscilé entre un minimo de 22,0 hasta un maximo de 87,0 puntos. La puntuacion
media del SOC global de las cuidadoras familiares fue 59,4 puntos (DE 12,8),
donde un 50,7% de las cuidadoras tuvieron puntaje igual o mayor a la media, esto
indic6 que poco mas de la mitad de la poblacién estudiada mostraba un nivel de

SOC global alto y un 49,3% obtuvo un nivel de SOC global bajo (Tabla 5-9).

Tabla 5-9. Sentido de coherencia de las cuidadoras familiares de personas

con discapacidad severa. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Variable Tedrico Empirico Media %< %2
Minimo Méaximo Minimo Maximo (DE) Media Media
SOC 13 91 22 87 59,4(12,8) 49,3 50,7
Comprensibilidad 5 35 5 35 21,9(6,2) 45,7 54,3
Manejabilidad 4 28 4 28 17,0(4,8) 46,6 53,4
Significatividad 4 28 4 28 20,4(4,9) 45,7 543

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

Las dimensiones de la percepcidon del sentido de coherencia son

“significatividad”, “comprensibilidad” y “manejabilidad”. Se observa una diferencia
importante entre las medias de las dimensiones, la “significatividad” presenta
valores inferiores respecto a las dimensiones “comprensibilidad” y “manejabilidad”,
con una media menor a 4 (valor central de la escala), mientras que las
dimensiones “comprensibilidad” y “manejabilidad” no presentan grandes
diferencias entre si, con medias alrededor del valor 5. Entonces, las cuidadoras
presentan relativamente baja “significatividad”, y alta “comprensibilidad” vy

“‘manejabilidad”. Esta diferencia resulta estadisticamente significativa (Friedman,

p<0,001), como se puede apreciar en la Tabla 5-10 y Figura 5-1.
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Tabla 5-10. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun el sentido de

coherencia en sus dimensiones. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Dimensiones Significatividad Comprensibilidad Manejabilidad
Sentido de  Media 3,87 4,77 5,01
coherencia Mediana 3,75 4,80 5,00
Moda 3,25 4,60 5,50
Minimo 1,00 1,00 1,00
Maximo 7,00 7,00 7,00
Desviacion
estandar 1,38 1,26 1,18
Coeficiente
de 36% 26% 24%
variacion
Rangos 1,50 2,16 2,34

Prueba de Friedman

(c:::;drado 89,22

Grados de

Libertad

Valor p <0,001

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

Significatividad Comprensibilidad Manejabilidad

m Media = Media + Desviacion estandar

Figura 5-1. Sentido de coherencia en sus dimensiones.
Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.
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En segundo lugar, respecto de la percepcion de la autoeficacia del cuidado,
esta caracteristica se evalué con un puntaje de 0 a 100, segun el grado de
capacidad que creen tener las cuidadoras familiares para realizar las diferentes
actividades del cuidado, donde 0 indica que la cuidadora familiar piensa que no es
capaz de realizar las actividades de cuidado y 100 indica una alta seguridad de su
capacidad para ejercer cuidados. El rango de puntuacién tedrico total de RSCSE
oscila desde un valor minimo de 0 puntos y un maximo de 100 puntos, el valor
empirico de la escala oscil6 entre un minimo de 2,0 hasta un maximo de 96,0
puntos. La puntuacion media de RSCSE total de las cuidadoras familiares fue 61,6
puntos (DE 15,9), donde un 52,9% de las cuidadoras tuvieron puntaje igual o
mayor a la media, esto indico que mas de la mitad de la poblacion estudiada
mostraba un nivel de autoeficacia del cuidado alto y un 47,1% obtuvo un nivel de

autoeficacia del cuidado bajo (Tabla 5-11).

Tabla 5-11. Autoeficacia del cuidado de las cuidadoras familiares de

personas con discapacidad severa. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Variable Empirico
P Media %< %2

Minimo  Maximo (BE) il IR

RSCSE 2 96 61,6(15,9) 471 52,9
Obtener un respiro 0 100 43,1(26,3) 52,5 47,5
Manejo de conductas disruptivas 0 100 73,5(21,4) 36,8 63,2
Control de pensamientos 0 100 73.6(203) 39,9 601
perturbadores

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

Las dimensiones de la percepcion de la autoeficacia del cuidado son:

‘obtener un respiro”, “manejo de conductas disruptivas” y “control de
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pensamientos perturbadores”. Se encuentra una diferencia de 30 puntos entre la
dimensién” obtener un respiro” con las otras dos dimensiones. Las dimensiones
“‘manejo de conductas disruptivas” y “control de pensamientos perturbadores” no
presentan grandes diferencias entre si, con medias superiores a 70. Entonces, las
cuidadoras presentan relativamente baja autoeficacia del cuidado en términos de
“obtener un respiro”, y alta autoeficacia en relacién con el “manejo de conductas
disruptivas” y “control de pensamientos perturbadores”. Esta diferencia resulta
estadisticamente significativa (Friedman, p<0,001), como se puede apreciar en la

Tabla 5-12 y Figura 5-2.

Tabla 5-12. Distribucion de la muestra de cuidadoras segun la autoeficacia

del cuidado en sus dimensiones. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Obtener Manejo de Control de
Dimensiones un conductas pensamientos
respiro disruptivas perturbadores
Autoeficacia N 176 176 176
del cuidado Media 43,06 73,46 73,64
Mediana 42,00 76,00 78,00
Moda 0,00 100,00 100,00
Minimo 0,00 0,00 0,00
Maximo 100,00 100,00 100,00
Desviacio 26,28 21,43 20,32
n estandar
Coeficient
e de 61% 29% 28%
variacion
Rango 1,34 2,35 2,30
Prueba de Friedman
Chi
cuadrado 118,79
Grados de 2
Libertad
Valor p < 0,001

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

166



100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

Obtener un respiro Manejo de conductas Control de los pensamientos
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B Media = Media+ Desviacion estandar

Figura 5-2: Autoeficacia del cuidado en sus dimensiones.
Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

5.1.4. Evaluacion del estilo de vida promotor de salud de la cuidadora
familiar de personas con discapacidad severa en el D.M. Quito,
2022.

El estilo de vida promotor de salud (EVPS) fue medido con el cuestionario
CEVPS I, en este cuestionario el valor tedrico oscila entre 52 puntos como
minimo hasta un valor maximo de 208 puntos. Los puntajes empiricos obtenidos
oscilaron entre un minimo de 80 a un maximo de 188 puntos. La puntuacién media
del EVPS de las cuidadoras familiares fue de 137,3 puntos (DE 20,1)), donde
menos de la mitad (49,3%) de las cuidadoras tuvieron puntaje menor a la media,

mostrando un EVPS no saludable, en cambio un 50,7% tuvieron un EVPS igual o

mayor a la media indicando un EVPS saludable (Tabla 5-13).
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Respecto a las dimensiones del EVPS, se evidencié que la puntuacion media
mas alta se obtuvo en la dimensién “crecimiento espiritual” con 28,1 puntos (DE
5,5) donde casi la mitad de las cuidadoras informaron un alto crecimiento
espiritual. En la dimensién “nutricion” la media fue de 25,6 puntos (DE 4,3) en
donde un poco mas de la mitad de cuidadoras reportaron un desarrollo alto de la
misma. En “relaciones interpersonales” el puntaje promedio fue 24,8 (DE 4,7),
igualmente mas de la mitad de cuidadoras (56,1%) refieren un nivel alto de esta
dimensién. La puntuacion media de “responsabilidad por la salud” de las
cuidadoras familiares fue de 24,3 puntos (DE 4,9), donde menos de la mitad
(44,8%) de las cuidadoras tuvieron puntaje igual o mayor a la media, mostrando
un nivel de responsabilidad por la salud alto, en cambio un 55,2% tuvieron un
puntaje menor a la media indicando un nivel bajo de responsabilidad por la salud.
Las dimensiones “actividad fisica” y “manejo del estrés” tienen una puntuacion
tedrica maxima de 32 puntos, los puntajes empiricos obtenidos en estas
dimensiones fueron en promedio 19,7 puntos para “manejo del estrés” en el cual
un poco mas de la mitad de cuidadoras obtuvieron un nivel alto. En “actividad
fisica” se observd el promedio mas bajo de las dimensiones, las cuidadoras
obtuvieron un promedio de 14,8 puntos (DE 5,0), donde un 48,9% de las

cuidadoras obtuvieron un nivel alto (Tabla 5-13).
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Tabla 5-13. Estilo de vida promotor de salud de las cuidadoras familiares de

personas con discapacidad severa. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Variable Teorico Empirico Media %< %2
Minimo Méaximo Minimo Maximo (DE) Media Media

EVPS 52 208 80 188 137,3(20,1) 49,3 50,7

Actividad fisica 8 32 8 27 14,8(5,0) 51,1 48,9

Nutricion 9 36 13 36 25,6(4,3) 45,7 54,3

Relaciones 9 36 11 36 24.,8(4,7) 43,9 56,1

interpersonales

Crecimiento 9 36 15 36 28,1(5,5) 50,2 49,8

espiritual

Manejo del 8 32 10 32 19,7(4,6) 45,7 54,3

estrés

Responsabilidad 9 36 12 36 24,3(4,9) 55,2 44,8

por la salud

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

La descripcion del estilo de vida promotor de salud se realiza en términos
absolutos (mediante estadistica descriptiva) y también comparativos entre
dimensiones del constructo analizado (mediante la prueba de Friedman de
comparacion de medianas de variables relacionadas), de manera de evidenciar

puntos débiles y fuertes.

En el analisis de la frecuencia de realizacion de las conductas saludables
total y por dimensiones, se categorizaron de acuerdo a las medias de las
respuestas individuales obtenidas en escala tipo Likert de 1-4 puntos, donde 1
representa la menor frecuencia en los comportamientos de salud (nunca), 2

representa algunas veces, 3 frecuentemente y 4 representa rutinariamente.

En el EVPS total, la media de la frecuencia de realizacién de conductas

saludables fue de 2,63, es decir que las cuidadoras familiares refieren conductas
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saludables entre “algunas veces” y “frecuentemente”.

En la dimensién “actividad fisica” en promedio, las personas respondieron
entre “nunca” y “algunas veces” (1,86), presentando alta variabilidad (coeficiente
de variacion 34%). Le sigue en términos crecientes “manejo del estrés”, con una
media de 2,46 y variabilidad de 23%. A continuacion, sin mayores diferencias
entre los valores promedios, estan las dimensiones “nutricion”, “relaciones
interpersonales” y “responsabilidad por la salud”, con valores promedio entre 2,70
y 2,84, y con variabilidades no tan altas (entre 17 y 20%). Finalmente, “crecimiento
espiritual”, es la dimension con un valor promedio mayor de 3,13, y variabilidad
menor a 20%. En general, las cuidadoras refieren realizar entre frecuentemente y
rutinariamente actividades que contribuyen al crecimiento espiritual, entre nunca y
a veces realizan actividad fisica, indican que entre algunas veces Yy
frecuentemente realizan acciones para el “manejo del estrés”, “nutricion”,
“relaciones interpersonales” y de “responsabilidad por la salud”. Estas diferencias
de medias resultan estadisticamente significativas (Friedman, p<0,001), como se

puede apreciar en la Tabla 5-14 y Figura 5-3.
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Tabla 5-14: Distribucidén de la muestra de cuidadoras segun el estilo de vida
promotor de salud de la cuidadora familiar en sus dimensiones. Quito,
Ecuador. 2022. (n=223).

Desviacion Coeficiente
Dimensiones Media Mediana Moda Minimo Maximo . de Rango
estandar s
variacion
Estilo de vida
promotor de 2,63 265 246 1,08 3,77 0,39 32,00 2,69
salud
Actividad fisica 1,86 1,75 1,00 1,00 3,38 0,66 34,05 2,38
Nutricion 2,84 2,89 2,89 1,44 4,00 0,48 16,90 2,56
Relaciones 276 278 278 2,22 4,00 0,52 18,84 1,78
interpersonales
Crecimiento 313 322 389 1,67 4,00 0,61 19,49 2,33
espiritual
Manejo del 2,46 250 2,63 1,25 4,00 0,57 23,17 2,75
estrés
Responsabilidad 270 267 256 1,33 4,00 0,55 20,37 2,67
por la salud
Prueba de Friedman
Chi cuadrado 459,82
Grados de Libertad 5
Valor p < 0,001

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.
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Figura 5-3. Estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar en sus
dimensiones.
Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.
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5.2. Anélisis correlacional.
A continuacion, se presenta el andlisis de asociacion entre el estilo de vida
promotor de salud y las variables independientes segun los objetivos de la

investigacion.

5.2.1. Asociacion entre el sentido de coherencia y el estilo de vida
promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con
discapacidad severa en el D.M. Quito, 2022.

El analisis del sentido de coherencia en relacion al estilo de vida promotor de

salud de las cuidadoras familiares evidenci6 que no existe una correlacion

significativa entre ambas variables a nivel global (Pearson, r=0,104, p=0,122)

Tabla 5-15.

Tabla 5-15. Correlacién del sentido de coherencia con el estilo de vida
promotor de salud. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Prueba de Normalidad Correlacién Sig.
Variables Kolmogorov Smirnov r Bilateral
(valor p) de Pearson (valor p)
Estilo de vida promotor 0.200
de salud 0,104 0,122
Sentido de Coherencia 0,200

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

Respecto de la asociacion entre las dimensiones del sentido de coherencia
y las dimensiones del estilo de vida promotor de salud de las cuidadoras
familiares, la mayoria de las dimensiones no se encuentran correlacionadas

(p>0,05), a excepcion de las siguientes, que se destacan en la Tabla 5-16:

- “Significatividad” y “relaciones interpersonales”, que se correlacionan en
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forma significativa, negativa y débil; es decir, a mayor nivel de significatividad, las
cuidadoras familiares indican una disminucién de sus relaciones interpersonales y
a menor nivel de significatividad muestran un aumento en sus relaciones
interpersonales; aunque la asociacion es débil, de manera que puede variar en

relacion con muchos otros factores.

- “‘Manejabilidad” y “crecimiento espiritual”, que se correlacionan en forma
significativa, positiva y deébil; es decir, a mayor nivel de manejabilidad, las
cuidadoras familiares refieren un mayor crecimiento espiritual al contrario de

aguellas que indican menor nivel de manejabilidad.

- “‘Manejabilidad” y “manejo del estrés”, que se correlacionan en forma
significativa, positiva y deébil; es decir, a mayor nivel de manejabilidad, las
cuidadoras familiares presentan un mejor manejo del estrés y a menor nivel de

manejabilidad el manejo del estrés es menor.
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Tabla 5-16. Correlacion entre sentido de coherenciay estilo de vida promotor
de salud de la cuidadora familiar, en relacién con sus dimensiones. Quito,
Ecuador. 2022. (n=223).

Estilo de vida promotor de salud

Dimensiones Actividad | oo Relaciones Crecimiento MZZ?JO Responsabilidad
Fisica interpersonales espiritual . por la salud
estrés
T, r=0,041 r=0,050 r=-0,177 r=0,099 r=-0,090 r=0,108
Significatividad
p=0,540 p=0,458 p= 0,008 p= 0,142 p= 0,182 p= 0,109
Sentido de . r=-0,100 r=0,016 r=0,128 r=0,116 r=0,069 r=0,018
Coherencia Comprensibilidad
p=0,136 p=0,813 p= 0,057 p= 0,083 p= 0,308 p= 0,789
N r=-0,024 r=0,075 r=0,022 r=0,152 r=0,169 r=10,023
Manejabilidad
p=0,719 p=0,262 p= 0,747 p= 0,023 p= 0,011 p= 0,729

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

Como resumen, es posible diagramar las relaciones encontradas, como se

aprecia en la Figura 5-4.

ACTIVIDAD
FiSICA — - SIGNIFICATIVIDAD

NUTRICION

RELACIONES
INTERPERSONALES

CRECIMIENTO +
ESPIRITUAL

MANEJO DEL i}
ESTRES =

EVPS SENTIDO DE

COMPRENSIBILIDAD @ - COHERENCIA

+ " MANEJABILIDAD
RESPONSABILIDAD
POR LA SALUD

Figura 5-4. Correlacion entre sentido de coherenciay estilo de vida promotor
de salud de la cuidadora familiar en sus dimensiones.
Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.
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5.2.2. Asociacion entre la autoeficacia del cuidado y el estilo de vida
promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con
discapacidad severa en el D.M. Quito, 2022.

En términos globales existe una correlacion significativa positiva y moderada
entre la percepcion de la autoeficacia del cuidado y el estilo de vida promotor de
salud de la cuidadora familiar (Pearson, r=0,308, p=0,000), por lo tanto, al
aumentar la percepcion de autoeficacia, las cuidadoras familiares podrian

presentar un aumento en su estilo de vida promotor de salud, como se aprecia en

la Tabla 5-17.

Tabla 5-17. Correlaciéon de la autoeficacia del cuidado con el estilo de vida
promotor de salud. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Prueba de
Normalidad . Sig.
Variables VMG Kolmogorov Correlacion r de Bilateral
muestra Smirnov Pearson
(valor p)
(valor p)
Estilo de Vida
Promotor de Salud 223 =0
o 0,308 0,000
Au_toeflcama del 176 0.200
cuidado

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

Respecto de la asociacion en términos de dimensiones entre la autoeficacia
del cuidado y el estilo de vida promotor de salud de las cuidadoras familiares,
varias de las dimensiones se encuentran correlacionadas (p<0,05), las cuales se

destacan en la Tabla 5-18:

- “Obtener un respiro” y “relaciones interpersonales”, que se correlacionan en
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forma significativa, positiva y moderada (r=0,415 p=0,000); es decir, a mayor nivel
de autoeficacia en obtener un respiro, las cuidadoras familiares muestran un
aumento en sus relaciones interpersonales y a menor nivel de autoeficacia en
obtener un respiro presentan una disminucion en sus relaciones interpersonales.
Siendo la correlacion moderada, este resultado es general, aunque algunos

factores podrian modificarlo en algunos casos.

- “Obtener un respiro” se correlaciona en forma significativa, positiva y débil;
con: “crecimiento espiritual” (r= 0,197 p= 0,003) y “manejo del estrés” (r= 0,222
p=0,001), es decir, a mayor nivel de autoeficacia en obtener un respiro, las
cuidadoras familiares refieren mayor crecimiento espiritual y mejor manejo del
estrés al contrario de quienes perciben menor nivel de autoeficacia en obtener un

respiro.

- “‘Manejo de conductas disruptivas” se correlaciona en forma significativa,
positiva y débil con: “crecimiento espiritual” (r= 0,231 p= 0,002) y “responsabilidad
por su salud” (r= 0,175 p= 0,020); es decir, a mayor manejo de conductas
disruptivas, las cuidadoras familiares presentan un mejor crecimiento espiritual y
mayor responsabilidad por su salud, en cambio las cuidadoras que tienen un
menor manejo de conductas disruptivas indican un menor crecimiento espiritual y

menor responsabilidad con su salud.

- “Control de pensamientos perturbadores se correlaciona en forma

significativa, positiva y débil con: “nutricion” (r= 0,151 p= 0,024), “relaciones
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interpersonales” r= 0,254 p= 0,000), “crecimiento espiritual” (r= 0,203 p= 0,002) y
‘manejo del estrés” (r= 0,240 p= 0,000); es decir que, un mayor control de
pensamientos perturbadores impacta en una mejor nutricibn, mejores relaciones
interpersonales, un mayor crecimiento espiritual y un mejor manejo del estrés.
Aunque las asociaciones son débiles, de manera que muchos factores pueden

alterar la relacion.

Tabla 5-18: Correlacién entre el sentido de coherenciay el estilo de vida
promotor de salud de la cuidadora familiar, en relacion con sus dimensiones.
Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Estilo de vida promotor de salud

Dimensiones Actividad Nutricién Relaciones Crecimiento M%ne?o Responsabilidad
Fisica interpersonales  espiritual estrés por la salud
Obtener un r=0,061 r=0,108 r= 0,415 r= 0,197 r=0,222 r= 0,095
respiro p=0362 p=0,107 p= 0,000 p=0,003  p=0,001 p= 0,155
Manejo r=-0,020  r=0,066 r=0,142 r=0,231  r=0,135 r=0,175
Autoeficacia duct
del Cuidado o1 .65 p=0,796  p=0,382 p= 0,061 p=0,002  p=0,074 p=0,020
P N= 176 N= 176 N= 176 N= 176 N=176 N= 176
Control de r=-0,053 r=0,151 r= 0,254 r=0,203  r=0,240 r=0,128
pensamientos
perturbadores p=0,433 p=0,024 p= 0,000 p= 0,002 p= 0,000 p= 0,056

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

Como resumen, es posible diagramar las relaciones encontradas, como se aprecia

en la Figura 5-5.
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ACTIVIDAD

e i OBTENER UN
A Eiylon RESPIRO
/
/
2 NUTRICION
/ =
/ ~
>
a RELACIONES
N INTERPERSONALES <
EVPS MANEJO DE CONDUCTAS AUTOEFICACIA
- DISRUPTIVAS DEL CUIDADO
R T—— CRECIMIENTO <
RS ESPIRITUAL
\.“\ \
\ . MANEJO DEL
ESTRES <

Y . CONTROL DE PENSAMIENTOS
\ PERTURBADORES
\ RESPONSABILIDAD

POR LA SALUD

Figura 5-5. Correlacion entre autoeficacia del cuidado y estilo de vida
promotor de salud de la cuidadora familiar en sus dimensiones.
Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

5.2.3. Relacién entre las caracteristicas bio-socioculturales de la
cuidadora familiar, las caracteristicas del cuidado y de la persona
cuidada con el estilo de vida promotor de salud de la cuidadora
familiar de personas con discapacidad severa en el D.M. Quito,
2022.

Respecto a las caracteristicas de la cuidadora familiar, la Tabla 5-19 muestra

las caracteristicas biolégicas que estan asociadas al estilo de vida promotor de

salud en términos de dimensiones.
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Tabla 5-19. Asociacidn entre caracteristicas bioldgicas de la cuidadora
familiar y su estilo de vida promotor de salud, en relacion con sus
dimensiones. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Caracteristicas Estadistico A?:tii;'iig : 4 Nutricion int'zre‘ﬁ?is%nnzsles C;i%iirmﬁglto dg’:a;n;jrzs Re;g?P: 22:33”
Bioldgicas:
Edad Spearman 0,124 -0,003 0,000 -0,239 0,073 0,011
0,064 0,964 0,995 0,000 0,277 0,870
Sexo ann 0432 0051 0230 0492 0494 0,959
itney
identificacién ;o0 0,186 0437 0559 0084 0,206 0,021

étnica (indigena Whitney N=207 N=207 N=207 N=207 N=207 N= 207

0 mestizo)
Enfermedad U Mann
Crénica Whitney 0,327 0,821 0,140 0,180 0,715 0,917

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

Se encuentra que:

- La edad de la cuidadora familiar se correlaciona en forma significativa,
negativa y débil con el crecimiento espiritual (r=-0,239 p=0,000), es decir, a mayor
edad de las cuidadoras menor frecuencia en conductas hacia el crecimiento

espiritual, al contrario de lo que sucede en las cuidadoras mas jovenes.

- La identificacion étnica implica diferencias en la responsabilidad con la
salud de la cuidadora familiar, en el sentido que las cuidadoras que se autodefinen
como mestizas indican mayor responsabilidad con su salud que las que se definen

como indigenas.

Los factores socioculturales de la cuidadora familiar que se relacionan con su

estilo de vida promotor de salud se presentan en la Tabla 5-20.
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Tabla 5-20. Asociacidn entre caracteristicas socio-culturales de la cuidadora
familiar y su estilo de vida promotor de salud, en relacidon con sus
dimensiones. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

o P Actividad Ny Relaciones Crecimiento  Manejo del Responsabilidad
Caracteristicas Estadistico Fisica Nutricién interpersonales espiritual estrés por la salud
Nivel de 0,029 0,152 -0,011 0,231 0,036 0,198

; Spearman
escolaridad 0,668 0,023 0,873 0,000 0,597 0,003
Situacion de U Mann 0,652 0.436 0,012 0,607 0,652 0,594
pareja Whitney
Parentesco con la
persona .
discapacidad Kruskal Wallis 0,397 0,809 0,614 0,712 0,524 0,348
sSevera
Religion (catélico U Mann 0,283 0,691 0,150 0,573 0,378 0,949
u otro) Whitney
Nivel de _ 0,036 0,794 0,336 0,227 0,705 0,022
compromiso Kruskal Wallis
religioso N= 220 N= 220 N= 220 N= 220 N= 220 N= 220
Lugar de U Mann 0,278 0,877 0,051 0,214 0,885 0,649
residencia Whitney
Ingreso -0,213 0,001 0,099 0,173 -0,017 -0,025
econémico Spearman
familiar 0,001 0,989 0,141 0,009 0,797 0,715

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

- El nivel de escolaridad de la cuidadora familiar se correlaciona en forma
significativa, positiva y débil con: “nutricion®, “crecimiento espiritual” vy
‘responsabilidad por la salud”; es decir, las cuidadoras con mayor nivel
educacional indican tener mejor nutricion, mayor crecimiento espiritual y mayor

responsabilidad por su salud que aquellos que tienen menor nivel educacional.

- La situacion de pareja correlaciona de forma significativa con las relaciones
interpersonales de la cuidadora familiar (p=0,012), ésea que las cuidadoras que
tienen pareja refieren mejores relaciones interpersonales que aquellos que no

tienen pareja.
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- El nivel de compromiso religioso correlaciona con: “actividad fisica”
(p=0,036) y “responsabilidad con la salud” (p=0,22); en el sentido que las
cuidadoras que refieren mayor compromiso con la religion también indican mejor
actividad fisica y mayor responsabilidad por su salud que aquellas que se

comprometen menos con su religion.

- El ingreso economico familiar se correlaciona en forma significativa,
negativa y débil con: “actividad fisica” (r= -0,213 p= 0,001), es decir, las
cuidadoras con mejor estatus econémico presentan menor actividad fisica a

diferencia de las que tienen menor estatus econémico.

- El ingreso familiar se correlaciona en forma significativa, positiva y débil con
su crecimiento espiritual (r= 0,173) p =0,009), es decir, las cuidadoras con mejor
estatus econémico refieren mayor crecimiento espiritual, a diferencia de las que

tienen menor estatus econémico.

Respecto de las caracteristicas del cuidado, la Tabla 5-21 muestra cuéles

estan asociadas a estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar.
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Tabla 5-21. Asociacidn entre caracteristicas del cuidado y el estilo de vida

promotor de salud de la cuidadora familiar, en relacion con sus dimensiones.
Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

. L P Actividad o Relaci Crecimient Manejo del  Responsabilidad
Caracteristicas  Estadistico i Nutricién imefpae?'sznn?les ;i%'imﬁglo e oor la salud
Tiempo de -0,015 -0,151 -0,120 -0,171 -0,084 -0,007
ejercicio del s

pearman
rol de 0,829 0,024 0,074 0,010 0,212 0,914
cuidadora
Numero de 0,047 -0,041 -0,064 -0,038 0,002 0,132
horas del dia
. Spearman
dedicado al 0,482 0,544 0,345 0,574 0,981 0,049
cuidado
Disponibilidad U Mann
de apoyo para . 0,450 0,858 0,648 0,686 0,294 0,502
, Whitney
el cuidado
Motivacion Kruskal 0,246 0,337 0,053 0,017 0,403 0,096
para cuidar Wallis 178 178 178 178 178 178

Se encuentra que:

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

El tiempo de ejercicio del rol de cuidadora se correlaciona en forma

significativa, negativa y débil con: “nutricion” (r= -0,151 p=0,024) y “crecimiento

espiritual” (r= -0,171 p=0,010), es decir, las cuidadoras que llevan mas tiempo

ejerciendo este rol indican tener menor nutriciéon y crecimiento espiritual que las

gue llevan menos tiempo como cuidadoras familiares.

El nimero de horas diarias que se realiza el cuidado se correlaciona en

forma significativa, positiva y débil con la responsabilidad por la salud (r=0,132
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p=0,049), es decir, mientras mas extensa la jornada, la cuidadora indica mayor
responsabilidad por su salud y mientras menos extensa es la jornada, menor es la

responsabilidad con la salud.

- La motivacion por la cual se realiza el cuidado correlaciona con el
crecimiento espiritual (p=0,017), en el sentido que las cuidadoras que realizan el
cuidado por cumplir un deber u obligacidon presentan menor crecimiento espiritual
gue aquellas que lo hacen por reciprocidad o gratitud, por deseo de ayudar

desinteresadamente o por responsabilidad.

En lo relacionado a las caracteristicas de la persona cuidada, la Tabla 5-22
muestra cuales estan asociadas a estilo de vida promotor de salud de la cuidadora

familiar.
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Tabla 5-22. Asociacién entre caracteristicas de la persona cuidaday el estilo
de vida promotor de salud de la cuidadora familiar, en relacion con sus
dimensiones. Quito, Ecuador. 2022. (n=223).

Caracteristicas de Estadistico Actividad Nutricién Relaciones Crecimiento Manejo Responsabilidad
la persona cuidada Fisica interpersonales espiritual del estrés por la salud
Edad Spearman 0,091 0,066 0,034 -0,131 0,068 0,041
0,174 0,325 0,613 0,051 0,311 0,541
Tipo de
discapacidad dela  uka 0,358 0,369 0,013 0,172 0,261 0,356
persona cuidada
Porcentaje de Spearman 0,102 0,056 -0,025 0,026 -0,003 0,005
discapacidad 0,130 0,408 0,708 0,705 0,962 0,945
identificacion étnica \\o ! 0,235 0,272 0,852 0,054 0,237 0,055
Presencia de U Mann
enformedad cronica Whitney 0,455 0,065 0,038 0,005 0,614 0,030
Nivel de escolaridad Spearman 0,154 0,035 0,039 0,063 0,091 0,135
0,022 0,605 0,560 0,345 0,175 0,043
Situacion de pareja \‘,Jvmgg 0,051 0,208 0,942 0,845 0,273 0,437
Religién Krus.kal 0,025 0,878 0,142 0,583 0,413 0,590
Wallis 216 207 207 207 207 207
Nivel de Kruskal 0,005 0,192 0,146 0,855 0,076 0,069
compromiso ;
religioso Wallls 219 219 219 219 219 219

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

- El tipo de discapacidad de la persona cuidada se correlaciona con
“relaciones interpersonales” (p=0,013), teniendo que las cuidadoras de personas
con discapacidad psicosocial refieren mayores relaciones interpersonales, las
cuidadoras de personas con discapacidad fisica indican un menor inter
relacionamiento, y aquellas que cuidan a personas con discapacidad intelectual

son las que tienen el menor puntaje en la dimensién “relaciones interpersonales”.

- El hecho de que la persona cuidada tenga o no una enfermedad crénica
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implica diferencias en las relaciones interpersonales (p=0,038), su crecimiento
espiritual (p=0,005) y la responsabilidad por su salud (p=0,030), en el sentido que
las cuidadoras de personas con discapacidad que ademas tienen enfermedades
cronicas indican mejores relaciones interpersonales, mayor crecimiento espiritual y
mayor responsabilidad por su salud que aquellas que cuidan a personas con

discapacidad sin enfermedades crénicas afiadidas.

- El nivel de escolaridad de la persona cuidada se correlaciona en forma
significativa, positiva y débil con: “actividad fisica” (p=0,022) y “responsabilidad por
la salud” (p=0,043), es decir, a mayor nivel educacional de la persona cuidada,
mayor actividad fisica y responsabilidad por la salud de la cuidadora familiar al

contrario de aquellas que cuidan a personas con un menor nivel educacional.

- La religion de la persona cuidada implica diferencias en la actividad fisica
de la cuidadora (p=0,025), en el sentido que las cuidadoras de personas
evangélicas refieren mayor actividad fisica, las cuidadoras de personas catodlicas
indican una menor practica y las que presentan menor puntaje en esta dimensién

son aquellas que cuidan a personas gque no profesan una religion.

- El nivel de compromiso religioso de la persona cuidada implica diferencias
en la actividad fisica de la cuidadora (p=0,005), en el sentido que las cuidadoras
de personas que no tienen compromiso con la religion refieren menor actividad
fisica que las cuidadoras de personas que tienen un nivel medio o alto con a la
religion.
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5.2.4. Relacion entre los factores cognitivo-afectivos (sentido de coherencia
y autoeficacia del cuidado) con el estilo de vida promotor de salud de la
cuidadora familiar de personas con discapacidad severa en el D.M. Quito,
2022.

En los andlisis anteriores, se logré identificar variables cognitivo-afectivas
gue se asocian de manera significativa al estilo de vida promotor de salud en sus

dimensiones. Con estas variables se construyd un modelo para cada una de las

dimensiones de Estilo de vida promotor de salud.

Actividad fisica.

No se encontraron variables cognitivo-afectivas asociadas a actividad fisica.

Nutricion.

La Unica variable cognitivo-afectiva asociada a “nutricion” es “control de
pensamientos perturbadores”. El modelo de regresion resultante presenta
coeficiente de determinacidén 2,3%, se trata de una explicatividad minima, por lo

cual el modelo no es viable.

Relaciones interpersonales.

Las variables cognitivo-afectivas asociadas a “relaciones interpersonales”
son “significatividad” (dimension del sentido de coherencia), “obtener un respiro” y
“control de pensamientos perturbadores” (dimensiones de la autoeficacia para el

cuidado).
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El modelo de regresion resultante presenta coeficiente de determinacion
24,2%, se trata de una explicatividad media, por lo cual el modelo es adecuado. A

continuacion, se presenta el modelo resultante:

Rl = 2,763 + 0,007 x (obtener un respiro) + 0,005 x (control de pensamientos

perturbadores) — 0,075 x (significatividad)

Relaciones interpersonales se expresa en escala de 1 a 4. “obtener un

respiro”, “control de pensamientos perturbadores” esta en escala de 0 a 100 y

“significatividad” esta en escalade 1 a 7.

Interpretacion del modelo:

El valor base promedio de las cuidadoras familiares en “relaciones

interpersonales” es de 2,763, en escala de 1 a 4.

- Por cada 10 puntos que se incrementa el puntaje de “obtener un respiro”,

se espera que el puntaje de “relaciones interpersonales” aumente en 0,07.

- Por cada 10 puntos que se incrementa el puntaje de “control de
pensamientos perturbadores”, se espera que el puntaje de “relaciones

interpersonales” aumente en 0,05.

- Por cada punto que se incrementa el puntaje de “significatividad”, se espera
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que el puntaje de “relaciones interpersonales” disminuya en 0,075.

En conclusion, la significatividad afecta negativamente a las relaciones
interpersonales; mientras que la autoeficacia para “obtener un respiro” y para
controlar pensamientos perturbadores influye positivamente a las relaciones

interpersonales.

Crecimiento espiritual.

Las variables cognitivo-afectivas asociadas a “crecimiento espiritual” son
“‘manejabilidad” (dimension del sentido de coherencia), “obtener un respiro”,
‘manejo de conductas disruptivas” y “control de pensamientos perturbadores”

(dimensiones de la autoeficacia para el cuidado).

Algunas de las variables resultan redundantes para el modelo, y por tanto
no significativas. EI modelo de regresion resultante presenta coeficiente de
determinacién 26,4%, se trata de una explicatividad moderada, por lo cual el

modelo es adecuado. A continuacién, se presenta el modelo resultante:

Cl = 3,126 + 0,004 x (obtener un respiro) + 0,005 x (control de pensamientos

perturbadores)

“Crecimiento espiritual” se expresa en escala de 1 a 4. “Obtener un respiro”

y “control de pensamientos perturbadores” estan en escala de 0 a 100.
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Interpretacion del modelo:

El crecimiento espiritual de las cuidadoras familiares presenta un valor base

promedio de 3,126, en escala de 1 a 4.

- Por cada 10 puntos que se incrementa el puntaje de “obtener un respiro”,

se espera que el puntaje de “crecimiento espiritual” aumente en 0,04.

- Por cada 10 puntos que se incrementa el puntaje de “control de
pensamientos perturbadores”, se espera que el puntaje de “crecimiento espiritual”

aumente en 0,05.

En conclusion, la autoeficacia para “obtener un respiro” y para controlar
pensamientos perturbadores intervienen positivamente en el “crecimiento

espiritual”.

Manejo del estrés.

Las variables cognitivo-afectivas asociadas a “manejo del estrés son
“‘manejabilidad” (dimension del sentido de coherencia), “obtener un respiro” y
“control de pensamientos perturbadores” (dimensiones de la autoeficacia para el

cuidado).

Algunas de las variables resultan redundantes para el modelo, y por tanto
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no significativas. EI modelo de regresion resultante presenta coeficiente de
determinacién 10,0%, se trata de una explicatividad baja, por lo cual el modelo no

es viable.

Responsabilidad por la salud.

La Unica variable cognitivo-afectiva asociada a responsabilidad por la salud
es manejo de conductas disruptivas. EI modelo de regresion resultante presenta
coeficiente de determinacion 2,3%, se trata de una explicatividad minima, por lo

cual el modelo no es viable.

Como resumen, es posible diagramar las relaciones encontradas, como se

aprecia en la Figura 5-6.

ACTIVIDAD h
. Fisica
4 NUTRICION )

COMPRENSIBILIDAD  ——

cl TO
MANEJO DEL b n
ESTRES
\ MANEJABILIDAD
- RESPONSABILIDAD
\ POR LA SALUD

DISRUPTIVAS

MANEJIO DE CONDUCTAS

Figura 5-6. Variables cognitivo-afectivas y su relacion con las dimensiones
del estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar.
Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.
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5.3. Modelo que relaciona el estilo de vida promotor de salud de la
cuidadora familiar en funcion de las caracteristicas bio-
socioculturales, las caracteristicas del cuidado y los factores
cognitivo-afectivos de la cuidadora familiar.

Previo a plantear un modelo para explicar el estilo de vida promotor de salud

de la cuidadora familiar, se construyeron los siguientes:

Regresién mdltiple, incluyendo variables numéricas y dummy (categdricas),

con el calculo de:

Coeficientes de regresion para cada variable en el modelo final.

Coeficiente de determinaciéon R2 del modelo final.

Alternativamente, andlisis de covarianza ANCOVA, dependiendo del

paralelismo de los modelos dentro de los grupos u homogeneidad de pendientes.

Arboles de regresion para modelizacion multivariada.

El analisis de los factores cognitivo-afectivos asociados al estilo de vida

promotor de salud de la cuidadora familiar y el analisis de la relacion entre las

caracteristicas bio-socioculturales de la cuidadora familiar, las caracteristicas del

cuidado y de la persona cuidada con el estilo de vida promotor de salud de la

cuidadora familiar, proporcionaron las variables cuantitativas y categoricas

consistentes.
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El cuadro 5-1 presenta la informacion asociada a las variables que pueden
incorporarse a los modelos para cada una de las dimensiones de estilo de vida

promotor de salud de la cuidadora familiar.
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Cuadro 5-1: Variables asociadas al estilo de vida promotor de salud de la
cuidadora familiar, en relacién con sus dimensiones.

Actividad L Relaciones Crecimiento Manejo Responsabilidad
P Nutricion . - .

Fisica interpersonales espiritual del estrés por la salud
Ingreso Control de Nivel de
econdémico pensamientos  Significatividad Manejabilidad  Manejabilidad  escolaridad de la
familiar perturbadores cuidadora familiar
Nivel de .
compromiso Nivel de Numero de horas

mp escolaridad de  Obtener un Obtener un Obtener un : ,
religioso de . . . . del dia dedicado
. la cuidadora respiro respiro respiro :
la cuidadora - al cuidado

- familiar
familiar
igcl)\llgigz d Tiempo de Control de Control de Control de Identificacion

ejercicio del rol pensamientos pensamientos  pensamientos  étnica de la
de la persona. o'\ jidad bad bad bad idadora famili
cuidada e cuidadora perturbadores perturbadores  perturbadores  cuidadora familiar
Religion de la Situacién de Manejo de Nivel de .
: compromiso
persona pareja de la conductas .
) : - ) . religioso de la
cuidada cuidadora familiar  disruptivas : .
cuidadora familiar
Nivel de :
. Presencia de ;
compromiso Edad de la Nivel de
- enfermedad . ;
religioso de - cuidadora escolaridad de la
la persona N I_a familiar persona cuidada
. persona cuidada
cuidada
Tipo de Nivel de Erz?esrergg?age
discapacidad de  escolaridad de .
) crénica en la
la persona la cuidadora :
. - persona cuidada
cuidada familiar
Presencia de
enfermedad Manejo de
cronica de la conductas
persona disruptivas
cuidada
Ingreso
economico
familiar
Tiempo de

ejercicio del rol
de cuidadora
Motivacion
para cuidar

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.
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5.3.1. Modelo de Regresién por dimensiones del EVPS.

Actividad fisica.

El modelo inicial, que considera los cruces de variables, presenta
coeficiente de determinacion R2 = 18,1%, es decir, la explicatividad es baja.
Eliminando las variables no significativas, se llega a un modelo con coeficiente de
determinacion R2 = 4,7%, es decir, la explicatividad es minima. El modelo de

regresion no es el mas adecuado para esta dimension.
Nutricion.

El modelo inicial, que considera las variables cuantitativas, presenta
coeficiente de determinacion R2 = 6,1%, es decir, la explicatividad es muy baja.
Eliminando las variables no significativas, se llega a un modelo con coeficiente de
determinaciéon R2 = 3,1%, es decir, la explicatividad es minima. EI modelo de

regresion no es el mas adecuado para esta dimension.
Relaciones interpersonales.

El modelo inicial, que considera las variables cuantitativas, presenta
coeficiente de determinacion R2 = 28,9%, es decir, la explicatividad es moderada.
Eliminando las variables no significativas, se llega a un modelo con coeficiente de
determinacién R2 = 25,4%, es decir, la explicatividad es moderada. EI modelo de
regresion, aunque presenta una explicatividad media, es adecuado para esta

dimensién.
El modelo obtenido es el siguiente:

RI = 2,763 + 0,141 x (Situacion de pareja de la cuidadora) — 0,055 x
(Significatividad) + 0,007 x (Obtener un respiro) + 0,005 x (Control de

pensamientos perturbadores).

La escala en que se expresa la variable “relaciones interpersonales” va de 1

a 4, la escala en que se expresan “obtener un respiro” y “control de pensamientos
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perturbadores” va de 0 a 100, y la escala para “significatividad” va de 1 a 7.
Situacion de pareja asume el valor 1 si la cuidadora tiene pareja y cero en caso

contrario.
La interpretacion de los coeficientes es la siguiente:

El valor promedio base de “relaciones interpersonales” es 2,763 y el puntaje

promedio de “relaciones interpersonales”:

- Aumenta en 0,141 si la cuidadora tiene pareja.

- Disminuye en 0,055 por cada punto que aumenta la “significatividad”.

- Aumenta en 0,07 por cada 10 puntos que aumenta “obtener un respiro”.

- Aumenta en 0,05 por cada 10 puntos que aumenta “control de

pensamientos perturbadores”.

En conclusion, las relaciones interpersonales aumentan, cuando la
cuidadora familiar tiene pareja, al tener mayor autoeficacia para obtener un respiro

y controlar pensamientos perturbadores y disminuye con la significatividad.
Crecimiento espiritual.

El modelo inicial, que considera los cruces de variables, presenta
coeficiente de determinacion R2 = 29,7%, es decir, la explicatividad es moderada.
Eliminando las variables no significativas, excepto la variable manejo de conductas
disruptivas, que es esencial en este modelo, se llega a un modelo con coeficiente
de determinacion R2 = 25,0%, es decir, la explicatividad es moderada. El modelo

de regresién resulta adecuado para esta dimension.
El modelo obtenido es el siguiente:

CE = 3,126 + 0,246 x (Presencia de enfermedad crénica en la persona cuidada) —
0,291 x (Motivacion para cuidar: Cumplir deber u obligacion) + 0,279 x (Motivacion
para cuidar: Reciprocidad o gratitud) + 0,031 x (Motivacién para cuidar: Deseo de
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ayudar desinteresadamente) + 0,004 x (Obtener un respiro) + 0,024 x (Nivel de
escolaridad) + 0,001 x (Ingreso econdmico familiar) + 0,0002 x (Manejo de

conductas disruptivas)

La escala en que se expresa la variable “crecimiento espiritual” va de 1 a 4,
la escala en que se expresan “obtener un respiro” y “Manejo de conductas
disruptivas” va de 0 a 100. Presencia de enfermedad crénica y Motivacién para

cuidar asumen el valor uno en los casos sefialados por el modelo.
La interpretacion de los coeficientes es la siguiente:

El nivel base de “crecimiento espiritual” es 3,126 y el puntaje promedio de

“crecimiento espiritual”:
- Aumenta en 0,246 si la persona cuidada tiene una enfermedad cronica.

- Disminuye en 0,291 si la motivacion para cuidar es cumplir un deber u

obligacion.
- Aumenta en 0,279 si la motivacion para cuidar es reciprocidad o gratitud.

- Aumenta en 0,031 si la motivacion para cuidar es deseo de ayudar

desinteresadamente.
- Aumenta en 0,04 por cada 10 puntos que aumenta “obtener un respiro”.

- Aumenta en 0,002 por cada 10 puntos que aumenta “Manejo de conductas

disruptivas”.
- Aumenta en 0,024 por cada afio extra de estudios de la cuidadora.

- Aumenta en 0,010 por cada aumento de 10 en el ingreso econémico

familiar.

En conclusion, el crecimiento espiritual de las cuidadoras familiares

aumenta cuando la persona cuidada padece una enfermedad cronica, si la
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motivacion para cuidar es reciprocidad, gratitud o el deseo de ayudar de forma
desinteresada, también aumenta si la cuidadora tiene mayor autoeficacia para
obtener un respiro y manejar conductas disruptivas, si la cuidadora tiene un mayor
nivel educativo y mayores ingresos econémicos, en cambio si la motivacion para
cuidar es por cumplir con un deber u obligacion, el crecimiento espiritual

disminuye.
Manejo del estrés.

El modelo inicial, que considera las variables cuantitativas, presenta
coeficiente de determinacion R2 = 10,0%, es decir, la explicatividad es baja.
Eliminando las variables no significativas, se llega a un modelo con coeficiente de
determinacién R2 = 8,9%, es decir, la explicatividad es muy baja. El modelo de

Regresién no es el mas adecuado para esta dimension.
Responsabilidad por la salud.

El modelo inicial, que considera las variables cuantitativas, presenta coeficiente
de determinacion R2 = 19,3%, es decir, la explicatividad es baja. Eliminando las
variables no significativas, se llega a un modelo con coeficiente de determinacion
R2 = 17,7%, es decir, la explicatividad sigue siendo baja. EI modelo de Regresiéon

no es el mas adecuado para esta dimension.

5.3.2. Arboles de Regresion por dimensiones del EVPS.

Actividad Fisica.

La frecuencia de realizacion de actividad fisica fue baja en general (puntaje
promedio 1,9), resultd que esta dimension tiene una relacion estadisticamente
significativa (p 0,004) con el ingreso econdmico familiar y el nivel de escolaridad

de la persona cuidada.

Las cuidadoras familiares con ingreso econémico familiar menor o igual a
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240 dolares, presentan promedio 2,1, es decir, la practica de actividad fisica es

realizada “algunas veces”.

Las cuidadoras con ingreso econdmico familiar superior a 240 dolares se
subdividen en aquellas que cuidan a personas sin estudios formales y aquellas

gue presentan algun nivel de estudios.

Las cuidadoras con ingreso economico familiar superior a 240 dolares y que
cuidan a una persona sin estudios, en general se trata de personas con
discapacidad cognitiva grave, presentan promedio 1,6, es decir, la practica de

actividad fisica la realizan entre nunca y algunas veces.

Las cuidadoras con ingreso economico familiar superior a 240 ddélares y que
cuidan a una persona con algun nivel de estudios, que generalmente son
personas sin discapacidad cognitiva grave, presentan promedio 1,9, es decir,

algunas veces realizan actividad fisica.

En resumen, las cuidadoras con un ingreso econdémico bajo reportan que
solo realizan “algunas veces” actividad fisica. También, practican “algunas veces”
actividad fisica si tienen un ingreso superior a 240 dolares y cuidan a una persona
gue tiene algun nivel de estudios. Pero cuando estas personas cuidan a alguien
sin estudios (que en general presenta una discapacidad cognitiva grave), la
practica de actividad fisica la realizan entre nunca y algunas veces. Esto se
representa en la Figura 5-7.
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Figura 5-7: Arbol de regresién para la dimension actividad fisica del estilo de

vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con
discapacidad severa.
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Nutricion.

La puntuacién en la dimensién de nutricion es en general alta (puntaje
promedio 2,8), tiene una relacion estadisticamente significativa (p 0,01) con la

dimensién de Autoeficacia del cuidado: “control de pensamientos perturbadores”.

Las cuidadoras familiares con puntaje promedio de “control de
pensamientos perturbadores” superior a 82 presentan promedio 3,0, es decir,
refieren préacticas saludables de nutricion “frecuentemente”. Cuando el puntaje de
“control de pensamientos perturbadores” es menor, las cuidadoras presentan
puntaje promedio 2,8, es decir, estas practicas saludables se dan entre algunas

veces y frecuentemente.

En resumen, las cuidadoras que controlan sus pensamientos perturbadores

se ocupan de la nutricion frecuentemente (Figura 5-8).
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Figura 5-8: Arbol de regresion para la dimension nutricion del estilo de vida
promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con discapacidad
severa.

Relaciones interpersonales.

El puntaje de las relaciones interpersonales es alto en general (puntaje
promedio 2,76) y se relaciona (p 0,000) con la dimension de autoeficacia: “obtener

un respiro”.

Las cuidadoras familiares con puntaje mayor a 48 para “obtener un respiro”,

presentan promedio 3,0, es decir, realizan conductas promotoras de “relaciones
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interpersonales” “frecuentemente”; mientras que puntajes menores llevan a un
promedio 2,6, es decir, las acciones hacia las relaciones interpersonales las

realizan entre algunas veces y frecuentemente.

Obtener un respiro resulta muy importante para las relaciones
interpersonales, es decir, si se puede obtener un respiro, esto lleva a poder
interrelacionarse con otras personas, lo que tal vez es la forma de obtener un

respiro (Figura 5-9).
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Figura 5-9: Arbol de regresion para la dimensién relaciones interpersonales
de estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con
discapacidad severa.

Crecimiento espiritual.

El crecimiento espiritual es en general alto (puntaje promedio 3,1), es decir,
refieren ejecutar “frecuentemente” acciones de fomento de crecimiento espiritual.
Esta dimension presenta una relacion estadisticamente significativa (p 0,006) si la

persona cuidada presenta una enfermedad cronica.
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Las cuidadoras familiares de personas con enfermedad crénica presentan

un mayor interés por su crecimiento espiritual (puntaje promedio 3,2), es decir, las

practicas hacia el crecimiento espiritual las aplican entre frecuentemente y

rutinariamente; mientras que aquellas cuidadoras de personas que no tienen una

enfermedad cronica (puntaje promedio 3,0), solo fomentan su crecimiento

espiritual frecuentemente (Figura 5-10).
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Figura 5-10: Arbol de regresion para la dimension crecimiento espiritual de
estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con
discapacidad severa.
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Manejo del estrés.

La dimensién del manejo del estrés por parte de la cuidadora familiar
presenta un puntaje promedio 2,5. El manejo del estrés presentd una relacion
estadisticamente significativa (p 0,008) con la dimension de Autoeficacia: “obtener

un respiro” y la dimensién de sentido de Coherencia: “manejabilidad”.

Las cuidadoras familiares con puntaje promedio de “obtener un respiro”
mayor a 48, presentan promedio 2,6, es decir, su manejo del estrés se asocia a

acciones favorables que realizan entre “algunas veces” y “frecuentemente”.

Las cuidadoras con puntaje promedio para “obtener un respiro” menor a 48
puntos, se subdividen en aquellas que presentan manejabilidad menor a 4,5 y

aguellos cuya manejabilidad es mayor a 4,5.

Cuando la manejabilidad es alta, el promedio de manejo del estrés se
evalla con 2,5; es decir, el manejo del estrés se asocia a acciones favorables que
se realizan “algunas veces” o “frecuentemente”. Cuando la manejabilidad es baja,
se evalla el manejo del estrés en 2,1; es decir, las acciones favorables se realizan

solo algunas veces.

Las cuidadoras que son capaces de obtener un respiro, pueden manejar
bastante bien el estrés. Si no pueden obtener un respiro, pero cuentan con
manejabilidad, alcanzaran un manejo medio del estrés, y en caso de no contar con

manejabilidad, su manejo del estrés sera menor (Figura 5-11).
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Figura 5-11: Arbol de regresion para la dimension manejo del estrés de estilo
de vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con
discapacidad severa.
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Responsabilidad por la salud.

La responsabilidad de la cuidadora familiar por su salud es en general alta
(puntaje promedio 2,7). Esta dimension presentd una relacién estadisticamente
significativa con el nivel de escolaridad de la cuidadora familiar y si la persona

cuidada presenta o no una enfermedad croénica.

Las cuidadoras familiares con mas de 8 afios de escolaridad, presentan
puntaje promedio 2,8, es decir, en términos generales, se evidencia su
responsabilidad por su salud entre algunas veces y frecuentemente, aunque el
promedio indica mayor cercania a la ejecucibn de conductas promotoras
frecuentemente. Mientras que aquellas cuidadoras familiares con maximo 8 afios
de escolaridad se subdividen en aquellas que cuidan a una persona con
enfermedad cronica o a una persona sin enfermedad crénica. Las que cuidan a
una persona con enfermedad cronica presentan un puntaje promedio 2,7, es decir,
un poco mas bajo, pero en general se responsabilizan por su salud entre algunas
veces Yy frecuentemente; mientras que aquellas que cuidan a una persona sin
enfermedad cronica presentan puntaje promedio 2,4; es decir, su responsabilidad

por la salud se manifiesta mas algunas veces que frecuentemente.

En resumen, las cuidadoras con mayor escolaridad son también mas
responsables por su salud, pero si no cuentan con estudios superiores, el hecho
de cuidar a una persona con una enfermedad cronica las hace mas responsables

de su salud (Figura 5-12).
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Figura 5-12: Arbol de regresion para la dimension responsabilidad por la

salud de estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar de

personas con discapacidad severa.
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Los resultados de todos estos andlisis se pueden resumir en el diagrama de

la Figura 5-13.

INGRESO
ECONOMICO
FAMILIAR
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ESCOLARIDAD
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MANEJIABILIDAD.

+

+
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ESTUDIOS DE
LA PERSONA

CUIDADA

CONTROL DE
PENSAMIENTOS
PERTURBADORES

OBTENER
UN

RESPIRO

Figura 5-13: Modelo explicativo de las dimensiones del estilo de vida
promotor de salud con las variables del estudio.
Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.
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5.4. Comprobacion de las hipodtesis de la investigacion.
H1: A mayor sentido de coherencia, mejor es el estilo de vida promotor de

salud de la cuidadora familiar de personas con discapacidad severa.

Esta hipétesis se rechaza, de acuerdo a la prueba estadistica (Pearson,
r=0,104,), resulté con un p=0,122, lo que significa que no existe una correlacién

estadisticamente significativa entre ambas variables a nivel global (Tabla 5-23).

Tabla 5-23: Prueba de correlacién Pearson para estilo de vida promotor de

salud y sentido de coherencia.

Estilo de Vida Correlacién r Sig. o
Promotor de Bilateral Hipotesis
de Pearson
Salud (valor p)
Sentido de 0,104 0,122 Se rechaza H1
Coherencia valor p>0,05

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

H2: A mayor autoeficacia del cuidado, mejor es el estilo de vida promotor de

salud de la cuidadora familiar de personas con discapacidad severa.

La hipétesis se acepta, ya que existe una correlacion significativa positiva y
moderada entre ambas variables a nivel global (Pearson, r=0,308, p=0,000), es
decir, es posible afirmar que, a mayor autoeficacia del cuidado, mejor seré el estilo

de vida promotor de salud, en términos globales (Tabla 5-24).
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Tabla 5-24: Prueba de correlacién Pearson para estilo de vida promotor de

salud y autoeficacia para el cuidado.

Estilo de Vida - Sig. o
Promotor de C;orrelamon ' Bilateral Hipotesis
e Pearson
Salud (valor p)
Autoeficacia para 0,308 0,000 Se acepta H1,
el cuidado valor p<0,05

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

H3: A mayor tiempo de ejercicio del rol de cuidadora, mejor es el estilo de
vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con

discapacidad severa.

La hipétesis se rechaza, ya que no existe una correlacion estadisticamente
significativa entre ambas variables a nivel global: Spearman, rho =-0,116, p=0,084

(Tabla 5-25).

Tabla 5-25: Prueba de correlacién Spearman para estilo de vida promotor de
salud y tiempo en el rol de cuidadora.

Estilo de Vida - Sig. .
Promotor de Cger}rglag;cr)r%;zo Bilateral Hipotesis
Salud b (valor p)
Tiempo en el rol -0,116 0,084 Se rechaza H1,
de cuidadora valor p>0,05

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.

H4: A menor numero de horas al dia dedicadas al cuidado, mejor es el estilo
de vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con

discapacidad severa.
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La hipotesis se rechaza, ya que no existe una correlacion estadisticamente
significativa entre ambas variables a nivel global (Spearman, rho = 0,014, p=0,837)

(Tabla 5-26).

Tabla 5-26: Prueba de correlacién Spearman para estilo de vida promotor de

salud y numero de horas diarias de cuidado.

Estilo de Vida Correlacién rho Sig.

Promotor de Bilateral Hipotesis
de Spearman

Salud (valor p)
NUumero de horas 0,014 0,837 Se rechaza H1,
diarias de valor p>0,05
cuidado

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2021.
H5: A menor porcentaje de discapacidad de la persona cuidada, mejor es el

estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con

discapacidad severa.

La hipétesis se rechaza, ya que no existe una correlacién estadisticamente
significativa entre ambas variables a nivel global (Spearman, rho = 0,035 p=0,601)

(Tabla 5-27).
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Tabla 5-27: Prueba de correlacién Spearman para estilo de vida promotor de

salud y porcentaje de discapacidad de la persona cuidada.

Estilo de Vida Correlacién rho Sig.

Promotor de Bilateral Hipotesis
de Spearman

Salud (valor p)
Porcentaje de 0,035 0,601 Se rechaza H1,
discapacidad de valor p>0,05
la persona
cuidada

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2021.

H6: El estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar se puede
predecir en funcién de los factores cognitivo-afectivos de la cuidadora

familiar, las variables bio-socioculturales y las caracteristicas del cuidado.

Para evaluar esta hipotesis, se construyeron dos modelos explicativos para
estiio de vida promotor de salud en términos globales, ambos basados
inicialmente en las variables que se identificaron para cada una de las

dimensiones de este constructo (Cuadro 1).

A continuacion se exponen el modelo de regresion lineal y arboles de

regresion.

Modelo de regresion lineal:

El modelo de efectos principales e interacciones incluyendo todas las
variables mencionadas mas arriba, mediante el andlisis Backward (eliminando las

variables no significativas una a una), es el siguiente:
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EVPS = 2,626

- 0.129 x (si la religion de la persona cuidada es catdlica)

- 0,184 x (si la religion de la persona cuidada no tiene religion)

- 0,074 x (Nivel de compromiso religioso de la cuidadora, escala 1 a

3)

+ 0,004 x (Dimensién Autoeficacia: Obtener un respiro, escala 1-100)

+ 0,004 x (Dimension Autoeficacia: Control pensamientos

perturbadores, 0-100)

R2 =38,7%

Significacion (valor p) = 0,000

De acuerdo al modelo de regresion lineal, las variables: religion de la
persona cuidada, nivel de compromiso religioso de la cuidadora, autoeficacia para
obtener un respiro y controlar pensamientos perturbadores, explican la variacion

del EVPS.

Modelo de arboles de regresion:

Se construyeron dos modelos de arboles de regresién, con todas las
variables seleccionadas al inicio de esta seccion, mediante un proceso

automatizado Chi-Square Automatic Interaction Detector (CHAID).

CRITERIO 1:
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al 50% posible, se obtuvo el siguiente modelo (Figura 5-14):

E=ilo de Wida Promotor de Salud
zlobal

Modo O
hedia 2626
Dezv. tipica 0,287
n 223
W 100,0
Fronosticado 2626

=

Razon del cuidade ()
Walor P corregidoe=0,001, F=16 207,
df1=A1, df2=221

deberabligacion;
reciprocidadf/gratitud

responsabilidad; cumplir

deseo de ayudar de forma
dezintereszada; <perdidos:

Modo 1
Media 2561
Dezv. tipica 0,388
n 1849
% 1.2
Fronosticadao 2561

Modo 2
Media
Dezv. fipica
n
W
Fronosticado

2,787

0,234
G
28,7

2,787

Exigiendo una particion que separara la muestra en grupos lo mas cercanos

Figura 5-14 Modelo 1 de Arbol de regresién para el estilo de vida promotor
de salud.
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Interpretacion:

La evaluacion promedio de EVPS es 2,626, con desviacion estandar 0,387.

La mejor prediccion, bajo este criterio, para el EVPS, se basa en la

motivacion para cuidar, y dice lo siguiente:

Aquellas cuidadoras que tienen como motivacion para cuidar: “Cumplir un
deber” — “Obligacion” — “Reciprocidad” — “Gratitud”, presentan condutas hacia un
EVPS inferiores, con promedio 2,561 y desviacién estandar 0,388. Corresponden

al 71,3% de la muestra.

Aquellas cuidadoras que tienen como motivacion para cuidar: “Deseo de
ayudar de forma desinteresada”, presentan mayor frecuencia de conductas hacia
un EVPS, con promedio 2,787 y desviacion estandar 0,334. Corresponden al

28,7% de la muestra.

En resumen, una motivacion desinteresada del cuidado también se asocia a

mejor EVPS.

Se utilizé el método CHAID para estimar el modelo y se valido el modelo

mediante dos métodos:

1. Sustituir los sujetos uno a uno para ir calculando el modelo en forma

iterativa con el grupo incompleto y validar con el sujeto elegido (resustitucion).

2. Dividir el grupo total en dos en forma aleatoria, para estimar con una parte y

verificar con la otra.
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El riesgo en la estimacion esta entre 12,9 y 15,7%, con error estandar de 1,1y

1,3%, considerando las dos formas de validacion, respectivamente (Tabla 5-28).

Tabla 5-28: Riesgo en la estimacion del modelo 1 de arbol de regresion para

el estilo de vida promotor de salud.

Riesgo
Método Estimacion Error estandar
Resustitucion 0,129 0,011
Validacioén cruzada 0,157 0,013

Método de crecimiento: CHAID
Variable dependiente: Estilo de Vida Promotor de Salud

CRITERIO 2:

Admitiendo grupos de al menos el 10% de la muestra en cada caso, se

obtuvo el siguiente modelo (Figura 5-15):
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Estilo de Wida Promotar de Salud
Flabal

Hodo O
hedia 2526
Desv. tipica 0,387
n 223
% 100,0
Fronosticado 26826

=]

Razon del cuidada ()
“alar P corregido=0,001, F=16,207,
df1=1, df2=221

responsabilidad; cumplir
deberfabligacion;
reciprocidadigratitud

dezeo de ayudar de forma
desinteresada; <perdidos=

Hodo 1 Hodo 2
ledia 2,561 Media 2787
Desv, fipica 0,388 Cesv, tipica 0,334
n 1459 n G
% 71,3 % 287
Fronosticado 2,661 Fronosticado 2787
=]

Autoeficacia im1 Obtener un respiro
“alor P corregido=0,025, F=2,615,

df1=A1, dfZ=157
== 18,000 = 18,000
Modo 3 Modo 4

Media 23092 Media 2607
Desv. tipica 0,440 Desv. tipica 0,370
n 39 n 125
e 15,2 e a6,1
Fronosticado 2,282 Fronosticado 2,607

de salud.

Figura 5-15 Modelo 2 de Arbol de regresién para el estilo de vida promotor
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Interpretacion:

La evaluacion promedio de EVPS es 2,626, con desviacion estandar 0,387.

La mejor prediccion del EVPS, bajo este criterio, se basa tanto en la
motivacion para cuidar como en la dimension de autoeficacia del cuidado “obtener

un respiro”, y dice lo siguiente:

Aquellas cuidadoras tienen como motivacion para cuidar: “cumplir un deber”
— “obligacion” — “reciprocidad” — “gratitud”, y que ademas presentan en la
dimensién de Autoeficacia del cuidado “obtener un respiro” un valor menor o igual
a 18, presentan frecuencia inferior en la realizacion de conductas hacia un EVPS,
con promedio 2,392 y desviacion estandar 0,410. Corresponden al 15,2% de la

muestra.

Aquellas cuidadoras tienen como motivaciéon para cuidar: “Cumplir un
deber” — “Obligacién” — “Reciprocidad” — “Gratitud”, pero presentan en la
dimensién de Autoeficacia “obtener un respiro” un valor mayor a 18, realizan
condutas saludables con frecuencia intermedia entre algunas veces Yy
frecuentemente, con promedio 2,607 y desviacién estandar 0,370. Corresponden

al 56,1% de la muestra.

Finalmente, aquellas cuidadoras que tienen como motivacion para cuidar:
“‘Deseo de ayudar de forma desinteresada”, independiente de su valor de
evaluacion en la dimensién de Autoeficacia del cuidado “obtener un respiro”,

presentan mayor frecuencia de actividades hacia un EVPS, con promedio 2,787 y
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desviacion estandar 0,334. Corresponden al 28,7% de la muestra.

En resumen, una mayor evaluacion en la dimension “obtener un respiro” y

una motivacion desinteresada del cuidado se asocian a mejor EVPS,

Se utilizé el método CHAID para estimar el modelo y se valido el modelo

mediante dos métodos:

1. Sustituir los sujetos uno a uno para ir calculando el modelo en forma

iterativa con el grupo incompleto y validar con el sujeto elegido (resustitucion).

2. Dividir el grupo total en dos en forma aleatoria, para estimar con una parte y

verificar con la otra.

El riesgo en la estimaciéon esta entre 13,3 y 15,2%, con error estandar de
1,1y 1,2%, considerando las dos formas de validacion, respectivamente (Tabla 5-
29).

Tabla 5-29: Riesgo en la estimacion del modelo 2 de arbol de regresion para

el estilo de vida promotor de salud.

Riesgo
Método Estimacion Error estandar
Resustitucion 0,133 0,011
Validacion cruzada 0,152 0,012

Método de crecimiento: CHAID
Variable dependiente: Estilo de Vida Promotor de Salud
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Entonces, con respecto a la Hipotesis 6, que plantea que el estilo de vida
promotor de salud de la cuidadora familiar se puede predecir en funcion de los
factores cognitivo-afectivos de la cuidadora familiar, las variables bio-
socioculturales y las caracteristicas del cuidado, se acepta la hipotesis, ya que se
encontraron dos maneras de predecir el estilo de vida promotor de salud en
funcién de los factores antes sefialados, que son modelo de regresion y modelo de

arbol de regresion.

Cabe destacar, que el modelo de regresion es estadisticamente significativo,
pero tiene una explicatividad de 38,7%. Sin embargo, se logré construir dos
modelos de arboles de regresion, los cuales presentan riesgo de error entre 13% y

15%, por lo cual, su precision es de un 85%.
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6. DISCUSION

En América Latina se ha extendido el régimen familista como el tipo de
organizacion social donde prima el trabajo de cuidado no remunerado y la
responsabilidad principal del bienestar se delega en las familias y dentro de ellas a
las mujeres en las redes de parentesco 119, el problema es que cuando el trabajo
de cuidados es realizado por mujeres no se reconoce como un derecho sino como
una obligacion familiar, aunque esta tarea solo la desempefie de modo individual
una mujer (20 esta situacion se sustenta en una cultura tradicional de
socializacion diferenciada segun el sexo, que ha desarrollado en el imaginario
colectivo y el discurso social sobre las mujeres una identidad basada en el servicio
y el cuidado a los demas (120.12) por lo que recaen en las mujeres mas y mayores
demandas de cuidados. La distribucion desigual de la responsabilidad en la
provisién de cuidados entre hombres y mujeres repercute de manera diferente en
cada grupo, tanto en el tipo de tareas como el tiempo dedicado a cuidar, asi
Mckenzie et al. 1?2 describen que las mujeres proveen ayuda con mayor
frecuencia que los hombres en las tareas relacionadas con la atencién personal
(alimentacién, bafio, vestimenta), estas tareas son las que conllevan una mayor
dedicacion horaria, mas intensa en tiempo y esfuerzo, y una vinculacion mas

préxima con la persona cuidada (2%:122),

También, la expectativas e ideas preconcebidas de la sociedad sobre quién

debe ejercer el cuidado a personas con discapacidad esta centrado en las
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mujeres, es asi que, en este estudio, prevalecieron las mujeres en un 92,4%, y
s6lo en un 7,6% lo realizan los hombres, lo que muestra una participacion
incipiente de ellos en el cuidado. En la poblacion ecuatoriana, para el afio 2005 el
porcentaje de mujeres entre el total de personas encargadas de atender a otras
dependientes alcanzé el 84% (123, esta situacion no es exclusiva de Ecuador, sino
que se repite en muchos grupos socioculturales 88-90.122.124-127)  nor ejemplo, en
Espafia en el afio 2015 el 84,58% de la excedencia por cuidado de familiares fue

solicitado por mujeres (128),

La provisién de cuidados familiares actia como un determinante social
capaz de generar desigualdades en salud, asi la carga elevada de cuidado
entrafia mayores riesgos para las mujeres en relacion a los hombres (1?1 y estas
desigualdades se manifiestan en los habitos de vida de las cuidadoras, la menor
prevalencia de practicas preventivas entre las mujeres cuidadoras también ha sido
descrita al relacionar el menor tiempo dedicado al autocuidado con el mayor riesgo
de problemas fisicos y mentales (2D, los habitos saludables constituyen un
mecanismo de amortiguacion de los efectos negativos del cuidado en la medida
en que pueden contrarrestar el deterioro de su salud. Posiblemente, la menor
dedicacion de las cuidadoras al ejercicio fisico y al descanso explicaria la
tendencia observada en la poblacion general, donde las mujeres refieren una

mayor morbilidad y discapacidades durante su existencia que los hombres (29),

En relacion a la edad en el perfil de las personas cuidadoras, la literatura ha
sefialado que suelen ser mujeres de alrededor de cincuenta afios ©8, en esta

investigacion los resultados indicaron que la edad promedio fue 49 afios, similar a
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lo reportado por diversos investigadores que han realizado este tipo de estudios,
quienes indican que en general las cuidadoras suelen pertenecer al grupo de

mediana y avanzada edad (88-90122,125-127)

Al evaluar la salud de la mujer, la edad es un factor importante, pues en
esta etapa de la vida se articulan una serie de circunstancias que las hacen mas
vulnerables a presentar problemas de salud especificos, en este periodo las
mujeres se encuentran al final de la vida reproductiva y en la etapa anterior a la
vejez, en donde se presentan los cambios biolégicos propios de su edad. La
mediana edad (45-55 afios de edad) de las mujeres es considerada como un
periodo fisiologicamente normal, con la presencia de cambios a nivel biolégico,
psicolégico y social, como resultado de una serie de procesos endocrinologicos,
biolégicos y clinicos 139, Los cambios experimentados por el déficit hormonal,
propio de esta etapa, se acompafa de una elevada incidencia de problemas en la
salud de la mujer (80% sofocos, sudores nocturnos, trastornos del suefio,

cansancio y depresion) 131,

Muchos de los problemas de salud que padecen las mujeres en las etapas
mas avanzadas de la vida se deben a la exposicién a diversos factores de riesgo
durante la adolescencia y etapas anteriores de la edad adulta (132, pero se
recrudecen en la mediana edad. A esto se afiade que la esperanza de vida de las
mujeres a nivel mundial se ha elevado considerablemente 133, las mujeres viven
MAas pero pasan un tercio o mas de sus vidas, presentando algun factor de riesgo

o enfermedad 3% debido a sus diferencias biolégicas asi como a las complejas
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interacciones de las condiciones socioecondémicas y culturales 3% combinadas
con la transicion epidemiologica y demografica, que han cambiado los habitos y
estilos de vida @39, segln la OMS la principal causa de muerte en el sexo
femenino son las enfermedades no transmisibles, principalmente las

enfermedades cardiovasculares y el cancer (132),

Otra caracteristica de las personas dedicadas al cuidado que participaron
en esta investigacion, es que mas del 80% se autodefinieron étnicamente como
mestizas y el 10,8% como indigenas, lo cual coincide con la realidad nacional,
pues Ecuador es un pais que se caracteriza por su interculturalidad; en el ultimo
censo de poblacién y vivienda la poblacién ecuatoriana se autodefiniéo en un 71,9
% como mestizos, 7% como indigenas, 7,8% como afro-descendientes, 7% como
montubios y 7% como blancos 7). Esta informacién es relevante ya que las
caracteristicas demograficas han sido reportadas en el informe del Banco Mundial
sobre la inclusion de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe
(136) como factores que impactan en la vida de las personas con discapacidad y
sus cuidadoras, asi, si al menos un miembro del hogar se identifica como parte de
una minoria etnoracial (indigena o afrodescendiente) aumenta notablemente la
probabilidad de ser pobre, la pobreza también se asocia a un mayor impacto en
funcion del sexo y el area de residencia %6), es decir, ser cuidadora: mujer,
indigena o afrodescendiente y vivir en el area rural aumenta el riesgo de pobrezay

merma la calidad de vida.

Respecto al diagnéstico de enfermedades cronicas de las cuidadoras

familiares, tres de cada diez indicaron la presencia de afecciones en su salud
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fisica, las mas mencionadas fueron hipertension arterial y diabetes, lo cual se
reafirma con las investigaciones similares en donde se reportan varios
padecimientos en la salud de las cuidadoras en diferentes medidas (°©122.137) por
ejemplo: Gomez-Galindo et al. ®® en su trabajo sobre caracterizacion vy
condiciones de las cuidadoras de personas con discapacidad severa en Bogota
informaron que el 77% de la muestra reportd problemas de salud asociados a su

labor, principalmente estrés, cefalea, lumbalgias y alteraciones del suefio (13,

Toribio-Diaz et al. 37 en su estudio sobre la red de cuidadores informales
de los pacientes con demencia encontraron que el 29,2% de las cuidadoras
principales refirié sufrir algun tipo de problema fisico y el 36,9% algun problema
emocional (depresion y/o ansiedad)®3?), Kim et al. reportaron que el 56% de las
personas que ejercen el cuidado se autoevaluaron con un nivel moderado del
estado de salud @9 y Mckenzie et al. (1?2 relacionaron el aumento de la edad con
los riesgos para la salud, e indicaron que a medida que las cuidadoras envejecen,

corren un mayor riesgo de sufrir problemas de salud fisica y mental 122),

Los problemas de salud de las cuidadoras suelen cronificarse, debido a la
demora en la busqueda de atencion, a pesar de la presencia de malestares,
algunas personas cuidadoras dejan de lado o abandonan el cuidado de si, en
unos casos para evitar ausencias en el cuidado de la persona dependiente @8, por
falta de dinero o por la escasa percepcion del estado de su salud y conocimiento
de la enfermedad, que puede ocasionar que la cuidadora familiar infravalore o
pase por alto su situaciéon de enfermedad y retrase la busqueda de ayuda o

atencion de salud hasta cuando la cuidadora exteriorice su malestar y perciba su
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estado negativo de salud (38),

Por las razones que fuere, esta falta de atencion a su salud a mediano o
largo plazo convierten a las personas cuidadoras también en sujetos de cuidados
y atencion, situacién que les produce sentimientos de angustia, pues desconocen
cOmo sera su envejecimiento y quién cuidara de ellas y de sus familiares cuando
se vean incapacitadas 29, La imposibilidad de continuar prestando sus servicios
de cuidado y la inminente institucionalizacion de la persona dependiente
incrementa la carga econ6mica a las familias, ademas de un aumento del gasto
publico en salud 119122 por lo que mantener la salud de las cuidadoras debe ser

una prioridad.

En relacion a la situacion de pareja, se observéo que la mitad de las
cuidadoras tienen pareja y la otra mitad no, situacion algo distinta a otras
investigaciones, en donde se indica que la mayoria de las personas cuidadoras

son casadas (por sobre un 80,0%) (90:126.137),

Otra de las caracteristicas encontrada en las personas dedicadas al
cuidado fue que el 97% informaron profesar una religion y 6 de cada 10 asignaban
alta importancia a la misma, estos hallazgos encuentran apoyo en el estudio de
Lopez et al. 339 en el cual los autores concluyeron que en el contexto sociocultural
hispanoamericano la mayoria de las cuidadoras (83.6%) se consideran
practicantes de alguna religion, conservando las bases de religiosidad inculcados
por sus familias *39). La informacién acerca de la afiliacién religiosa es importante

para entender las creencias y las practicas que pueden influir en como una
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persona responde a una enfermedad (149,

En un estudio longitudinal del cuidado familiar realizado en seis paises
europeos, se reportd que las creencias religiosas y las obligaciones morales,
afectan la situacion del cuidado familiar, asi las cuidadoras que se consideraron a
si mismas como “bastante” religiosas tuvieron menos probabilidades de
abandonar el cuidado y las probabilidades de abandonar el cuidado fueron incluso
menores para las cuidadoras que se consideraron “muy religiosas” (125, Este
hecho sugiere que la religiosidad y la espiritualidad pueden presentarse como
importantes estrategias de enfrentamiento ante situaciones consideradas dificiles
(140) |as creencias espirituales pueden ayudar a las cuidadoras a encontrar sentido
en las experiencias del cuidado, aparecen como fuentes de consuelo y esperanza,
les ayuda a una mejor aceptacion de la condicién crénica y valorar los

comportamientos probleméaticos de la persona cuidada como menos estresantes

(139,140)

Detras de una cuidadora familiar hay un ser espiritual que recurre a la
religiosidad y busca en la fe una forma de combatir sus debilidades y convertirlas
en mecanismos de apoyo para enfrentar los obstaculos de la rutina terapéutica
(140) La fe en Dios es un sentimiento arraigado a la propia cultura, siendo tan
importante como otras formas de afrontamiento 4%, en medio de la incertidumbre
provocada por la situacion de cuidado, la espiritualidad y religiosidad parece que
ayudan a los familiares a encontrar sentido y proposito en la adversidad, ofrecen
coherencia, perddn, absolucion y animan a dar gracias por lo que todavia se tiene

en lugar de las insuperables carencias, trascendiendo las circunstancias mas
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dificiles. También pueden ofrecer a la cuidadora una interpretacion para su
sufrimiento, esperanza de reconciliacion, sentido de reciprocidad y permiso para
ser imperfecta, fortalecen los sentimientos de recursos internos y la conexién con

otras personas (139,

A pesar de la importancia de la religiosidad en la vida de las personas
cuidadoras, existe poco desarrollo de investigaciones en este ambito, sin duda, la
religiosidad y la espiritualidad de las cuidadoras son factores que necesitan una

mayor investigacion 139,

En cuanto al lugar de residencia dentro del Distrito Metropolitano de Quito
se identificd que el 65% de las cuidadoras habitan en el area urbana y el 35% en
el area rural. Se conoce que la zona urbana presenta un mayor desarrollo
econdémico, tecnoldgico y cientifico por lo que aqui se accede mas facilmente a
recursos formales de salud y educacién, pero también este sector presenta una
mayor exposicion a factores estresantes de tipo ambiental, mayor exposicion a
delincuencia, entre otros, lo que puede influir en los resultados de salud mental
desfavorables entre las cuidadoras ©9. En cambio, las cuidadoras rurales
enfrentan una multitud de barreras y brechas de recursos que sus contrapartes
urbanas pueden no enfrentar, como la distancia y la falta de transporte, la escasez
de proveedores de atencidn meédica y aislamiento geografico, estas limitaciones
podrian exacerbar la tension del cuidado 4V, ademas, las cuidadoras en areas
rurales generalmente experimentan un nivel educativo mas bajo, lo que los lleva a
desempeiiarse en un empleo mas bajo y un ingreso menor, todo lo cual se
relaciona con las brechas de recursos @9, por otro lado, es mas probable que las
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personas que Vviven en vecindarios rurales pertenezcan a hogares
multigeneracionales donde existe un potencial de mayor apoyo social y lazos

comunitarios mas fuertes, siendo este un factor amortiguador €9,

Estos datos sugieren que las caracteristicas del vecindario pueden servir
como factores protectores, o por el contrario como estresores sociales
dependiendo de la capacidad que tenga la zona para cubrir las necesidades de
sus habitantes, dado que las caracteristicas del lugar de residencia juegan un
papel moderador en el impacto de los factores de riesgo a nivel individual, es
importante que las politicas y las intervenciones aborden las necesidades de las

cuidadoras centrandose en las areas de residencia y sus caracteristicas 9,

En cuanto al parentesco, el 100% de las cuidadoras fueron familiares
directas o colaterales (en su mayoria madres, hijas, parejas o hermanas), lo cual
concuerda con una investigacion anterior que analizé la situacion de las
cuidadoras beneficiarias del Bono Joaquin Gallegos Lara en Guayaquil-Ecuador
en el 2016, aqui también se reportdé que el 100% de cuidadoras se identificaron
como familiares cercanos a la persona con discapacidad, sobre todo, madres,

abuelas y hermanas (142),

A nivel internacional los resultados son similares, en un estudio llevado a
cabo en 8 paises europeos se observlo que la mayoria de las cuidadoras fueron
conyuge (42%) o hija (32%) de la persona con demencia y el 63% de las
cuidadoras eran corresidentes (26, Asi también, en Espafia, en el 2014 se

analizaron datos de 121 cuidadoras en un Centro de Atenciéon Primaria de
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Terrassa, en donde el 85,1% eran familiares directos de la persona dependiente,
siendo mayormente hijas (51,2%) o conyuges (33,9%) 27), Estos datos reafirman
qgue siguen siendo las mujeres en la figura de madres, esposas e hijas las que
realizan esta labor, roles que a menudo se reportan como los que generan mayor

desgaste fisico y emocional.

Ser esposa o0 hija aumenta las probabilidades de experimentar niveles mas
altos de carga del cuidador que cualquier otro tipo de parentesco 129, este tipo de
cuidado, llamado intrageneracional (provista por cényuges), suele asociarse con
peores resultados de salud para las cuidadoras ©®, pues las esposas
experimentan mas “carga de rol” en relacion con las demandas familiar y
asistencial ocasionando la necesidad de un tiempo de descanso por la carga fisica
y mental implicadas, en cambio, en la atencion intergeneracional (padres, madres
e hijos), se suele recibir mas ayuda externa de otros familiares 8 pero, las hijas
reportan mayor “carga personal’ relacionada con sentimientos de adecuacién en el
cuidado @26), También, existen diferencias importantes en las personas que
entregan y reciben cuidados segun el sexo: la mayoria de los hombres en
condicion de dependencia tienen como cuidadoras principales a sus esposas,

mientras que en el caso de las mujeres las principales cuidadoras son las hijas

(123)

Ademas, se ha reportado que el deterioro de la salud de la persona
cuidadora dependera de: la cantidad de tiempo que dedique al cuidado, del tipo de

actividades de cuidado que realice, de la intensidad, la patologia de la persona a
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la que cuida, de la relacion que tenga la cuidadora con la persona cuidada, del
apoyo social formal e informal recibido, las normas culturales, la motivacion de
atencion y con falta de preparacion de las cuidadoras para el enfrentamiento de su

actividad (88.124),

Todas las cuidadoras, en este estudio, informaron ser corresidentes de la
persona cuidada, lo cual implica un aumento en la carga pues se ha descubierto
qgue el cuidado de los corresidentes es alrededor de cuatro veces mas intensivo
qgue el cuidado de alguien que vive en otro lugar. Esto puede deberse a que las
cuidadoras que viven con las personas beneficiarias del cuidado, a menudo,
ayudan con las actividades mas personales de la vida diaria, como alimentar,
bafiar, ayudar a ir al bafio o vestirse, esta relacion puede reflejar que las
cuidadoras corresidentes con frecuencia tienen una mayor responsabilidad de

cuidado (22,

Las cuidadoras familiares de esta investigacion indicaron con mayor
frecuencia haber completado 13 afios de estudios, lo cual se debe a que en
Ecuador, la educacién media es obligatoria y gratuita, desde la educacion inicial,
basica y bachillerato los cuales se deben completar en el trayecto de
escolarizacion de 13 afios 143), Sin embargo el promedio de afios de estudio de las
cuidadoras fue de 9, lo que significa que no han llegado terminar el nivel medio de
la educacion general basica que se divide en cuatro subniveles: preparatoria,
elemental, media y superior, el bajo nivel de escolarizacion reportado, coincide con

los resultados del estudio de las beneficiarias del BJGL en Guayaquil, quienes
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indicaron que el 61,63 % de estas cuidadoras, no concluyeron educacion
elemental y ninguna tiene un oficio o profesion aun cuando refieren que realizan

trabajos informales de manera transitoria segun las circunstancias (142,

Los grados de educacion reportados en otras investigaciones varian entre
los diferentes contextos, pero se caracterizan por mantener niveles bajos a medios
(90,121,125127.137) " Esta es una realidad de las personas cuidadoras y ponen de
manifiesto la relevancia de las desigualdades sociales en el sistema informal de
cuidados 12D, el bajo nivel de escolarizacion impacta también en el estilo de vida y
en el futuro econdmico de las personas cuidadoras pues, no tienen un oficio o
profesién que les permita desempefiarse en otras actividades laborales formales,
carecen de ingreso econdmico fijo, seguridad social y derecho a jubilacion,
situacion de desventaja social y material particularmente notoria en las mujeres,
razon por lo que esta condicion ha sido el criterio que las familias manejan al
momento de justificar la seleccion del responsable del cuidado de la persona

dependiente en el hogar (88.142),

Respecto del ingreso econdmico familiar, el ingreso minimo y mas frecuente
reportado fue 240 ddélares americanos, esto se debe en gran medida a que el
anico ingreso que reciben las familias corresponde al BJGL cuyo monto de
transferencia es de 240 délares, el cual esta dirigido a personas con discapacidad
muy grave (discapacidad intelectual o psicosocial igual o mayor a 65% o
discapacidad fisica igual o mayor a 75%), con situacién econdmica critica o de

extrema pobreza, dinero que debe ser destinado basicamente para la

234



alimentacién, medicinas y gastos de la persona con discapacidad ©% pero que en

la realidad sirve para cubrir las necesidades basicas de la familia.

Si bien la entrega direccionada de ayuda en efectivo por parte del estado es
vital para algunas personas en condiciones extremas, a menudo, estas
condiciones imponen cargas adicionales al trabajo de cuidado de las mujeres, los
programas de transferencias condicionadas de ingresos, son un mecanismo que
considera a las mujeres como recurso para la reducciéon de gasto publico en salud,
al contar con mano de obra gratuita y sin el compromiso de remuneraciones o
contribuciones a la seguridad social y aunque algunas evaluaciones de estos
programas parecen mostrar efectos positivos para algunas mujeres, lo cierto es
que la sobrecarga de trabajo, las tensiones y las implicaciones sobre el uso del
tiempo destinado al cuidado, asi como la subvaloracion econémica y social del
trabajo, aparecen como efectos negativos de la intermediacion del bienestar 19,
Los ingresos y prestaciones de bonos o subsidios que se obtienen del cuidado,
son menores a los que se adquieren en un empleo regular y nunca seran
suficientes para adquirir la autonomia econémica y protegerse de la pobreza a lo

largo del curso de vida (136),

El impacto socioeconémico del ejercicio de los cuidados en las vidas de las
personas cuidadoras, evidencia un riesgo de pérdida del empleo o de dificultad de
acceder a uno 21 debido a la exigencia de cuidado a tiempo completo, las
personas cuidadoras no tienen acceso a trabajo remunerado, disminuyendo
notablemente ademas de sus ingresos, las interacciones sociales y de ocio 8. De
este modo, toma forma la brecha entre las mujeres segun sus ingresos y los de
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sus hogares, segun la Comisibn Econdmica para América Latina y el Caribe
(CEPAL) entre los hogares mas pobres del primer quintil de ingresos, un 42,1% de
las mujeres mayores de 15 afios no tienen ingresos propios y se dedican al trabajo
domeéstico no remunerado; en el quinto quintil, este porcentaje disminuye al 17,2%
(144) " es decir, ser mujer en condiciéon de pobreza, significa también tener que
dedicarse a trabajo de cuidado no remunerado con la consecuente agudizacion de

la pobreza por no poder acceder a una fuente de empleo remunerado.

Respecto a las caracteristicas del cuidado brindado, en este estudio se
observo que el promedio de tiempo que ejercen el rol de cuidadoras fue de 16,5
afos, el numero de horas al dia que se dedican al cuidado en promedio fue de 19
horas, lo que representa una jornada larga y extenuante mucho mayor a la jornada
normal de trabajo remunerado. Se observa que la dedicacion promedio a la
provision de cuidados es de 133 horas semanales, es decir, el niUmero de horas
equivalente al triple de la jornada legal de trabajo de ocho horas diarias, que
corresponderia a cuarenta horas semanales; con la salvedad de que las tareas o
el trabajo no remunerado del hogar se caracteriza por exigir una disponibilidad de

24 horas diarias todos los dias de la semana.

En Ecuador, segln la encuesta especifica de uso de tiempo (149 es posible
evidenciar importantes disparidades en el tiempo dedicado a los cuidados entre
hombres y mujeres, las mujeres destinan 31 horas y 49 minutos de tiempo
promedio de trabajo no remunerado a la semana mientras que los hombres solo 9
horas y 9 minutos, lo que da una diferencia de mas de 21 horas semanales, 0sea

que las mujeres dedican casi cuatro veces mas tiempo al trabajo no remunerado
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gue los hombres. Ademas, del total de horas de trabajo no remunerado que una
mujer realiza, en promedio, 8 horas con 56 minutos corresponden al tiempo que
dedica al cuidado de personas dependientes. Esto ultimo equivale a un 28% de su
tiempo total y es la actividad a la que mas horas le dedica (1?3, la mayor diferencia
se observa en el area rural, donde las mujeres trabajan a la semana en promedio

25 horas y 33 minutos mas que los hombres (145,

Al considerar esta informacion se aprecia que las personas cuidadoras
dedican mas de 120 horas a la semana al cuidado de la persona con discapacidad
qgue el resto de mujeres, si de por si ya existe una brecha en el uso del tiempo
entre hombres y mujeres, esta brecha entre cuidadoras familiares y no cuidadoras
en Ecuador es alarmante, sin embargo, no dista de la realidad mundial que
coincide con varios estudios que reportan numeros elevados de horas dedicadas
al cuidado que alcanzan hasta 12 horas diarias (88125-127) En Latinoamérica las
mujeres realizan entre el 71% y el 86% del total de trabajo no remunerado que
demandan los hogares, dependiendo del pais y en todos los paises de la regién,

las mujeres en hogares pobres tienen una mayor carga de trabajo no remunerado

(144)

El cuidado de personas dependientes requiere de mucha dedicacion y
esfuerzo por parte de las mujeres, la vida de las cuidadoras gira y se organiza en
torno del cuidado (habitos, horarios, descanso y recreacion), lo cual produce
malestar y una sensacién de ahogo o exceso de trabajo 2?9, La dedicacion
intensa de las mujeres en las labores de cuidados reduce el tiempo para sus
actividades y expectativas personales (estudiar, tener un empleo, contar con
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patrimonio, tener libertad en la movilidad, cuidar su salud), por lo que se ha
documentado ampliamente que la duracion de la provision de cuidados y el grado

de dependencia afectan la calidad de vida de las cuidadoras (146),

Los efectos negativos en la salud de las cuidadoras ademas de disminuir su
bienestar, representan un mayor costo para el sistema de salud 19, porque debe
ampliar su cobertura a la atencién de morbilidad y consumo de medicamentos por
parte de las cuidadoras (1#6), La evidencia muestra los impactos directos en la
calidad de vida de las cuidadoras y los impactos indirectos en el tipo de atencién
que brindan, por ello el desafio para los gobiernos y la sociedad debe ser
garantizar, proteger y proveer lo necesario para el ejercicio del derecho humano al

cuidado, con las consiguientes obligaciones estatales de cumplimiento efectivo

(119)

Segun apoyo para el cuidado, el 32,7% de cuidadoras refirieron que reciben
ayuda a veces, mientras que casi el 30% indica que nunca o casi nunca reciben
ayuda. Esta situacion se repite en los estudios Sutcliffe et al. 1?6 y Cortés-
Martinez et al. 8 quienes coinciden en indicar que un alto porcentaje de
cuidadoras informaron no recibir apoyo de otros (familia o amigos). Situacién
compleja, puesto que la exigencia del cuidado de una persona dependiente es
muy elevada como para ser asumida por un solo miembro de la familia, para
sobrellevar este proceso, es necesario compartir dicho esfuerzo y establecer una
division de responsabilidades entre los miembros del hogar. Sin embargo, la
realidad es que, aunque todos los miembros de una familia podrian prestar el

apoyo necesario, de forma que se reparta la carga y las responsabilidades, lo mas
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habitual es que exista la figura del cuidador principal: aquel miembro de la familia
gue acaba asumiendo los cuidados del familiar con dependencia y un mayor grado
de responsabilidad en el tiempo y esfuerzo invertidos, asi como en la toma de

decisiones (147,

Por un lado, la presencia de otros miembros en el seno de la familia podria
significar una fuente de apoyo social para la cuidadora, pero por otro, el hecho de
tener hijos menores en el hogar se convierte en una carga de trabajo diaria, que
se duplica al asumir el cuidado de la persona dependiente @48), Si bien, la familia
es la principal fuente de apoyo, existen otras fuentes de apoyo que también son
importantes como por ejemplo los vecinos, amigos, grupos de apoyo para
cuidadoras, la iglesia, entre otros, la presencia de estas puede tener un impacto
positivo en el bienestar psicologico de las cuidadoras (126, Se conoce que una red
de cuidadoras mas grande, mas conexiones con los vecinos y un mayor apoyo
social estan relacionados con una menor carga entre las cuidadoras en

comparacion con las cuidadoras con menos apoyo social €9,

El apoyo social pareceria ser una estrategia importante para manejar el
contexto altamente estresante del ejercicio de cuidado, pero su efectividad
depende de la capacidad de la cuidadora para comunicar sus necesidades de
apoyo Yy su preparacion psicolégica para aceptar las ofertas de apoyo de otros. El
proceso de acceso al apoyo social, no es solo una cuestion de obtencion de
recursos sociales, para que el apoyo social sea visto como una estrategia de
afrontamiento efectivo es necesario que este apoyo se adapte a las necesidades

particulares de cada cuidadora en calidad y tipo de apoyo segun las circunstancias
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se presenten 149, Aspecto que deberia tomarse en cuenta en la planificacion de

los programas de apoyo para las cuidadoras.

Otro aspecto relevante dentro de las caracteristicas del cuidado brindado,
es la motivacion para cuidar, en este estudio la mitad de las cuidadoras (50,2%)
refireron que la razon principal por la que cuidan a su familiar es por
responsabilidad, en un menor porcentaje (13,9%) indican que es por cumplir un
deber u obligacién y otras razones son de tipo altruista (35,8%). Estos resultados
encuentran coincidencia con lo reportado por Toribio-Diaz et al. 13 quienes
informaron que los motivos para el cuidado de los pacientes fueron que: el 75% lo
hacia por obligacion moral, un 73,3% por dignificacién y satisfaccion personal, un
67,5% por agradecimiento hacia el enfermo, hasta un 25,4% porque alguien debe
hacerlo y un 15,5% por no tener la posibilidad econémica de institucionalizar al

paciente (137),

Segun Romero-Moreno et al. 159 conocer las diferentes motivaciones para
el cuidado ayuda a predecir la calidad del cuidado e incluso la continuacién del
mismo a través de diferentes patrones de comportamiento de la persona
cuidadora, los motivos para cuidar son un recurso que esta relacionado con
creencias y actitudes sobre el cuidado que incentivan el uso de estrategias de

afrontamiento para lidiar con los estresores en la situaciéon de cuidar 159,

El modelo familista del cuidado, propio de los paises latinoamericanos, se
sostiene por el apego, los sentimientos de lealtad, la reciprocidad y la solidaridad

entre integrantes de un nucleo familiar 2%, La moral y las normas sociales son
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imperantes al momento de aceptar la responsabilidad de cuidado ®©®, Ila
comprension cultural que a menudo asocia el papel de la mujer con los
comportamientos de cuidadora influye para que los valores familiares relacionados
con el cuidado de las personas dependientes se transmitan con mas éxito a las

mujeres que a los hombres (148),

Una vez mas, la feminizacion de la obligacion filial hace que el cuidado se
asuma y se afiance como una obligacion moral para las mujeres 129, la mayoria
de las cuidadoras familiares consideran su rol como “natural”’, o0 como una parte
frustrante y pesada, pero inevitable, de la vida familiar, puede incluso que no se
reconozcan como cuidadoras, sino como esposas, hermanas, hijas, parejas,
acompanantes u otros 19 invisibilizando y restando valor a su trabajo ante los
ojos de la sociedad. Otras razones que contribuyen a la falta de opciones de
cuidado, ademas de los sentimientos de obligacion social, son la carga financiera
gue representa el cuidado y las limitaciones del sistema de atencién formal, por lo
que las familias no tienen mas que cuidar a sus miembros dependientes de

manera informal (148),

Se ha documentado que aquellas cuidadoras que brindan cuidado
principalmente como una obligacion son quienes perciben mayor estrés que
aquellas que cuidan sobre la base de razones altruistas %0, En cambio, cuando
las razones para cuidar estan relacionadas con el vinculo emocional (las creencias
religiosas y los valores personales) reflejan algun grado de eleccion personal por
parte de las cuidadoras y esto hace que regulen sus emociones de forma
adaptativa (159,
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Las motivaciones relacionadas con la aceptacion del rol de cuidadora sean
por presiones externas o por voluntad propia, se relacionan con los sentimientos
de satisfaccion o de carga al llevar a cabo sus actividades. Romero-Moreno et al.
(150) explican que mientras las cuidadoras con motivos de obligacién para cuidar
mas fuertes informaron una mayor carga, aquellas con motivos de apego mas
fuertes informaron niveles de carga significativamente mas bajos (%9, Cuando las
motivaciones para cuidar son sentimientos como amor, afecto, las cuidadoras
encuentran formas de cuidar que superan las dificultades que se presentan
producto del déficit en la cualificacién especifica para el cuidado y realizan los
cuidados con paciencia, habilidad y estabilidad, desarrollan conductas y actitudes

necesarias para el cuidado continuo 24,

Asi, la deteccidn de perfiles de motivacion para el cuidado puede ser de
especial relevancia para el desarrollo, implementacion y optimizacion de
intervenciones con cuidadoras 199, por lo que este tipo de evaluacion deberia ser

incorporado como parte de la valoracion integral de la persona cuidadora.

Sentido de coherencia.

En este estudio se obtuvo que la mitad de las cuidadoras (50,7%) mostro un
nivel de SOC alto. La literatura indica que un SOC alto esta asociado a una buena
salud percibida, particularmente a la salud mental %V, Desde la perspectiva
salutogénica, el sentido de coherencia se ha identificado como un rasgo protector

importante contra el impacto negativo del cuidado, la importancia del SOC radica
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en que, si este estd desarrollado los estresores que se presentan en la vida
podrian ser vistos como no perjudiciales en la medida en que se ven como
previsibles y explicables, y la gestion de los recursos personales y sociales (RGR
y RSR) podria mejorar al aceptar el problema, optimizar la identificaciéon de dichos

recursos y emprender acciones para su solucion 9,

Las cuidadoras con un SOC alto son capaces de utilizar estrategias de
afrontamiento como una mayor comunicacion familiar, busqueda de apoyo,
orientacion hacia el futuro y la creencia en un poder superior 4292, |o cual puede
actuar como un recurso interno que aumenta el control sobre la vida y la salud

reforzando los comportamientos saludables D,

Al analizar el papel del SOC frente a la carga del cuidado, se ha observado
que un SOC alto, protege contra la ansiedad, la depresion y el agotamiento (151,
varias investigaciones reportan que un SOC alto esta positivamente relacionado
con los recursos como: autoestima, optimismo, resistencia, control y afrontamiento
(58,96,151,152) ' recursos que las cuidadoras utilizan ante las situaciones desafiantes
del cuidado, en otras palabras, cuanto mas fuerte es el SOC, menos sintomas de

enfermedades mentales se presentan (151,

Si bien toda persona tiene potenciales de desarrollo desde el nacimiento
(genéticos y constitucionales, psicosociales, culturales, espirituales y materiales),
aprende a manejar estos potenciales a través de la interaccion con el entorno

social 53 esta interaccion determina el desarrollo individual del SOC.
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En este estudio el 49,3% de las cuidadoras indicaron un SOC bajo, lo que
significa las cuidadoras perciben los problemas con menor claridad, les causa
confusién y tienden a darse por vencidas desde el principio, porque miran los
problemas como cargas mas que como desafios. Las cuidadoras con SOC bajo
tienen menor probabilidad de tolerar situaciones de ansiedad y estrés ocasionadas

por las exigencias de su diario vivir 154,

Un bajo desarrollo del SOC evita el reconocimiento y uso de recursos, lo
que lleva a una tension manejada sin éxito 5%, Las cuidadoras con SOC bajo
constituyen un grupo de alto riesgo, porque experimentan una gran cantidad de
déficit de resistencia que produce experiencias de vida caracterizadas por
inconsistencia, sobrecarga y exclusion de la participacion, lo cual pone en riesgo
tanto a la cuidadora como a la persona cuidada ®¢” y conduce a las personas a

moverse dentro del continuum salud/enfermedad @59,

Ante esta realidad, se hace necesario incentivar el desarrollo de habilidades
gue ayuden a las cuidadoras a aumentar las fortalezas para gestionar las
situaciones estresantes de la vida cotidiana con la finalidad de fortalecer el SOC,
para esto se debe tener en cuenta los recursos y déficits 3, pues no todas las
cuidadoras tienen las mismas necesidades personales (apoyo, formacion, etc.) y
no todas tienen las mismas circunstancias contextuales (responsabilidades
laborales, familiares, etc.) que pueden determinar el SOC (%) |as actuaciones
basadas en el estudio de la especificidad de las cuidadoras puede dar una
perspectiva diferente a los proyectos de intervencion y modular el tipo de
intervenciones que deben realizarse a nivel individual y general ©3 en funcién de
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los antecedentes de la persona cuidadora.

Por otro lado, mas de la mitad de las cuidadoras mostraron un alto nivel en
los elementos que componen el SOC: comprensibilidad, manejabilidad vy
significatividad. Lo cual es bastante positivo porque refleja la capacidad para
responder desde lo cognitivo, instrumental y motivacional a situaciones
estresantes del cuidado. Esto permite a las cuidadoras replantearse la atencién de
una persona en condicion de dependencia, como un desafio, les da la capacidad
de encontrar significado y avanzar en su tarea, pueden identificar mas recursos
psicosociales disponibles y sentirse mas capaces de cumplir con su rol de

cuidadoras (57,

Es preocupante que entre el 45% y 46% de las cuidadoras presentaron
niveles de comprensibilidad, manejabilidad y significatividad bajos, porque significa
qgue los sentimientos generales de las cuidadoras sobre su capacidad para
desempeiniar su rol se ven afectados. La debilidad en la comprension, manejo y
motivacion, afectan la evaluacién de estimulos probleméticos o estresantes, la
eleccion de acciones ante el mismo y finalmente la reaccion a la retroalimentacion

de lo sucedido (%8),

Segun la teoria salutogénica existen cuatro tipos de experiencias de vida que
contribuyen al proceso de desarrollo de los elementos de conforman el SOC:
consistencia (orden 'y estructura durante el crecimiento, desarrolla
comprensibilidad), equilibrio de carga (entre las demandas y recursos propios,

desarrolla manejabilidad), participacion en la configuracion de resultados (papel
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desempeiiado en la eleccion del propio destino, desarrolla significatividad) y
cercania emocional (lazos emocionales consistentes, también desarrolla

significatividad) 159,

Al comparar el desarrollo de estos elementos en las cuidadoras, se encontro
qgue el elemento menos desarrollado fue la significatividad. Este hallazgo no es
consistente con las sugerencias de la teoria salutogénica sobre el papel de la
significatividad, la cual ha sido mencionada como la mas importante de las
dimensiones por su influencia motivacional, es decir, si se encuentra significado,
se tiende a buscar recursos para fortalecer los otros dos componentes “4). Sin
embargo, otros estudios en la poblacién de cuidadoras familiares han reportado

distintos hallazgos sobre la importancia de las dimensiones del SOC.

Algunos autores reconocen la importancia de la manejabilidad en el control
de factores estresantes del cuidado (157160 y resaltan que las cuidadoras con
mayor manejabilidad tienen mas confianza y autoeficacia para completar las
tareas de cuidado desafiantes, pueden obtener ayuda de su red social y a través
de esos canales logran reducir los efectos de los factores estresantes del cuidado
en los sintomas depresivos @59, La manejabilidad también se asocié
significativamente con mas satisfaccion con la vida, indicando que las cuidadoras
con una perspectiva positiva de disposicion y capacidad de manejar situaciones
estresantes por si mismas o involucrando a miembros de su red social, pueden
mantener la esperanza durante tiempos dificiles, o que en dltima instancia

aumenta la satisfaccion con la vida de la cuidadora (157,

246



Por otro lado, al hablar de la carga del cuidado, tanto la comprensibilidad
como la significatividad han demostrado estar asociadas a una menor precepcion
de carga (152157), En cuanto al papel de la significatividad, varios autores reportan
su influencia positiva (152.160.161) horque el encontrar el sentido de la vida las motiva
a vivirla, asi mismo mirar al cuidado como un desafio significativo puede

desempeiiar un papel importante en la prevencion de la carga del cuidador

(152,160,161)

La basqueda de sentido en el cuidado les hace comprender que el proceso
de cuidado es mucho mas que adversidad, y que cuidar a un pariente dependiente
también puede producir efectos positivos como el logro personal, una mayor
cohesion y dinamica familiar, el fortalecimiento en las relaciones diadicas e
inclusive la mejora de la salud (169161 Estas experiencias proveen un sentido de
crecimiento personal y propésito en la vida y son promovidas por la regulacién
cognitiva-afectiva (significatividad) y por el deseo de afirmacion personal-y social

del cumplimiento del rol (161,

Reafirmando que el SOC es el producto de un proceso de aprendizaje
dinamico que se experimenta y vive individualmente (5% donde los aspectos
internos, externos y contextuales juegan un papel determinante para la presencia
0 no de recursos generales y especificos de resistencia ® que a lo largo del curso
de la vida, las personas aprenden a identificar y usar para afrontar los desafios

gue se presenten, en este caso particular los desafios del cuidado.
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Autoeficacia del cuidado.

Los resultados de esta investigacion muestran que mas de la mitad de la
poblacion estudiada (52,9%) manifestd una alta autoeficacia del cuidado. Esto
significa que las cuidadoras familiares se sienten capaces de desempefiar con
confianza y capacidad situaciones especificas del cuidado %) porque el papel de
la autoeficacia es impulsar las acciones conductuales a través del aumento de la
comprension cognitiva y el control sobre la situacion, incrementando el poder de
autorregulacion y reduciendo la reaccion emocional hacia las dificultades

encontradas (62,

Las cuidadoras que poseen una mayor percepcion de autoeficacia son mas
propensas a enmarcar las tareas de cuidado como desafios que pueden
superarse, son mas capaces de recuperarse de los contratiempos y es mas
probable que persistan en encontrar formas de afrontarlos. Por el contrario, las
cuidadoras con menor autoeficacia tienden a preocuparse sobre las
consecuencias de los fracasos y sus deficiencias personales %), centrarse en
estas cogniciones negativas reduce en ellas la motivacion para iniciar una
actividad, afecta la persistencia de la tarea y conduce a estados afectivos

negativos como frustracion, ansiedad e ira 9,

La literatura existente ha mostrado que tener una mayor autoeficacia esta
relacionado con mejores resultados de salud y afrontamiento para las cuidadoras
familiares (199, Cuando la cuidadora desarrolla una mejor autoeficacia impacta

positivamente en su salud mental, lo cual le permite manejar problemas
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emocionales (23100.163164) | o5 reportes informan que una mayor autoeficacia
también puede contribuir a disminuir la carga del cuidado (87:97.100.163.164) y 5 yna

reduccion de la presencia y gravedad de sintomatologia depresiva y ansiosa

(23,100,163,164)

Una mayor autoeficacia percibida ademas se ha asociado con una mejor
calidad de vida (64165 porque la autoeficacia logra mediar el relacionamiento
entre el evento estresante y la incomodidad vivida por la cuidadora 14, También,
la autoeficacia influye en las percepciones y los comportamientos de las
cuidadoras en areas como el autocuidado, el manejo de los sintomas de la
persona cuidada y la participacion de la cuidadora dentro del sistema de atencién
médica ©%. Los cambios positivos en la autoeficacia percibida contribuyen a la
adopcion de comportamientos saludables (? y menores riesgos acumulados para

la salud (14.163),

Como tal, la autoeficacia da forma al nivel de compromiso y persistencia de
una persona para manejar una situacion especifica (162, Se ha reportado que un
nivel de estudios mas alto, un adecuado conocimiento de la enfermedad y el
tratamiento 5165 mayor edad “®y una considerable asignacion de importancia a
determinados cuidados ©® estan asociados a una mayor percepcion de

autoeficacia.

La autoeficacia del cuidado y los aspectos positivos del cuidado estan
asociados en la medida en que los procesos internos de la cuidadora (como por

ejemplo el SOC), y su evaluacidon de los factores estresantes, estan relacionados
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con la capacidad de la cuidadora para mantener una perspectiva positiva durante
todo el proceso de cuidado, las cuidadoras con mayor autoeficacia serian mas
capaces de identificar aspectos positivos del cuidado incluso en situaciones

negativas (164),

Al analizar el dominio alcanzado por las cuidadoras en las demandas de su
tarea se obtuvo que las cuidadoras presentan baja autoeficacia para obtener un
respiro, y alta autoeficacia en relacién con el manejo de conductas disruptivas y
control de pensamientos perturbadores. Esto se explica segun la teoria cognitiva
social de Bandura porque el sistema de creencias de eficacia no es un rasgo
global sino un conjunto diferenciado de auto creencias vinculadas a distintos
ambitos de funcionamiento 16, | as cuidadoras pueden diferir en las areas en las
gue cultivan su eficacia y en los niveles en los que las desarrollan, incluso dentro
de sus mismos objetivos determinados @%6), como es el caso de la autoeficacia

para obtener un respiro.

Segun Steffen et al. ®9 tanto la capacidad para el manejo de conductas
disruptivas y la capacidad para el control de pensamientos perturbadores estan
altamente relacionadas, porque ambas evaltan la habilidad de las cuidadoras para
regular las respuestas emocionales ®9. Reaccionar con calma a los
comportamientos disruptivos requiere una mayor necesidad de regular la ira, y
para controlar los pensamientos perturbadores es necesario tener capacidad para

regular las reacciones de ansiedad (¢,

Los reportes de puntajes mas bajos en la dimension de autoeficacia para
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obtener un respiro, estan relacionados con una menor disponibilidad de apoyo
social percibido ®9, como explica la teoria cognitiva social, existe una relacion
bidireccional entre la eficacia de afrontamiento percibida y el apoyo social 7). De
hecho, la evidencia muestra que la eficacia social percibida fomenta el desarrollo
de relaciones de apoyo 9. Esto encuentra coincidencia con lo informado por Tan
et al. 19 quienes revelaron que el apoyo social se correlaciona positivamente con
la autoeficacia para obtener un respiro, y con la autoeficacia para el control de

pensamientos perturbadores (190,

Los factores asociados con la autoeficacia para el manejo de conductas
disruptivas son con la presencia de ayuda para el cuidado y el promedio de horas
semanales de cuidado, en cambio la corresidencia entre el cuidador y la persona

cuidada se asocia a una baja autoeficacia para el manejo de conductas disruptivas

(100).

La teoria sugiere que la baja autoeficacia en cualquiera de estos dominios
lleva a la cuidadora a no iniciar o no persistir en el uso de estrategias conductuales
de afrontamiento, como la relajacion y la participacion en eventos agradables. La
baja autoeficacia también puede disminuir la probabilidad de que la cuidadora
utilice estrategias cognitivas de afrontamiento, como cuestionar y reemplazar

pensamientos distorsionados ©9).

Comprender el perfil de creencias de cada cuidadora sobre sus habilidades,
puede ayudar a identificar las fortalezas y las areas de vulnerabilidad en el manejo

de las innumerables demandas de la situacion de cuidado y puede sefalar la
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necesidad de enfocarse en habilidades y dominios de cuidado especificos %),

La autoeficacia se deriva de como una persona evalla la experiencia de su
propia acciéon en circunstancias especificas, en donde el desempefio competente
estd parcialmente guiado por habilidades de autorregulacion, estas incluyen
habilidades para diagnosticar demandas de tareas, construir y evaluar cursos de
accion alternativos, establecer metas proximas para guiar los esfuerzos de uno y
crear incentivos para mantener la participacion en actividades exigentes y para

manejar el estrés y los pensamientos intrusivos debilitantes (166),

Estos mecanismos de autorregulacion pueden ser aprendidos o
fortalecidos, pues existe evidencia de que la autoeficacia de la cuidadora es una
caracteristica modificable que se puede abordar a través de intervenciones
dirigidas a las cuidadoras familiares como: el entrenamiento de la cuidadora,
programas multimedia online, psicoeducacién y entrenamiento en solucion de
problemas 87:162.163) en |os cuales la enfermera/o puede desempefiar un papel

importante.

Si las cuidadoras familiares fortalecen su autoeficacia mostraran el uso de
recursos personales para hacer frente a los factores demandantes que se derivan
de su actividad, estaran preparadas para enfrentarse a situaciones dificiles o
amenazadoras y mostrar un mejor funcionamiento psicosocial, lo cual sera

beneficioso para ellas y también para la persona sujeto del cuidado.
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Estilo de vida promotor de salud.

En base a los resultados obtenidos en este estudio, se identific6 que un
poco mas de la mitad (50,7%) de las cuidadoras familiares declararon un EVPS
saludable. Esto significa que las cuidadoras han logrado incorporar conductas

saludables en su diario vivir.

Pender afirma que una persona se involucra en una accion y persiste en ella,
cuando el valor de la accién es positivo y personal y, cuando la informacion que
tiene le motiva a seguir un curso de accion Y, Esta podria ser la razon por la cual
las cuidadoras familiares reportan comportamientos saludables, en el sentido de
que, como resultado de su experiencia ellas pueden dar mas valor y asumir un
papel mas activo en la proteccion de su salud por su propio bienestar y por el de la

persona cuidada.

Dado que la cuidadora familiar juega un papel vital en el cuidado de si
misma, de las personas dependientes y de los demas miembros de la familia, la
eleccion del estilo de vida de las cuidadoras no solo afecta su vida y salud
personal, sino también los estilos de vida y comportamientos de las otras personas
a su cargo 168 En este caso, siguiendo los planteamientos del MPS, las
cuidadoras pueden percibir que los beneficios de llevar un estilo de vida saludable,
se proyectan a toda la familia y esto les motiva a continuar realizando conductas

promotoras para su salud.

Otro factor que puede asumirse como beneficio percibido de la conducta
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promotora de salud es la evidencia que existe sobre la capacidad de los
comportamientos saludables para la reduccion significativa en la enfermedades
crénicas no transmisibles 190 y que un estilo de vida saludable esta asociado a
una mejor calidad de vida. Ross et al. %) en una revisién de la literatura
informaron que las cuidadoras que adoptaron comportamientos mas saludables
indicaron sentirse mas alegres, tranquilas, renovadas y enérgicas (103, Esta
sensacion de bienestar parece tener un efecto aditivo, por lo que participar en un
comportamiento positivo puede desencadenar comportamientos de salud positivos

secundarios (103),

Por otro lado, en vista que los comportamientos de salud no son estéticos,
sino que estan influenciados por diversos factores, las cuidadoras familiares
pueden encontrar que los comportamientos saludables se ven afectados
negativamente por su funcién, asi como por diversas caracteristicas propias, de
sus seres queridos (su capacidad funcional, la gravedad de su condicién) o del
entorno natural y social (apoyo social, relaciones familiares, normas sociales, la
cultura, las politicas de salud) @), A pesar de que se conocen las bondades del
EVPS, muchas cuidadoras aun no han logrado desarrollar patrones de conductas
individuales de salud positivos, es asi que en este estudio se identificé que el

49,3% de las cuidadoras familiares declararon un EVPS no saludable.

Siguiendo los planteamientos del modelo se puede explicar que las
cuidadoras pueden experimentar barreras que les impiden participar en

comportamientos saludables. Es posible que, particularmente cuando la carga del
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rol es mayor, el cuidado puede ser una barrera percibida, tanto psicolégica como

practica, para mantener comportamientos saludables (168),

Factores como la limitacion de actividades por el cuidado y los cambios en
los planes personales y de vida familiar, la modificacion de roles dentro de la
familia, son multiples determinantes que actidan en distintos niveles y que en
ocasiones se traducen en el abandono de conductas saludables y por ende en una

disminucién de la calidad de vida (02,

Es importante reconocer que las influencias situacionales como la intensidad
del cuidado y las demandas de tiempo de cuidado activo también pueden ser
impedimentos para que la cuidadora haga ejercicio, coma adecuadamente o
participe en actividades para reducir el estrés, lo que puede hacer que las
cuidadoras se vuelvan mas susceptibles a comportamientos nocivos como la

automedicacion o consumo de alcohol o drogas (168),

Con frecuencia las cuidadoras reconocen que han tenido que modificar
negativamente su estilo de vida para satisfacer las demandas del cuidado y
tienden a priorizar las necesidades de atencidén médica del paciente sobre las
propias (101.103) | as investigaciones muestran que la carga de las cuidadoras se
asocia de manera inversa con comportamientos de estilo de vida que promueven
la salud (101.102) Existe cada vez mas evidencia de que las cuidadoras se exponen
a altos niveles de fatiga, pero aun no estad claro si estos sintomas resultan

directamente de la carga de la prestacion de cuidados, o si los ajustes en el estilo
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de vida, especificamente una disminucion de comportamientos saludables como el
ejercicio y la reduccion del estrés, pueden dar lugar a sintomas como problemas

de suefio y fatiga (103),

Esto es un tema que preocupa pues la actividad que desempefian es larga y
extenuante, en esta investigacion se reportd6 un promedio de 19 horas diarias
dedicadas a cuidar, situacion que requiere aun mas de una buena nutricion,
ejercicio y relajacion, sin embargo, la realidad es que las cuidadoras tienen poco
tiempo y posiblemente cada vez menos recursos financieros disponibles para

satisfacer estas necesidades (101.102),

En referencia a las dimensiones del EVPS, las cuidadoras familiares
indicaron realizar con mayor frecuencia actividades saludables en crecimiento
espiritual; informaron menor frecuencia en las actividades de: nutricidn, relaciones
interpersonales, responsabilidad por la salud y manejo del estrés; y la menos

practicada fue la actividad fisica.

Esta informacién coincide con lo reportado en varios estudios, en donde los
comportamientos de salud menos practicados por las cuidadoras familiares son
los que corresponden a la actividad fisica (103104169 Esto podria ser resultado de
las dificultades para incluir el ejercicio en sus actividades cotidianas debido a las
limitaciones de tiempo impuestas por las exigencias del cuidado diario, el temor de
dejar solo a su paciente o pueden sentir no tener la energia como resultado del

cansancio de las responsabilidades y la falta de suefio (169,
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En general, las cuidadoras refieren con mayor frecuencia que realizan
conductas promotoras que aportan a su crecimiento espiritual, relaciones
interpersonales y manejo del estrés (103169 Es asi que los comportamientos mas
practicados no son de naturaleza fisica, por lo tanto, no requieren traslados y
ademas en la medida de las posibilidades en estos pueden involucrar a la persona
cuidada @89, También existe la posibilidad de que las cuidadoras experimenten
una mejor sensacion de bienestar cuando participan activamente y se sienten

conectadas un poder superior (169),

Llevar un estilo de vida saludable no es una cuestion de simple eleccion,
pues no siempre la alternativa mas saludable esta al alcance de todas, aqui surge
la corresponsabilidad de los gobiernos a través de todas aquellas estrategias
politicas y sociales encaminadas a modificar y mejorar las condiciones de salud,
no solo de las personas, sino de las comunidades, generando asi un impacto

positivo en la salud publica @79,

Asi mismo, es importante el apoyo que la sociedad pueda brindar a las
cuidadoras, pues el apoyo social es el predictor mas fuerte de la promocién de la
salud y tiene un efecto positivo en la calidad de vida de las mismas, el apoyo
social las empodera, les ayuda a mantener la calma durante la dificil tarea que
estan realizando, al mismo tiempo que actia como catalizador en la prestacion de
una atencion de salud adecuada %, El apoyo social puede tomar una variedad
de formas, incluido el apoyo emocional, el apoyo de cuidado, el apoyo informativo

y el apoyo material o financiero (%),
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La promocion de la salud es crucial tanto para las cuidadoras como para las
personas que cuidan. La salud es un recurso para la vida y la promociéon de la
salud es un proceso para alcanzar el control y mejoria de la salud a través de

distintos comportamientos (179,

Por esta razon, investigar los factores que influyen en los comportamientos
promotores de la salud de las cuidadoras es decisivo, para poder aplicar las
intervenciones adecuadas y mejorar la calidad de vida de las cuidadoras. Se
necesitan mas estudios para identificar las barreras que impiden la participacion
de las cuidadoras en las conductas promotoras de salud y, mas especificamente,

en la actividad fisica.

Actualmente es poco lo que se puede hacer para cambiar las circunstancias
reales de la experiencia del cuidado, como la gravedad de la condicién del
paciente y la trayectoria de la enfermedad, asi como la carga financiera, en
cambio, es muy posible aprovechar las potencialidades de las cuidadoras y
fomentar su participacion en comportamientos saludables con mayor razon
cuando las cuidadoras informan que sienten con frecuencia como si sus vidas
estuvieran completamente fuera de su control, llevar un plan conductual saludable
puede ser una actividad sobre la que las cuidadoras pueden tener una sensacion

de control y que resultara en beneficios reales (103,

Incidir en esta poblacion considerada vulnerable, es una oportunidad para

establecer estrategias de promocion de la salud encaminadas a incentivar

258



cambios de conductas positivas que se veran reflejados en su estado de salud en
un futuro préximo. La implementacion de programas de informacion y apoyo a las
cuidadoras en el primer nivel de atencidn podrian ejercer un papel clave en esta
direcciéon, ayudando a las cuidadoras a mejorar su estado de salud y desempeiiar

mejor su funcion %4, sin afectar su salud y, por ende, su calidad de vida.

Estas reflexiones instan al pensamiento creativo y la investigacion para
evaluar formas innovadoras de ayudar a las cuidadoras a aumentar los niveles de
actividad fisica, reducir el estrés y mejorar las relaciones interpersonales sin tener
que abandonar fisicamente a la persona cuidada (1%3), considerando que el EVPS
es un patron multidimensional de acciones que la persona realiza a lo largo de la
vida, guiado por pautas de comportamiento que se dirigen hacia el logro de

resultados de salud positivos “2).

Factores que influyen en el EVPS de las cuidadoras familiares.

En el modelo de regresion aplicado en esta investigacion las caracteristicas
gue explican la variacion del EVPS fueron las de tipo sociocultural como la religiéon
de la persona cuidada y el nivel de compromiso religioso de la cuidadora familiar,
asi también las caracteristicas cognitivo-afectivas como la autoeficacia para
obtener un respiro y controlar pensamientos perturbadores, lo cual difiere de
investigaciones anteriores como lo reportado por Kavga et al. %), quienes
informan que los factores que tienen una influencia positiva en el comportamiento

de promocion de la salud en las cuidadoras fueron el nivel educativo, el apoyo
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social, la autopercepcion sobre la salud, los ingresos y el sexo masculino @, en

este caso las variables predictoras fueron de tipo biologico y sociocultural.

En el modelo presentado por Ross et al. ") |os factores que influyeron en
las puntuaciones totales y las dimensiones del EVPS fueron la autoeficacia, la
salud fisica y mutualidad (la fortaleza de la relacion entre el beneficiario del
cuidado y el cuidador), las cuidadoras que presentaron valores mas altos en estos
aspectos, participaron mas en actividades promotoras de salud. Entre todos los
factores probados en el modelo, la autoeficacia tuvo el efecto mas fuerte en las
puntuaciones totales del CEVPS Il y también fue el predictor significativo en todas
las dimensiones del EVPS excepto en nutricion y manejo del estrés. Lo que deja
ver el valor de la autoeficacia en la regulacién de comportamientos de salud, de
hecho este es el Unico factor que coincide con los hallazgos del presente estudio y

ademas coincide con el planteamiento teérico del MPS de Pender.

Cho y Cha @72 obtuvieron un modelo de regresion mdltiple jerarquica que
explico el 33,9% de la varianza, el sexo femenino, la duracién del cuidado, el uso
del servicio de atencién a largo plazo y el miedo a la demencia predijeron el
comportamiento de promocién de la salud @72, De los factores que modelaron el
EVPS llama la atencién la asociacion de un aspecto cognitivo, el miedo a la
demencia, como una barrera para la promocion de la salud, lo cual podria estar
relacionado con la forma de interpretacion que la cuidadora familiar dé a la
enfermedad y el uso de SOC para comprender, manejar y dar un significado a la

situacion por la que atraviesa. En cambio, la utilizaciéon de un centro de atencion

260



para personas dependientes influyé positivamente en la participacion de las
cuidadoras en comportamientos saludables, lo que destaca el papel del apoyo

social como un medio facilitador para un EVPS (172,

La duracion del cuidado es una variable que coincide con el modelo
reportado por Shifren et al. 173, quienes indican que el tiempo de duraciéon de la
jornada de cuidado, la edad y los factores de la personalidad, lograron explicar un
19% los comportamientos de salud de las cuidadoras 7). En los modelos
reportados en la literatura, se puede observar que una variedad de factores
bioldgicos, socioculturales y cognitivo-afectivos influyen en el EVPS, estas
diferencias pueden deberse a los distintos contextos en que las poblaciones
fueron estudiadas, asi como al hecho de que los comportamientos de salud no son
estaticos, sino que estan influenciados por varios factores, como las normas
sociales, la cultura, las politicas de salud, el entorno natural y social, y como se ha

visto en este estudio, los mecanismos de afrontamiento personal.

En el caso de la presente investigacion resalta la religion como un recurso
adoptado por las cuidadoras para afrontar las dificultades. Segun Silva et al. la
religion favorece la aceptacion de la realidad, y la promocion del bienestar @74, La
religion desempefia un papel esencial para ayudar a las personas a lidiar y
recuperarse de los factores estresantes de la vida 7% pues el apoyo religioso se
presenta como una forma de mitigar las incertidumbres que la enfermedad
provoca en la vida de las cuidadoras 179, Lo que es corroborado por Saputro et al.

(175 en su estudio en donde se evaluo la resiliencia de las cuidadoras familiares a
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través del afrontamiento religioso, los hallazgos revelaron que la mayor fortaleza
en la prestacion de atencion fue la combinacién de espiritualidad, religion, valor y

motivacion para la atencion 7).

Al asumir una creencia religiosa y comprometerse con sus doctrinas, la
persona se adhiere a un conjunto de valores, simbolos, comportamientos y
practicas sociales que promueven una mejor aceptacion de los determinantes de
su felicidad (7%, estas creencias no eliminan el sufrimiento, pero apoyan la
convivencia con la adversidad, en el ejercicio de la comprension, la compasion y la
empatia, e influyen en la superacion de los problemas 174, La religiéon es un valor
personal intrinseco que la cuidadora aplica para responder a los desafios del

cuidado de manera mas adaptativa, buscando activamente resolver o adaptarse a

las circunstancias @77, Asi concuerdan Kristanti et al. en su estudio al indicar que

aquellas cuidadoras que usan afrontamiento religioso positivo reportaron una

mayor satisfaccion del cuidado que aquellas que no usan tal afrontamiento (178,

La creencia en el cuidado parece un fendmeno importante e involucra
valores y fe, tanto espirituales como religiosas, y la motivacion de las cuidadoras
para brindar cuidados 8. Dependiendo de la cultura, la responsabilidad de cuidar
al préjimo es asumida como un mandato moral impulsado por la fe en Dios y la
obediencia a principios biblicos, en donde se cree que el amor y la proteccion de
un ser supremo hace que el peso sea ligero y anima a llevarlo 74, De este modo,
las cuidadoras encuentran en su fe la fortaleza para cuidar al familiar dependiente

y cuidarse a si mismas.
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Sin embargo, la religiosidad también se ha asociado a una mayor
percepcion de pensamientos perturbadores, asi lo explican Schulz et al. 179,
indicando que las cuidadoras que son mas religiosas tienden a percibir con mayor
intensidad compasion por el sufrimiento de sus pacientes de modo que los altos
niveles de compasidbn aumentan los pensamientos intrusivos que,

consecuentemente elevan los riesgos de los efectos negativos para la salud 179,

La presencia de pensamientos perturbadores se asocia a sintomas
depresivos en la cuidadora familiar. La relacién entre la carga del cuidado y la
autoeficacia para el control de pensamientos perturbadores ha sido motivo de
estudio de algunos investigadores 69180.181) Grano et al. 18D informaron que los
efectos de la carga sobre la depresion fueron mayores en las cuidadoras
familiares que tenian niveles mas bajos de autoeficacia para el control de
pensamientos perturbadores (8D, |as cuidadoras con creencias de baja eficacia
son mas propensas a ver los problemas como tensiones angustiosas que exceden
sus capacidades, provocando pensamientos depresivos, autoculpabilizacion vy
autorrechazo, lo cual puede impedir que dediquen un tiempo para su propio
cuidado. Al contrario, mientras mas alta es la percepcion de autoeficacia las
cuidadoras tienden a ver las demandas y tareas del cuidado como desafios que

deben dominar y esto puede asociarse a un mayor practica de conductas de salud

(181).

La autoeficacia se relaciona no solo con las tareas conductuales

desafiantes, sino que también se aplica a la capacidad de manejar las cogniciones
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y regular los estados afectivos 89, Se ha encontrado que las creencias de
autoeficacia sobre el manejo de los pensamientos perturbadores relacionados con
la situacién del cuidado se asocian negativamente con la ira y la ansiedad ©9). Por
esta razon las cuidadoras autoeficaces pueden participar mas en actividades
placenteras como practicar deporte o actividades de recreacién para ayudar a
disminuir los pensamientos intrusivos por medio de la distraccion de las
actividades de cuidado (7). La autoeficacia para controlar los pensamientos
molestos esta asociada con resultados de salud fisica y mental (189, por lo tanto la
capacidad de controlar los pensamientos perturbadores es un atributo clave de la
autoeficacia de la cuidadora 72 que como se vio en esta investigacion resulta ser

un factor predictor de la practica de EVPS.

Al mismo tiempo, en este estudio se observd que la autoeficacia para
obtener un respiro también cumple un rol importante en la determinacion del
EVPS, dadas las amplias limitaciones de tiempo que a menudo enfrentan las
cuidadoras familiares, tener una mejor autoeficacia para obtener un respiro esta

asociada con menos comportamientos de riesgo para la salud de la cuidadora (2.

Segln Min et al. 182 es crucial que las cuidadoras familiares encuentren
ayuda para mitigar las cargas del trabajo de cuidado y mantener la calidad del
cuidado de sus seres queridos. Tener la posibilidad de ser relevada
temporalmente de su rol se asocia en general con una reduccion del estrés de la
cuidadora, los problemas de salud informados y la ira hacia las personas que

reciben el cuidado 83184 | a obtencidén de un respiro también se asocia con una
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reduccion en la probabilidad de institucionalizacion de la persona cuidada y una
mejor calidad de vida tanto para las cuidadoras como para los beneficiarios de la
atencion (184 pues a través del apoyo en las tareas del cuidado, las cuidadoras

familiares pueden tomar un descanso temporal y manejar su propia salud (82,

Ademas de los ya mencionados, claramente existen otros factores que
contribuyen a la adopciéon de un EVPS en las cuidadoras familiares que residen en
Quito, ya que el modelo final producto de esta investigacion representod el 38,7%
de la varianza total explicada en el EVPS (con un nivel de significacion menor al
uno por diez mil), sin embargo no todas las variables que plantea del modelo de
promocién de la salud de Pender (caracteristicas y experiencias individuales y las
cogniciones y efectos relativos a la conducta) (¥, se midieron en este estudio y su

interaccion con el SOC debe abordarse en estudios futuros.

Adicionalmente se aplicé un analisis de arbol de regresion en el que se
observd que las motivaciones: obligacion, responsabilidad y gratitud, en conjunto
con niveles bajos de autoeficacia para obtener un respiro (<18 puntos), se asocian
a una menor frecuencia de realizacibn de conductas promotoras de salud. Al
respecto algunos autores han informado como el hecho de ser cuidadora familiar
impacta en los comportamientos saludables y por ende en el estilo de vida, se ha
mencionado que las cuidadoras pueden descuidar su propia salud cuando asumen

esta funcion (88.90,122,137)

La experiencia de convertirse en cuidadora familiar depende en gran parte
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de la forma en que se presente la dependencia en la persona cuidada, esta puede
ser de aparecimiento subito o paulatino, en el caso de aparicion subita, el cambio
repentino en su vida les dificulta prepararse para el papel de cuidadoras y como
resultado, pueden descuidar su propia salud personal y sufrir un deterioro en la
calidad de vida (104185 Una vez que se presenta la dependencia en algin miembro
de la familia, pareceria ser que la decisidn de ser cuidadora es algo que no le
corresponde elegir, es mas bien algo que se asume en funcion de factores
internos y externos. Ademas de los valores y motivaciones personales, se cree
gue una compleja interaccién de normas e influencias sociales intervienen en las
experiencias de las cuidadoras y sus decisiones de ingresar o permanecer en el

rol de cuidadora @77,

En la cultura latinoamericana, el familismo, responsabilidad filial u
obligacion familiar otorgan una importancia intrinseca y un sentido de
responsabilidad unida a la nocidbn de ser familia. Las cuidadoras pueden
apropiarse de estos valores por creencia personal en la importancia de la familia o
para cumplir con las expectativas sociales de tal comportamiento y evitar la
desaprobacion del grupo social @77, Kristanti et al 78, exponen que una de las
motivaciones que las cuidadoras han mencionado para llevar a cabo su labor es la
falta de alternativas, ademas del afecto y la reciprocidad (7®). Se conoce que las
influencias en la decisién de la persona por asumir el rol de cuidadora pueden

afectar los resultados del cuidado propio y del paciente (185186),

La forma de percibir el cuidado tiene consecuencias en los ambitos fisico,
psicolégico, econémico y social 78, En este sentido, las motivaciones del cuidado
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influyen en las perspectivas o respuestas a desafios especificos 7" como por
ejemplo el desafio que representa ser capaz de mantener un equilibrio entre el
cuidado propio y el cuidado a los demas, a pesar de lo abrumadora que puede ser

la adaptacion al rol de cuidadora 477,

La presidon que ejercen las fuerza sociales en la determinacion de la
eleccion del rol, pone en riesgo a la cuidadora, ya que se ha reportado que las
cuidadoras que brindan atencion a partir de las expectativas sociales y/o en
respuesta a necesidades préacticas, muestran falta de control y buscan soluciones

menos activas a los desafios @77,

En el caso de las cuidadoras de este estudio, las motivaciones para cuidar
relacionadas con una fuerte presion social (obligacion, responsabilidad y gratitud)
se asocian con una menor practica de EVPS. Lo cual coincide con lo reportado por
Ng et al. 7" quienes indican que las cuidadoras motivadas principalmente por
expectativas sociales, expresaron menos control sobre la situacion, mas tension
no resuelta y usaron soluciones que detuvieron temporalmente mas conflictos pero
no abordaron las raices del problema 7). Esta podria ser la razén por la cual las
cuidadoras se ocupan mas por mantener una imagen de su rol socialmente
aceptada, aunque esto represente ir en desmedro del propio bienestar, las
cuidadoras impulsadas por presiones internas sobre las expectativas sociales

experimentan culpa, frustracion e ira @77,

Por lo tanto, para corregir esta vision es necesario que las cuidadoras

encuentren un significado a las elecciones que han hecho al comenzar y continuar
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con el cuidado @89), E| significado ha sido visto como multidimensional, en el que
se incluyen varios componentes: cognitivo, emocional y motivacional 186, Desde la
vision salutogénica, el significado y la motivacion para el cuidado serian
considerados recursos de resistencia especificos, cuya funcion es convertirse en
el motor que impulsa a la cuidadora para hacer frente a la adversidad y superarla
(187), Las cuidadoras con motivacién autébnoma obtienen energia y significado de
su rol de cuidadora a pesar de los desafios, es por esto que varios de los efectos
del cuidado como la interferencia en el estilo de vida, los conflictos familiares y de
rol y el apoyo de la cuidadora pueden ser moderados por el significado y la

motivacion para brindar cuidado @77,

Un dato interesante producto de esta investigacion es que si las cuidadoras
presentan un mayor nivel de autoeficacia para obtener un respiro (>18 puntos) a
pesar de que la motivacion para cuidar sea obligacion, responsabilidad o gratitud,
las cuidadoras familiares realizan conductas saludables con mayor frecuencia

(entre algunas veces y frecuentemente) lo cual las lleva a un mejor EVPS.

Se sabe que la autoeficacia se enmarca en el control personal de las
acciones y actia como mediador en las respuestas al cuidado, la alta percepcién
de autoeficacia puede servir como recurso personal facilitador, pues las creencias
de autoeficacia determinan el nivel de motivacion, la cantidad de esfuerzo y tiempo

empleado para alcanzar un objetivo 67:9),

Reconociendo la importancia que tiene la autoeficacia para dar forma a las

conductas de salud (/?, preocupa que en esta investigacion se encontré que el
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reporte de niveles bajos de autoeficacia para obtener un respiro (<18 puntos), se
asocie a una menor frecuencia de realizacion de conductas promotoras de salud.
La capacidad de las cuidadoras para obtener un respiro esta influenciada por la
percepcion de apoyo social 69100 asi para que la cuidadora pueda ser relevada

de su rol, es necesario contar con una red de apoyo en la que ella confie.

Sin embargo, en la cultura latinoamericana en donde existe un trasfondo
cultural colectivista, pedir ayuda a un familiar o amigo en el cuidado del paciente
puede ser mucho mas dificil /@, pues las cuidadoras pueden encontrar que pedir
ayuda es vergonzoso o que es una indicacién de que no son capaces de cuidar a

la persona dependiente por si mismas (188),

El apoyo social es un respaldo valioso que ademas influye en la autoestima
y la pertenencia a la comunidad 178189 cuando las cuidadoras reciben el apoyo
suficiente, aumenta su capacidad para enfrentar los desafios, en cambio, cuando
el apoyo social adecuado falta o esta ausente, las cuidadoras manejan los

problemas utilizando estrategias menos constructivas (178),

Los servicios formales de relevo o el apoyo de amigos y familiares pueden
generar un tiempo valioso lejos de la responsabilidad del cuidado y algunas
cuidadoras los ven como una oportunidad para mantener su red social 88, No
obstante, pasar tiempo lejos del cuidado puede ser un gran desafio,
paraddjicamente, para algunas cuidadoras organizar un momento de relevo podria
aumentar la cantidad de carga en lugar de aliviarla debido al tiempo que deben

invertir en la organizacion de horarios, actividades y lo mas importante aprender a
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delegar y dividir tareas, el sentimiento de culpa que invade a las cuidadoras al
momento de dejar a su pariente al cuidado de otros perjudica la disponibilidad de
tiempo, ya que las cuidadoras familiares se sienten incapaces de alejarse de la
persona dependiente °0), En otras palabras, las cargas adicionales generadas por

el relevo pueden obstruir el tener tiempo libre para obtener un respiro 11,

Entonces fomentar que la persona cuidadora se beneficie de las
experiencias, los lazos familiares o las relaciones cercanas y de apoyo daria
sentido a los desafios y contribuiria a una fortaleza interna para hacer frente a las

demandas del cuidado (189,

La salud fisica de las cuidadoras familiares se relaciona con la calidad de
apoyo social percibido y un mayor valor del estilo de vida 1%, El apoyo social se
ha identificado como un recurso general de resistencia frente al cuidado, donde la
promocién de las relaciones sociales podria influir positivamente en el desarrollo
del SOC porque las relaciones de confianza entre el cuidador y su circulo social
pueden proporcionar los recursos adecuados para enfrentar los desafios

especificos (189,

Ante las exigencias del rol de cuidadora, llevar un EVPS podria
considerarse un desafio, el mismo que al parecer se venceria si las cuidadoras
desarrollan un alto sentido de significado (motivacion), apoyo social y autoeficacia.
Estos recursos han sido expuestos como factores protectores de las
consecuencias negativas del cuidado, cuando a través de la experiencia las

cuidadoras miran todo lo que son capaces de lograr, en lugar de centrarse en sus
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fracasos pasados (192,

Otro hallazgo relevante de este estudio es que, cuando la cuidadora tiene
como motivacion el “deseo de ayudar de forma desinteresada”, este pareceria ser
suficiente para que la cuidadora realice con mayor frecuencia conductas
saludables (entre algunas veces y frecuentemente). En este caso, el cuidado es
motivado por una relacibn emocional y estrecha con la persona cuidada. Segun
Bucki et al. ®®1) cuando el cuidado se basa en una relacion emocional, las
cuidadoras familiares pueden disfrutar de las actividades relacionadas con el
cuidado y esto les permite descubrir sus fortalezas y estrechar lazos con la

persona a la que cuidan @99,

Algunos autores afirman que el fuerte apego emocional en la relacion
diadica conduce a la formacion de un vinculo afectivo creado bajo pilares soélidos,
verdaderos e inquebrantables que permaneceran a lo largo de la vida aun frente a
la adversidad, esta estrecha relacion aumenta la posibilidad de que las cuidadoras

familiares vean el cuidado como una experiencia significativa y espiritual

(176,191,193)

Reformular el cuidado desafiante como una experiencia espiritual influye
positivamente en el uso del afrontamiento, asimismo es mas probable que las
cuidadoras desarrollen una orientacion positiva hacia un propdsito en la vida %3y
si esto ocurre, las cuidadoras podrian mostrar mayor interés en autocuidarse para

asi continuar apoyando a su familiar que las necesita.

Costa et al. 178 explican las transformaciones existenciales que atraviesan
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las cuidadoras familiares durante el enfrentamiento a la dependencia indicando
que para la cuidadora familiar, este cuidado ocupa un sentido 6ntico, en donde
comprende que lo esencial para cuidar a una persona es el amor, cuidar con amor
hace de su legado un intercambio mutuo dando sentido a la vida de ambos sin
pretender nada a cambio 176, Para Yu et al. 19), |lograr el crecimiento personal y
el proposito en la vida ocurre cuando las filosofias de vida de las cuidadoras
familiares evolucionan a partir del encuentro desafiante con la dependencia
durante el cual reevallan sus prioridades de vida y otorgan un mayor valor a las

relaciones humanas antes que a la consideracion material (193,

Esta vision del cuidado se refleja en nuevos valores en su vida personal;
como el sentimiento de haber hecho lo correcto al asumir las responsabilidades de
cuidar y que ser cuidadoras las habia hecho mejores personas, lo que resulta en
una autoestima positiva 78, Antunes y Marques °9 informaron que otorgar un
significado positivo al cuidado de un familiar parece constituirse en un facilitador
del desempefio del rol y que las cuidadoras mas motivadas también percibian
mejor apoyo, mejor salud fisica y mejor autoeficacia (1°9, factores que como se ha

apreciado en esta investigacion son los que influyen en la adopcion de EVSP.

Los resultados de este estudio muestran que las principales diferencias
entre las cuidadoras, que practican con mayor frecuencia EVPS, no se encuentran
en las caracteristicas objetivas del contexto del cuidado en que estan inmersas, ni
en la cantidad de factores estresores a los que se exponen, al contrario, parece
que los aspectos subjetivos relacionados con sus recursos internos como la
autoeficacia, la religiosidad, las motivaciones que le impulsan a cuidar y su

272



manera de valorar la situacion a través del sentido de coherencia, son las que
realmente determinan su adaptacion a las circunstancias y fomentan un EVPS.
Del mismo modo, el apoyo social percibido es un GRR, cuando este esta
disponible, las personas desarrollan un SOC mas fuerte con el que pueden

mantener o mejorar su salud (189,

En el paradigma de la salutogénesis la atencion se centra en el
fortalecimiento de las fuerzas que sustentan la vida y el compromiso total ella
porque el SOC permite a las cuidadoras familiares usar perspectivas mas positivas
para manejar la exigente situacion de cuidado, como volver a priorizar sus
objetivos de vida, tomar decisiones y equilibrar la demanda del rol de cuidadora y
sus necesidades individuales haciendo todo lo posible para alejarse de la

enfermedad y la muerte (187.193),

En vista de que tanto la motivacion para el cuidado como la percepcion de
autoeficacia del cuidado son factores modificables, este hallazgo es importante
para la compresion de las circunstancias que facilitan o limitan la adopcion de un
EVPS, es necesario tomar en cuenta esta informacién sobre todo para que la
planificacion de intervenciones destinadas a mejorar el EVPS sea acorde a las

necesidades reales de las cuidadoras familiares.

Asumiendo los planteamientos teéricos de Nola Pender (), las cuidadoras
familiares tienen el poder y la habilidad para cambiar sus comportamientos de
salud y modificar el estilo de vida y el papel de la enfermera/o es promover un

clima positivo para el cambio, servir como un catalizador para ayudar en diversas
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etapas del proceso y aumentar la capacidad de la persona para mantener el
cambio 3. En la practica de enfermeria surge la necesidad de definir modelos de
intervencidon a través de un acompafamiento a lo largo del tiempo, teniendo en
cuenta la autoeficacia como un determinante poderoso y modificable de la
conducta, el significado personal atribuido al cuidado, las expectativas,
necesidades, recursos disponibles y la inclusion de la red de apoyo como

fundamentos para la salud y el bienestar a largo plazo 8177,

Mejorar EVPS de las cuidadoras implica implementar programas que
ayuden a las cuidadoras familiares a aumentar la autoeficacia, entrenandolas para
afrontar mejor las circunstancias problematicas (para que las evalien como menos
estresantes), reforzar la red de apoyo social fomentando la creacion de redes
familiares y sociales accesibles. Para fortalecer su motivacion hacia el cuidado y
mejorar sus sentimientos de satisfaccion se requieren intervenciones que les
permitan identificar aspectos positivos de la prestacion de cuidados, fomentar su
crecimiento espiritual y apoyo para encontrar un significado en la experiencia del
cuidado, realizar intervenciones en busqueda de una orientacién positiva y el
encuentro de un propoésito de vida. Ademas es necesario que su trabajo sea
socialmente reconocido y valorado, garantizando el acceso y la utilizacion de los
recursos necesarios para que las cuidadoras familiares puedan desempefarse sin
gque esto vaya en contra de su salud. Fomentar practicas saludables en su diario
vivir requiere la conjuncion de varios factores de indole personal, economico,
ambiental y social, por lo tanto los esfuerzos deben ir mas alla de las personas

hacia un abordaje integral de la salud desde una mirada multidimensional.
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7. CONCLUSIONES

En base a los objetivos de esta investigacion, se puede concluir que:

La cuidadora familiar de personas con discapacidad severa que reside en el
D.M. de Quito, se caracteriza por ser mujer de mediana edad, mestiza, con baja
escolarizacion (9 afos), la mitad de las cuidadoras tiene pareja, dos de cada tres
cuidadoras son madres de la persona con discapacidad, mas del 75% practican la
religion catdlica y en su mayoria refieren un alto nivel de compromiso religioso. El
ingreso econdmico familiar es de 240 dolares americanos con el cual se sustentan

en promedio cuatro personas corresidentes.

El tiempo promedio que llevan ejerciendo la funcion de cuidadoras es de 16
anos, la jornada diaria de cuidado dura en promedio 19 horas, un tercio de las
cuidadoras nunca o casi nunca recibe ayuda en el cuidado de su familiar, las
razones por las que han asumido este rol son en un 50% por responsabilidad y en
menor proporcién por cumplir un deber u obligacion. Las personas cuidadas son
mujeres en un poco mas del 50% con una edad que va desde los 2 a los 92 afios,
casi la mitad de ellas presenta al menos una enfermedad crénica a mas de la
discapacidad, el tipo de discapacidad varia entre discapacidad intelectual (46,6%),
fisica (38,1%), multiple (12,1%) y psicosocial (3,1%). ElI 90% presentan
discapacidad entre muy grave y completa, mas del 88% no tienen pareja, casi el
80% profesa alguna religion y un poco mas del 40% indica un alto compromiso

religioso, la mayoria no estan escolarizados y las que si en promedio han cursado
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3 afnos de educacion.

Al evaluar el sentido de coherencia, un poco mas de la mitad de las
cuidadoras presentaron un SOC global alto, lo que representa que las cuidadoras
son capaces de usar estrategias de afrontamiento para protegerse de los
estresores generados por el proceso de cuidado con lo cual logran mantener el
control sobre su vida y refuerzan los comportamientos saludables. Mas de la mitad
de las cuidadoras presentaron valores altos de comprensibilidad, manejabilidad y
significatividad, sin embargo al compararlas entre si, la significatividad es la menos
desarrollada al presentar un valor promedio de 4 sobre 7 puntos, mientras que la
comprensibilidad y manejabilidad presentaron medias alrededor de 5 puntos, esto
refleja la capacidad de las cuidadoras para responder desde lo cognitivo e
instrumental a situaciones estresantes del cuidado, pero es evidente que hace
falta desarrollar acciones tendientes a apoyar a las cuidadoras a mirar al cuidado
como un desafio significativo que puede producir efectos positivos en la vida de la

cuidadora y su familia.

En cuanto a la percepcion de autoeficacia del cuidado méas de la mitad de
cuidadoras refirieron autoeficacia del cuidado alta, que se traduce en que en
general las cuidadoras familiares se sienten competentes para desempefiar con
confianza y capacidad situaciones especificas del cuidado, lo que les permite
mantener el control sobre la situacion. Mas del 60% de las cuidadoras indicaron
alta autoeficacia para el manejo de conductas disruptivas y para el control de

pensamientos perturbadores, lo que significa que las cuidadoras muestran
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habilidad para regular las respuestas emocionales ante situaciones que les
pueden generar ansiedad o ira. En cambio mas de la mitad presentd baja
autoeficacia para obtener un respiro lo cual esta relacionado con una menor
percepcion de disponibilidad de apoyo social y a las largas jornadas de cuidado
diario. La baja autoeficacia disminuye la probabilidad de que la cuidadora utilice
estrategias cognitivas de afrontamiento asi como la adopcién de comportamientos

saludables para su autocuidado.

Al evaluar el EVPS se pudo apreciar que un poco mas de la mitad de
cuidadoras familiares reportaron un EVPS saludable, es decir que las cuidadoras
han logrado incorporar conductas saludables en su diario vivir. Sin embargo casi la
mitad (49,3%) de las cuidadoras familiares declararon un EVPS no saludable, lo
gue indica que las cuidadoras pueden experimentar barreras que les impiden
participar en comportamientos saludables, es posible que la carga del rol sea una
barrera tanto psicolégica como practica para mantener un EVPS. Con respecto a
las dimensiones que conforman el EVPS se obtuvo que mas de la mitad de las
cuidadoras indicaron altas relaciones interpersonales, manejo del estrés y
nutricion, pero bajo crecimiento espiritual, actividad fisica y responsabilidad por la
salud. Al comparar la frecuencia de realizacibn de conductas saludables por
dimensiones se observo que la actividad fisica es la menos practicada, en cambio
las cuidadoras refirieron con mayor frecuencia conductas tendientes a su
crecimiento espiritual. Con ello surge la necesidad de mas estudios para identificar
las barreras que impiden la participacion de las cuidadoras en las conductas

promotoras de salud y se requiere también identificar las fortalezas o facilitadores
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que promueven un EVPS para poder potenciarlos a través de estrategias de

promocién de la salud.

Al establecer la relacién entre el SOC y EVPS, se pudo identificar que no
existe una correlacion significativa entre ambas variables a nivel global, pero si a
nivel de dimensiones, asi: a mayor nivel de significatividad, las cuidadoras
familiares indican una disminucién de sus relaciones interpersonales, a mayor
nivel de manejabilidad, las cuidadoras familiares refieren un mayor crecimiento

espiritual y un mejor manejo del estrés.

Al analizar la relacién entre autoeficacia del cuidado y EVPS se observo
gue en términos globales existe una correlacion significativa positiva y moderada
entre ambas. Respecto de la asociacion en términos de dimensiones se encontr6
gue: a mayor nivel de autoeficacia en obtener un respiro, las cuidadoras familiares
muestran un aumento en sus relaciones interpersonales, mayor crecimiento
espiritual y mejor manejo del estrés. Ante un mayor desarrollo de autoeficacia para
el manejo de conductas disruptivas, las cuidadoras familiares presentan un mejor
crecimiento espiritual y mayor responsabilidad por su salud. La autoeficacia para
el control de pensamientos perturbadores impacta en una mejor nutricion, mejores
relaciones interpersonales, un mayor crecimiento espiritual y un mejor manejo del

estrés.

Al analizar la relacion entre caracteristicas bio-socioculturales de la

cuidadora familiar y las caracteristicas del cuidado con el EVPS se pudo identificar
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que: la edad, la identificacion étnica, el nivel de escolaridad, la situacién de pareja,
el nivel de compromiso religioso, el ingreso econémico familiar, el tiempo de
ejercicio del rol, el numero de horas diarias dedicadas al cuidado, la motivaciéon
para cuidar, el tipo de discapacidad, la presencia de enfermedad cronica en la
persona cuidada, el nivel de escolaridad de la persona cuidada, la religion y el
compromiso religioso de la persona cuidada mostraron relacién estadisticamente

significativa con el EVPS.

Los factores cognitivo-afectivos que modifican el EVPS en sus dimensiones
son: la significatividad afecta negativamente a las relaciones interpersonales;
mientras que la autoeficacia para obtener un respiro y para controlar
pensamientos perturbadores influyen positivamente en las relaciones

interpersonales y en el crecimiento espiritual.

El modelo 6ptimo final que se obtuvo, explica en un 38,7% la variabilidad
del EVPS de las cuidadoras familiares, este quedd constituido por las variables
predictoras de tipo sociocultural como la religién de la persona cuidada y el nivel
de compromiso religioso de la cuidadora familiar asi también las caracteristicas
cognitivo-afectivas como la autoeficacia para obtener un respiro y controlar

pensamientos perturbadores.

El arbol de regresion aplicado indic6 que la motivacion para cuidar
impulsada por: obligacion, responsabilidad o gratitud, en conjunto con niveles

bajos de autoeficacia para obtener un respiro (<18 puntos), se asocian a una
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menor frecuencia de realizacion de conductas promotoras de salud. En cambio si
las cuidadoras presentan un mayor nivel de autoeficacia para obtener un respiro
(>18 puntos) a pesar de que la motivacion para cuidar sea obligacion,
responsabilidad o gratitud, las cuidadoras familiares realizan conductas saludables
con mayor frecuencia (entre algunas veces y frecuentemente) lo cual las lleva a un
mejor EVPS y cuando la cuidadora tiene como motivacién el “deseo de ayudar de
forma desinteresada”, este pareceria ser suficiente para que la cuidadora realice
con mayor frecuencia conductas saludables (entre algunas veces vy
frecuentemente) lo que deja ver que cuando el cuidado se basa en una relacion
emocional, las cuidadoras familiares pueden disfrutar de las actividades
relacionadas con el cuidado y esto les permite descubrir sus fortalezas y mostrar

mayor interés en autocuidarse.

Los resultados de este estudio muestran que las principales diferencias
entre las cuidadoras, que practican con mayor frecuencia EVPS, no se encuentran
en las caracteristicas objetivas del contexto del cuidado en que estan inmersas, ni
en la cantidad de factores estresores a los que se exponen, al contrario, parece
gue los aspectos subjetivos relacionados con sus recursos internos como la
autoeficacia del cuidado y su manera de valorar la situacidén a través del sentido
de coherencia, son los que realmente determinan su adaptacion a las
circunstancias y fomentan un EVPS. En vista de que estos factores son
modificables, este hallazgo es importante, sobre todo para la planificacion de

intervenciones destinadas a mejorar el EVPS de las cuidadoras.
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8. LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

Si bien el estudio actual contribuye tanto empirica como tedricamente para
fortalecer la investigacion futura y la préctica de la promocién de la salud en el

cuidado familiar, también existen algunas limitaciones:

La principal limitacion para el desarrollo de esta investigacion fueron los
trAmites burocraticos que debieron realizarse para la obtencién de la validacién
ética en las diferentes instancias tanto en Chile como en Ecuador. Ademas de las
dificultades para conseguir la autorizacién por parte del MIES para dar inicio al
trabajo de campo, para conseguir el acceso a las cuidadoras familiares se tuvieron
que realizar varios tramites ante las diferentes autoridades que rotaron
constantemente por esta institucion y cuyos tiempos de respuesta fueron

demasiado largos.

Es preciso tener en consideracién que para la recoleccion de informacion
fue necesario invertir un mayor tiempo del planificado debido a las medidas
restrictivas impuestas como medio de contencién ante la pandemia por COVID-19,
por lo que se suspendid la recoleccion de datos por un afio hasta que las
autoridades locales permitieran nuevamente la realizacion de visitas domiciliarias

a las cuidadoras familiares.

Debido a que la informacion se obtuvo mediante entrevista personal, las

281



participantes pudieron haber sido susceptibles a sesgos de deseabilidad social en

Sus respuestas.
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9. RECOMENDACIONES

Dada la importancia de este tema, se deben realizar estudios similares con
tamafios de muestra mas grandes en una variedad de ciudades del Ecuador,
tomando en cuenta las distintas circunstancias del cuidado y no Unicamente la
condicion de vulnerabilidad por pobreza extrema, para examinar ampliamente el
patron de asociaciones entre las caracteristicas bio-socioculturales, los factores

cognitivo afectivos y el EVPS de las cuidadoras en general.

Se recomienda seguir avanzando en la linea de investigacion salutogeénica,
con el fin de ampliar la comprension del EVPS incluyendo la identificacion de
recursos generales y especificos de resistencia que podrian interactuar para que
las cuidadoras familiares tengan una vision de mundo diferente respecto al
cuidado. Ademas, en las préximas investigaciones es importante considerar la
incorporacion de otros elementos del MPS de Pender que no se tomaron en
cuenta en este estudio para fortalecer el analisis de su influencia en la adopcion
de un estilo de vida promotor de salud a fin de aportar al desarrollo del modelo

tedrico en Enfermeria.

Para fortalecer la disciplina de enfermeria es necesario continuar con la
investigacion para la practica y viceversa, se debe continuar ampliando la
investigacion de promocion de la salud con las cuidadoras familiares a través de

estudios que incluyan intervenciones de conductas promotoras de salud para que
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la practica basada en la evidencia pueda crecer en esta area.

Se sugiere realizar mas investigaciones con equipos multidisciplinarios para
encontrar sinergias y potencialidades entre disciplinas de las ciencias de la salud,
pero también de la sociologia, la psicologia y las teorias del aprendizaje humano,
ello permitira el disefio de programas cada vez mas ajustados a las necesidades y
caracteristicas de las cuidadoras, una poblacion que, por su gran vulnerabilidad,

requiere gran atencion.

Debido a que el EVPS puede variar en el tiempo segun las circunstancias
que atraviese la cuidadora familiar, la investigacion longitudinal sera util para
identificar los cambios durante los periodos criticos o de transicion que se
presenten en el curso de la vida de la cuidadora y quiza el uso de metodologias
cualitativas permitira entender mejor el papel del SOC mas alld de los datos

individuales que se puedan obtener a través del cuestionario OLQ-13.

La practica asistencial de enfermeria en todos los entornos de atencién
debe incluir una evaluacion holistica de las condiciones de salud de las cuidadoras
familiares y su participacién en conductas promotoras de salud, evaluar el EVPS
deberia considerarse un elemento mas dentro de la valoracion integral de
enfermeria, haciendo énfasis en la importancia de una mayor exploracion sobre
las fortalezas de las cuidadoras en lugar de solo su vulnerabilidad, las
enfermeras/os deben tomarse el tiempo para analizar estas fortalezas y en base a

ellas ayudar a las cuidadoras a identificar las actividades que pueden realizar en
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relacion con su salud y sus responsabilidades de cuidado, ademas de

proporcionar atencion de seguimiento a largo plazo.

Para la planificacion de los cuidados de enfermeria, se deberia escuchar la
voz de las cuidadoras familiares, lo cual permitira el desarrollo de nuevas formas
de servicios creativos e innovadores que se adapten a sus necesidades y a la de
sus familiares. Debido a que es menos probable que las cuidadoras asistan a
consultas por su salud o a programas educativos, se debe aprovechar cada
oportunidad de encuentro para compartir informacioén, educacién y motivacion

hacia un EVPS.

En la practica clinica, es importante la identificacion preventiva de las
cuidadoras mas vulnerables, para la activacion oportuna de mecanismos de apoyo
no solo en la parte sanitaria, sino principalmente en el ambito social a través de
trabajo intersectorial pues la permanencia del cuidado familiar requiere
urgentemente una estructura flexible de servicios comunitarios de apoyo a las

cuidadoras familiares.

En el &mbito comunitario, las enfermeras/os deben esforzarse no sélo para
apoyar a las cuidadoras a resolver sus problemas socio-sanitarios, sino que,
ademas, deben brindarles las herramientas necesarias para una participacion
informada, asi mismo es importante sensibilizar a la ciudadania respecto al valor
social del cuidado familiar para que sea reconocido y garantizado, para ello se
necesita cada vez mas educacion hacia el cambio de la vision social sobre la

responsabilidad del cuidado, es crucial involucrar activamente a los hombres en el
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proceso de transversalizacion de la perspectiva de género, de manera que

asuman sus responsabilidades en torno al cuidado y a la salud de sus familiares.

En la docencia de enfermeria, las educadoras estan en una posicion clave
para transitar desde el modelo biomédico hacia el modelo salutogénico
reorientando los programas de pregrado y postgrado poniendo en el centro de

atencion a las personas y no a las enfermedades.

En la academia se debe continuar incorporando el uso de modelos teéricos
propios de la enfermeria como el MPS de Pender, el cual permite una vision
sistematizada de los fenébmenos y una comprension del comportamiento humano
en relacibn a su salud, ademas desde la docencia se debe impulsar la
investigacion sobre las intervenciones de promocion de la salud en la poblacion de
cuidadoras familiares, una forma de hacerlo podria ser creando tareas que
involucren que los estudiantes trabajen con esta poblacion vulnerable y ayudar a
desarrollar un plan de actividades, asi como a identificar recursos potenciales para

apoyar a la diada de cuidadora-paciente.

Otra forma de apoyar desde la academia seria a través de una de las
misiones de las universidades como lo es la vinculacién con la sociedad, en donde
por medio de proyectos comunitarios innovadores con participacion de docentes y
estudiantes se puede aumentar las fortalezas de las cuidadoras para gestionar las
situaciones estresantes de la vida cotidiana con la finalidad de fortalecer el SOC y

mejorar el EVPS.
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Finalmente es necesario evidenciar desde la enfermeria, la autonomia y el
liderazgo para contribuir al disefio y la aplicacion de politicas de salud hacia la
reforma del cuidado por medio de estrategias que promuevan una respuesta
integral desde las instituciones existentes, que reconozcan e incorporen los

desafios planteados por el actual escenario.

Para que la enfermeria pueda contribuir en la formulacién de politicas
sanitarias, superando la sola implementacion de las mismas, es necesario que se
use el conocimiento obtenido en esta y futuras investigaciones para la toma de
decisiones, innovacion, coordinacion, emprendimiento y la capacidad de
negociacion para abogar por politicas de apoyo a las cuidadoras que les
proporcionen tiempo libre, les ayuden a afrontar emocionalmente el cuidado, les
den habilidades para mejorar la situacion de cuidado y sobre todo les permita

mantener un EVPS.
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ANEXO 1: DEFINICION DE VARIABLES

VARIABLE DEPENDIENTE: Estilo de vida promotor de salud

DEFINICION NOMINAL (DN):

Patron multidimensional auto-iniciado de acciones y percepciones que sirven para
mantener o mejorar el nivel de bienestar, de autorrealizacion y plenitud del

individuo 3,

DEFINICION OPERACIONAL (DO):

Se medi6 a través del Cuestionario Estilo de Vida Promotor de Salud Il (CEVPS
II), consta de 52-items con un formato de respuesta tipo Likert de 4 puntos para
medir la frecuencia de autoreporte de conductas promotoras de salud en las
dimensiones de: actividad fisica, nutricion, relaciones interpersonales, crecimiento

espiritual, manejo del estrés y responsabilidad por la salud @97,

El puntaje tedrico varia de 52 a 208 puntos, donde los puntajes mas altos indican
una participacion mas frecuente en los comportamientos de salud. Para la

evaluacion, se calcularon las medias de las respuestas del puntaje general (199,

Se consideré el puntaje medio obtenido en el CEVPS Il, mientras mas alto fue el

puntaje obtenido por la cuidadora familiar mejor EVPS.

La variable se categorizd segun el puntaje total obtenido en:

1. EVPS saludable: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al

valor de la media obtenida en el CEVPS II.
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2. EVPS no saludable: Cuando el puntaje total fue menor al valor
de la media obtenida en el CEVPS 1.

También se categoriz6 de acuerdo a la frecuencia promedio de las conductas

saludables obtenidas en escala tipo Likert de 1-4 puntos, de la siguiente manera:

Nunca
A veces

Frecuentemente

w0 NP

Rutinariamente

Dimensiones:

Actividad fisica:

DN: Es la participacion regular en actividades ligeras, moderadas y/o
intensas, dentro de un programa planeado, o bien como parte de la vida

diaria o actividades de tiempo libre que contribuyan al cuidado de la salud
(41),

DO: La dimensién se midié sumando los items: 4, 10, 16, 22, 28, 34, 40 y
46. Los puntajes de la dimension actividad fisica oscilan entre 8 a 32

puntos, esta dimension se categorizd segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimensioén actividad fisica.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimensidn actividad fisica.
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La frecuencia de realizacion de actividad fisica se establecid segun el
puntaje promedio de las repuestas en escala tipo Likert de 1-4 puntos, asi

se categorizo en:

1. Nunca

2. A veces

3. Frecuentemente
4. Rutinariamente
Nutricion:

DN: Es la seleccion y consumo informado de los alimentos como parte de
una alimentacion apropiada y balanceada que contenga las cantidades

adecuadas de nutrientes en relacion a los requerimientos corporales “9,

DO: La dimension se midid sumando los items: 2, 8, 14, 20, 26, 32, 38,44y
50. Los puntajes de la dimension nutricion oscilan entre 9 a 36 puntos, esta

dimension se categorizé segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimension nutricion.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimensién nutricion.

La frecuencia de realizacion conductas promotoras de nutricion se
establecioé segun el puntaje promedio de las repuestas en escala tipo Likert

de 1-4 puntos, asi se categorizo en:

1. Nunca
2. A veces
3. Frecuentemente
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4. Rutinariamente

Relaciones interpersonales:

DN: Son comportamientos referentes a la interaccion social, implica
compartir 'y expresar pensamientos y sentimientos a través de la
comunicacion verbal y no verbal promoviendo relaciones significativas con

los deméas “b.

DO: La dimensién se midié sumando los items: 1, 7, 13, 19, 25, 31, 37,43y
49. Los puntajes de la dimension relaciones interpersonales oscilan entre 9

a 36 puntos, esta dimension se categorizé segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimension relaciones interpersonales.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension relaciones interpersonales.

La frecuencia de realizacion conductas promotoras de relaciones
interpersonales se establecidé segun el puntaje promedio de las repuestas

en escala tipo Likert de 1-4 puntos, asi se categorizo en:

1. Nunca

2. A veces

3. Frecuentemente
4.

Rutinariamente

Crecimiento espiritual:
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DN: Se centra en el desarrollo de los recursos internos a través del
crecimiento, conexion y desarrollo, proporcionando una paz interior,

sensacion de armonia, plenitud y conexion con el universo “%.

DO: La dimension se midi6 sumando los items: 1 6, 12, 18, 24, 30, 36, 42,
48 y 52. Los puntajes de la dimension crecimiento espiritual oscilan entre 9

a 36 puntos, esta dimension se categorizé segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimension crecimiento espiritual.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension crecimiento espiritual.

La frecuencia de realizacion conductas promotoras de crecimiento espiritual
se establecié segun el puntaje promedio de las repuestas en escala tipo

Likert de 1-4 puntos, asi se categoriz6 en:

Nunca
A veces

Frecuentemente

A

Rutinariamente
Manejo del estrés:
DN: Es el conjunto de respuestas ante una situacion estresante, son la

identificacion y puesta en practica de los recursos psicoldgicos y fisicos

para controlar o reducir la tension 9.

DO: La dimension se midio sumando los items: 5, 11, 17, 23, 29, 35, 41y

47. Los puntajes de la dimension manejo del estrés oscilan entre 8 a 32
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puntos, esta dimension se categorizo segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimension manejo del estrés.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension manejo del estrés.

La frecuencia de realizacion conductas promotoras de manejo del estrés se
establecidé segun el puntaje promedio de las repuestas en escala tipo Likert
de 1-4 puntos, asi se categoriz6 en:

Nunca
A veces

Frecuentemente

w0 N PR

Rutinariamente

Responsabilidad por la salud:

DN: Es un sentido activo de responsabilidad por el propio bienestar que
incluye comportamientos de auto-observacion, informarse y educarse
acerca de la salud, ejercer un uso oportuno de los servicios de salud y un

consumo informado de asistencia profesional b,

DO: La dimension se midié sumando los items: 3, 9, 15, 21, 27,33, 39,45y
51. Los puntajes de la dimension responsabilidad por la salud oscilan entre

9 a 36 puntos, esta dimensién se categorizé segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimension responsabilidad por la salud.
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2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension responsabilidad por la salud.

La frecuencia de realizacion conductas promotoras de responsabilidad por
la salud se establecié segun el puntaje promedio de las repuestas en escala

tipo Likert de 1-4 puntos, asi se categorizo en:

Nunca
A veces

Frecuentemente

P wndh P

Rutinariamente
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VARIABLES INDEPENDIENTES:

Caracteristicas bio-socioculturales de la cuidadora familiar:

Bioldgicas:

Edad.

DN: Tiempo transcurrido desde el nacimiento de la persona hasta el

momento de la aplicacion del instrumento, medido en afios cumplidos.

DO: Se consider6 la edad declarada por ellla entrevistado/a en el

cuestionario semiestructurado.

Sexo.

DN: Es la condicién natural de hombre o muijer.

DO: Se consider6 el sexo civil del encuestado determinado en el momento

del parto.

Identificaciéon étnica.

DN: Sentido compartido de identidad con valores y practicas culturales que

distinguen a los grupos humanos.

DO: Se midi6 a través de una pregunta cerrada en el cuestionario

semiestructurado. Se consideraron las siguientes categorias:
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Indigena

Afro ecuatoriano
Mestizo

Mulato

Blanco
Montubio

Otro

N o ok~ wDbdE

e Presencia de enfermedad cronica.

DN: Diagnéstico médico de enfermedad en la cuidadora familiar que tenga
una o mas de las siguientes caracteristicas: sea permanente, deje una
discapacidad residual, sea causada por una alteracion patologica
irreversible, requiera una capacitacion especial del paciente para su
rehabilitacion o pueda requerir un largo periodo de supervision, observacion

0 cuidado.

DO: Se midi6 a través de una pregunta abierta en el cuestionario

semiestructurado.

Socioculturales:

e Nivel de escolaridad.

DN: Numero de afios de educacion formal cursados y aprobados por la
persona, medidos en los niveles determinados por el Ministerio de

Educacién.
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DO: Se midié a través de una pregunta abierta en el cuestionario
semiestructurado. Para el andlisis se consideraron las siguientes

categorias:

Sin escolaridad
Educacion inicial
Educacion basica
Bachillerato
Educacion superior

O O O O O

Situacion de pareja.

DN: Es la condicion de convivencia estable de pareja, determinada ya sea
por el vinculo matrimonial o lazo afectivo declarado por la persona
encuestada.

DO: Se midié a través de una pregunta cerrada en el cuestionario
semiestructurado. Se consideraron dos categorias:

1. Sin pareja
2. Con pareja

Parentesco con la persona con discapacidad severa.

DN: Lazo consanguineo o social que tiene la cuidadora con la persona con

discapacidad severa.

DO: Se midi6 a través de una pregunta cerrada en el cuestionario
semiestructurado. Se consideraron las siguientes categorias:

Madre/padre
Pareja
Hermano/a
Hija/o

Otro

arONE
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Religion.

DN: Sistema de creencias y practicas acerca de lo considerado como divino
0 sagrado, tanto personales como colectivas, de tipo existencial, moral y

espiritual.

DO: Se midié6 a través de una pregunta abierta en el cuestionario

semiestructurado.

Nivel de compromiso religioso.

DN: Importancia que tienen las creencias y practicas religiosas en la vida de

la cuidadora familiar.

DO: Se midié a través de una pregunta cerrada en el cuestionario

semiestructurado. Se consideraron las siguientes categorias:

1. Alto
2. Medio
3. Bajo

Lugar de residencia.

DN: Lugar en que la persona vive en el momento de la aplicacion del

instrumento.

DO: Se midi6 a través de una pregunta abierta en el cuestionario

semiestructurado.
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Ingreso econdmico familiar.

DN: Cantidad de dinero con el que cuenta la familia en forma regular para
su manutencién, producto de la suma del ingreso personal de cada uno de

los miembros de la familia.

DO: Se midié a través de una pregunta abierta en el cuestionario

semiestructurado.

Personas con quien vive.

DN: Numero de personas que comen y duermen regularmente en la misma

unidad de vivienda.

DO: Se midi6 a través de una pregunta cerrada en el cuestionario
semiestructurado. Se consideraron las siguientes categorias:

Padre del cuidador
Madre del cuidador
Pareja del cuidador
Hijos

Hermanos

Otros familiares
Otros no familiares

Nook~kwhE

Existencia de otras cargas familiares.

DN: Personas que comparten el domicilio con la cuidadora familiar, que no
disponen de una fuente de renta individual y viven a expensas del ingreso

econdmico familiar.
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DO: Se midi6 a través de una pregunta cerrada en el cuestionario
semiestructurado. Se consideraron las siguientes categorias:

Padre del cuidador
Madre del cuidador
Pareja del cuidador
Hijos menores de edad
Hijos mayores de edad
Hermanos

Otros familiares

Otros no familiares

ONOTRAWNE

Caracteristicas del cuidado:

Tiempo de ejercicio del rol de cuidadora.

DN: Tiempo transcurrido desde que inicio de la actividad de cuidadora

hasta la aplicacion del instrumento, medido en afios y meses.

DO: Se consideré los afios y meses declarados por el/la entrevistado/a en

el cuestionario semiestructurado.

NUmero de horas del dia dedicadas al cuidado.

DN: Tiempo en horas al dia que la cuidadora dedica al cuidado de la

persona con discapacidad.

DO: Se midi6 a través de una pregunta abierta en el cuestionario

semiestructurado.
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Disponibilidad de apoyo para el cuidado.

DN: Existencia y disponibilidad de una fuente de ayuda que supla el
cuidado de la persona con discapacidad severa cuando la cuidadora

familiar no pueda hacerlo por ausencia o enfermedad.

DO: Se midi6 a través de una pregunta cerrada en el cuestionario
semiestructurado. Se consideraron las siguientes categorias:

Nunca

Casi nunca
A veces

Casi siempre
Siempre

arwnNE

Motivacion para cuidar.

DN: Factores o determinantes internos que incitan a una persona a ejercer

el rol de cuidadora familiar.

DO: Se midi6 a través de una pregunta cerrada en el cuestionario

semiestructurado. Se consideraron las siguientes categorias:

Cumplir con un deber/obligacion
Reciprocidad o gratitud

Deseo de ayudar de forma desinteresada
Responsabilidad filial

Sentimientos de culpa del pasado

Por aprobacién social

Otro

NoOokwNE
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Caracteristicas bio-socioculturales de la persona cuidada:

e Edad.

DN: Tiempo transcurrido desde el nacimiento de la persona con
discapacidad hasta el momento de la aplicacion del instrumento, medido en

afios cumplidos.

DO: Se considerd la edad calculada en base a la fecha de nacimiento
reportada en el carné de discapacidad el dia de aplicacion del instrumento

recolector de datos.

e Sexo.

DN: Es la condicion natural de hombre o mujer

DO: Se consider6 el sexo civil de la persona cuidada determinado en el

momento del parto.

e Identificaciéon étnica.

DN: Sentido compartido de identidad con valores y practicas culturales que

distinguen a los grupos humanos.
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DO: Se midi6 a través de una pregunta cerrada en el cuestionario

semiestructurado. Se consideraron las siguientes categorias:

Indigena

Afro ecuatoriano
Mestizo

Mulato

Blanco
Montubio

Otro

NoOokwNE

Presencia de enfermedad crénica.

DN: Diagnostico médico de una enfermedad distinta a la discapacidad
severa que cumpla con una o mas de las siguientes caracteristicas: sea
permanente, deje una discapacidad residual, sea causada por una
alteracion patologica irreversible, requiera una capacitacion especial del
paciente para su rehabilitacion o pueda requerir un largo periodo de

supervision, observacion o cuidado.

DO: Se midi6 a través de una pregunta abierta en el cuestionario

semiestructurado

Tipo de discapacidad de la persona cuidada.

DN: Definicion médica de la enfermedad y/o discapacidad que afecta a la

persona.
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DO: Se completdé con la informacion registrada en el carné el dia de
aplicacion del instrumento recolector de datos. Para el andlisis de

categorizo en:

. Fisica
. Intelectual
. Multiple

. Psicosocial

Porcentaje de discapacidad.

DN: Categorizacién de Dependencia descrito en porcentaje

DO: Se completd con la informacion registrada en el carné de discapacidad

el dia de aplicacion del instrumento. Para el andlisis de categorizé en 194

Ninguna discapacidad: 0 a 4%
Discapacidad leve: 5 a 24%
Moderada: 25 a 49%

Grave: 50 a 74%

Muy grave: 75 a 95%
Completa: 96 a 100%

Nivel de escolaridad.

DN: Numero de afios de educacion formal cursados y aprobados por la
persona con discapacidad, medidos en los niveles determinados por el

Ministerio de Educacion.

DO: Se midi6 a través de una pregunta abierta en el cuestionario
semiestructurado. Se consideraron las categorias:

e Sin escolaridad

e Educacion inicial
e Educacion basica
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e Bachillerato
e Educacion superior

Situacion de pareja.

DN: Es la condicion de convivencia estable de pareja, determinada ya sea
por el vinculo matrimonial o lazo afectivo declarado por la persona

encuestada.

DO: Se midi6 a través de una pregunta cerrada en el cuestionario
semiestructurado. Se consideraron dos categorias:

1. Sin pareja
2. Con pareja

Religion.

DN: Sistema de creencias y practicas acerca de lo considerado como divino
0 sagrado, tanto personales como colectivas, de tipo existencial, moral y

espiritual.

DO: Se midi6 a través de una pregunta abierta en el cuestionario

semiestructurado.

Nivel de compromiso religioso.

DN: Importancia que tienen las creencias y practicas religiosas en la vida de

la persona con discapacidad severa.

DO: Se midi6 a través de una pregunta cerrada en el cuestionario
semiestructurado. Se consideraron las siguientes categorias:

1. Alto
2. Medio
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3. Bajo

Factores cognitivo-afectivos de la cuidadora familiar:

Sentido de coherencia.

DN: Sensacién de seguridad dominante, duradera y dinamica, de la capacidad del
sujeto para comprender cOmo esta organizada su vida y como se sitda él frente al
mundo; mostrarse capaz de manejarla y sentir que tiene sentido, que la propia

vida esta orientada hacia metas que se desean alcanzar.

DO: Se midi6é con el OLQ-13, que es un cuestionario de 13 items, con un formato
de respuesta tipo Likert de 7 puntos con el que se evallan tres dimensiones:
significatividad, comprensibilidad y manejabilidad. El rango de puntuacion total
oscila desde un valor minimo de 13 puntos y un maximo de 91 puntos, Para la
evaluacion, se calcularon las medias de las respuestas del puntaje general. Se
consideré el puntaje medio obtenido en el OLQ-13, mientras mas alto fue el

puntaje obtenido por el cuidador familiar mejor fue el sentido de coherencia.

El puntaje global del OLQ-13, se categoriz6 en:

1. Alto: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media obtenida en

el OLQ-13.
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2. Bajo: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en el

OLQ-13.

La puntuacion de cada dimensién se obtuvo al calcular la puntuacién media de las

respuestas individuales por dimension.

Dimensiones:

Comprensibilidad.

DN: Es la habilidad de entender lo que acontece, los estimulos derivados

de los entornos internos y externos en el curso de la vida (13.14),

DO: La dimension se midié sumando los items: 2, 6, 8, 9y 11. Los puntajes
de la dimensiéon comprensibilidad oscilan entre 5 a 35 puntos, esta

dimensién se categorizé segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media
obtenida en la dimension comprensibilidad.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension comprensibilidad.

Manejabilidad.

DN: Es el grado en que los individuos entienden que los recursos
adecuados para hacer frente a las demandas del medio se encuentran a su

disposicion.
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DO: La dimension se midié6 sumando los items: 3, 5, 10 y 13. Los puntajes
de la dimension manejabilidad oscilan entre 4 a 28 puntos, esta dimension

se categoriz6 segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimensidon manejabilidad.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension manejabilidad.

e Significatividad.

DN: Es la capacidad de convertir lo que se hace en satisfactorio y con
significado para la vida, se refiere al valor que el sujeto otorga a lo que

acontece, independientemente de la forma en la que ocurra 4,

DO: La dimension se midié sumando los items:1, 4, 7 y 12. Los puntajes de
la dimensidn significatividad oscilan entre 4 a 28 puntos, esta dimensién se

categoriz6 segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimension significatividad.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension significatividad.

Autoeficacia del cuidado.

DN: Grado de capacidad que las cuidadoras creen tener para realizar las

diferentes actividades del cuidado y responder a tres dominios de alto desafio
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como son: obtener un respiro, manejo de conductas disruptivas y controlar los

pensamientos perturbadores activados por las actividades de cuidadora (/2

DO: Se midi6é con la Escala Revisada para la Autoeficacia del cuidado (RSCSE),
consta de 15 items, con un formato de respuesta de 0 a 100 puntos con el que se
evallan tres dimensiones de autoeficacia del cuidado: obtener un respiro, manejo
de conductas disruptivas y controlar los pensamientos perturbadores. Para la
evaluacion, se calcularon las medias de las respuestas del puntaje general. Se
consideré el puntaje medio obtenido en la RSCSE, mientras mas alto fue el
puntaje obtenido por la cuidadora familiar mejor fue la autoeficacia del cuidado

percibida.

El puntaje global de la RSCSE, se categoriz6 en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media obtenida en

la RSCSE.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en la

RSCSE.

La puntuacion de cada dimension se obtuvo al calcular la puntuacion media de las

respuestas individuales por dimensioén.

Dimensiones:

e Autoeficacia para obtener un respiro.

DN: Son los comportamientos que las cuidadoras pueden adoptar para
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reducir su propia angustia y mejorar su bienestar.

DO: Las puntuaciones de los items 1, 2, 3, 4 y 5 que corresponden a la
dimension obtencién de respiro se promediaron para obtener clasificaciones
de la subescala, esta dimensién se categorizé segun el puntaje obtenido

en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimension obtencion de respiro.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension obtencién de respiro.

Autoeficacia para manejo conductas disruptivas.

DN: Son los comportamientos de las cuidadoras en el uso de habilidades

de resolucion de problemas.

DO: Las puntuaciones de los items 6, 7, 8, 9 y 10 que corresponden a la
dimension manejo de conductas disruptivas se promediaron para obtener
clasificaciones de la subescala, esta dimension se categorizé segun el

puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimension respuesta a conductas disruptivas.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension respuesta a conductas disruptivas.
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e Autoeficacia para control de pensamientos perturbadores.

DN: Confianza de la cuidadora para manejar pensamientos angustiantes e

inUtiles acerca de su situacion de cuidado.

DO: Las puntuaciones de los items 11, 12, 13, 14 y 15 que corresponden a
la dimensién control de pensamientos perturbadores se promediaron para
obtener clasificaciones de la subescala, esta dimension se categorizd

segun el puntaje obtenido en:

1. Alta: Cuando el puntaje total fue igual o mayor al valor de la media

obtenida en la dimension control de pensamientos perturbadores.

2. Baja: Cuando el puntaje total fue menor al valor de la media obtenida en

la dimension control de pensamientos perturbadores.
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ANEXO 2 : CUESTIONARIO SEMIESTRUCTURADO

UNIVERSIDAD DE CONCEPCION
FACULTAD DE ENFERMERIA
DIRECCION DE POSTGRADO 7(5_2

PROGRAMA DOCTORADO EN ENFERMERIA

Factores cognitivo-afectivos y su relacion con estilo de vida promotor de
salud de la cuidadora familiar de personas con discapacidad severa del
Distrito Metropolitano de. Quito-Ecuador 2019-2021

CUESTIONARIO SEMIECTRUCTURADO DE RECOLECCION DE DATOS

Formulario N°: ([ )
Caddigo de la cuidador familiar{__|_J_ ] ]

Esta investigacion se realiza con el objetivo de analizar la relacion entre los
factores cognitivo-afectivos de la cuidadora familiar, las caracteristicas bio-
socioculturales y las caracteristicas del cuidado con en el estilo de vida promotor
de salud de las cuidadoras familiares que residen en el Distrito Metropolitano de
Quito.

Para lo cual su colaboracién es de suma importancia y se agradece de antemano
por tomarse el tiempo de responder los cuestionarios. Sus respuestas seran
tratadas bajo estrictas normas confidencialidad y de garantia del anonimato.

Por favor responda de la forma mas sincera posible:

DATOS DEL CUIDADOR FAMILIAR

1. Edad: Afios cumplidos C X

2. Sexo: 1. Hombre () 2. Mujer ()

Indigena

Afro ecuatoriano
Mestizo

Mulato

Blanco
Montubio

Otro

3. Auto identificaciéon
étnica

No AW
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4. ¢Ha sido
diagnosticada con 1. si Si respondi6 si:
alguna enfermedad 2. No () ¢ Cudl?
crénica?
5. Ultimo afio de
estudio aprobado:
1. Con pareja () 2. Sin pareja ()

6. Situacion de pareja |Tiempo de convivencia:

1. Madre/padre
7. Parentesco con la 2. Pareja
persona con 3. Hermano/a
discapacidad 4. Hija/o
severa 5. Otro
¢Cual?
8. Religion
o~ : 1. Alta
9. une |mportan0|g > Media
tienen las creencias 3 Baa
y practicas : |
religiosas en su .
vidg? ¢, Por que?
Parroquia:
Area. 1. Urbana ()
2. Rural (]
10.Lugar de residencia

Barrio/ Localidad:

Vivienda N°;

11.;Cuél es el ingreso

econdémico familiar? dolares mensuales
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12. Ademas de usted y
la persona con
discapacidad,
¢quiénes mas viven
en esta casa?

Parentesco con el cuidador

NO

Padre

Madre

Pareja

Hijos

Hermanos

Otros familiares

NI

Otros no familiares

Total de miembros de la familia incluyendo al
cuidador y la persona con discapacidad

Parentesco con el cuidador | Carga
familiar

13.De las personas 1. Padre

gue viven con 2. Madre

usted, ¢ Cuales no 3. Pareja

tienen una fuente 4. Hijos menores de edad

de ingreso 5. Hijos mayores de edad

econémico 6. Hermanos

individual? 7. Otros familiares

8. Otros no familiares

CARACTERISTICAS DEL CUIDADO
14.¢ Cuéanto tiempo ha

transcurrido desde ~

anos meses

gue inicio a cuidar a
su familiar?

15. ¢ Cuantas horas del
dia se dedica al
cuidado de la
persona con
discapacidad?

Horas diarias
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16.¢,Con qué
frecuencia cuenta
con alguien que le

ayude con el 1. Nunca
cuidado de su 2. Casinunca
familiar cuando 3. Aveces
usted esta enfermo 4. Casi siempre
0 no puede 5. Siempre
hacerlo?
1. Cumplir con un
deber/obligacion
2. Reciprocidad o gratitud
3. Deseo de ayudar de forma
17.¢Cudl es la razon desinteresada
por la que usted 4, Responsabilidad
cuida a su familiar? 5. Sentimientos de culpa del
pasado
6. Por aprobacion social
7. Otro
¢Cual?

18. ¢ Qué ha significado
para usted vivir esta
experiencia de
cuidar a su familiar?

DATOS DE LA PERSONA CUIDADA

19.Edad:

Anos cumplidos

)

20.Sexo:

1. Hombre ()

2. Mujer )

21.ldentificacién
étnica

Indigena

Afro ecuatoriano

Mestizo

Mulato

Blanco

Montubio

N@ oA W INIE

Otro
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22.Ademas de la
discapacidad 1. Si ]
¢ Ha sido 2. No )
diagnosticado
con alguna otra
enfermedad
cronica?

Si respondi6 si:
¢ Cual?

23.Tipo de
discapacidad
del sujeto de
cuidado

24. Porcentaje:

25.Ultimo afio de
estudio
aprobado:

1.Con pareja () 2. Sin pareja (]

26. Situacion de . : —
Tiempo de convivencia:

pareja

27.Religion

28.¢Qué

importancia
tienen las 1. Alta
creencias y 2. Media
practicas 3. Baja
religiosas en la
vida de la ¢Por qué?
persona
cuidada?

Hasta ahora se le ha solicitado la informacién sobre datos generales. A
continuacion se aplicardn los cuestionarios sobre su percepcion de aspectos
individuales, para ello usted recibird una cartilla con las opciones de respuesta de

cuestionario en cuestionario conforme se vayan completando cada uno.

Si necesita mayor explicaciéon no dude en solicitarla.
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ANEXO 3: CUESTIONARIO DEL ESTILO DE VIDA 1l (CEVPS 1l)

INSTRUCCIONES:

Este cuestionario contiene oraciones acera de su estilo de vida o habitos

personales al presente. Por favor, responda a cada oracion lo mas exacto posible

y trate de no pasar por alto ninguna oracion. Indique la frecuencia con la que usted

se dedica a cada conducta o costumbre:

N = nunca, E | 2
A = algunas veces o | £ 8
M = frecuentemente 815634 %,
R = rutinariamente 2|39z ez
1 | Converso o hablo sobre mis problemas y preocupaciones con NlalMmlRr
personas allegadas
2 | Escojo para mi alimentacion una dieta baja en grasas, mantecas y Nlalmlr
aceites
3 | Informo a un doctor(a) o a otros profesionales de la salud cuando NlalMmlRr
siento cualquier sefial o sintoma extrafio.
4 | Sigo una rutina de actividad fisica diaria. NITAIM|R
5 | Duermo lo suficiente como para sentirme descansado (a) NITAIM|R
6 | Siento que estoy creciendo espiritualmente y cambiando en una NlalMmlRr
forma positiva.
7 | Alabo o reconozco facilmente a otras personas por sus éxitos. N|A|M|R
8 | Limito el uso de azucares y alimentos dulces. NITAIM|R
9 | Leo o veo programas de televisién acerca del mejoramiento de la
N|A|M|R
salud.
10 | Hago ejercicios fuertes por 20 o mas minutos, por lo menos tres
veces a la semana (tales y como caminar rapidamente, andar en | N | A | M | R
bicicleta, baile aerébico).
11 | Tomo algun tiempo para relajarme todos los dias. NITAIM|R
12 | Creo gque mi vida tiene propdsito. NITAIM|R
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13 | Mantengo relaciones significativas y enriguecedoras con las AlMlR
personas que me rodean.
14 | Como de 6-11 porciones de pan, cereales, arroz, o fideos todos los AlMlR
dias.
15 | Hago preguntas a los profesionales de la salud para poder entender AlMlR
Sus instrucciones.
16 | Camino de 30 a 40 minutos seguidos, 5 0 mas veces a la semana. AIlMIR
17 | Acepto aquellas cosas que no puedo cambiar en mi vida. AIM|R
18 | Tengo planes para el futuro. AIM|IR
19 | Paso tiempo con amigos cercanos allegados. AIM|IR
20 | Como de 2 a 4 porciones de frutas todos los dias. AIM|IR
21 | Busco una segunda opinion, cuando tengo dudas sobre las
. - AlM|R
recomendaciones del personal de salud que me atendio..
22 | Realizo o practico actividades fisicas de recreacion (tales como
: . AlM|R
nadar, bailar, andar en bicicleta).
23 | Me concentro en pensamientos agradables a la hora de acostarme. AIMIR
24 | Me siento satisfecho y en paz conmigo mismo(a). AIM|R
25 | Se me hace facil demostrar preocupacion, amor y carifio a otros. AIMIR
26 | Como de 3 a 5 porciones de vegetales todos los dias. AIM|IR
27 | Converso o hablo mis cuestiones de salud con profesionales de la AlMlR
salud.
28 | Hago ejercicios para estirar los masculos por lo menos 3 veces por AlMIR
semana.
29 | Uso métodos especificos para desestresarme. AIM|R
30 | Trabajo hacia metas de largo plazo en mi vida. AIM|IR
31 | Doy y recibo muestras de carifio por las personas que me importan. AIlMIR
32 | Como de 2 a 3 porciones de leche, yogurt, o queso cada dia. AIM|R
33 | Examino mi cuerpo por lo menos una vez al mes en busca de AlMIR
cambios fisicos o sefiales peligrosas.
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34

Hago actividades fisicas diariamente (tales como caminar a la hora
del almuerzo, utilizar escaleras en vez de ascensores, bajarme del
bus una parada antes del lugar de destino y, caminar).

35

Mantengo un balance del tiempo entre el trabajo y pasatiempos.

36

Considero que cada dia en mi vida es interesante y motivador.

37

Busco maneras de satisfacer mis necesidades de intimidad.

38

Como solamente de 2 a 3 porciones de carne, pollo, pescado,
frijoles, huevos y/o nueces todos los dias.

39

Pido informacién de los profesionales de la salud sobre cémo cuidar
bien de mi misma(0).

40

Examino mi pulso cuando estoy haciendo ejercicios.

41

Practico relajacion o meditacion por 15-20 minutos diariamente.

42

Estoy consciente de lo que es importante para mi en la vida.

43

Busco apoyo de un grupo de personas que se preocupan por mi.

44

Leo las etiquetas nutritivas para identificar el contenido de grasas y
sal en los alimentos empacados.

45

Asisto a actividades educativas sobre el cuidado de salud personal.

46

Alcanzo mi pulso cardiaco objetivo cuando hago ejercicios.

47

Mantengo un balance para prevenir el cansancio.

48

Me siento unido(a) espiritualmente con una fuerza mas grande que
yo.

49

Me pongo de acuerdo con otras personas por medio del diadlogo y
COmpromiso.

50

Tomo desayuno a diario.

51

Busco orientacion o consejo cuando es necesario.

52

Busco nuevas experiencias y retos.

© S.N. Walker, K. Sechrist, N. Pender, 1995 (109)
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ANEXO 4: ESCALA REVISADA DE AUTOEFICACIA PARA EL CUIDADO

INSTRUCCIONES:

Este cuestionario contiene preguntas para saber hasta qué punto usted esta

segura de ser capaz de realizar las actividades que se leeran a continuacion.

Puntie su grado de confianza de 0 a 100 utilizando la escala que se le propone.
Por favor indique si algo es absolutamente no aplicable, no le ocurre o no lo

piensa en su situacion.

1- ¢ Hasta qué punto cree que usted es capaz de pedirle a un familiar o amigo que
se quede un dia con su familiar cuando necesita ir usted al médico?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ N [ [ [ [ [ [ [ [

No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

2- ¢ Hasta qué punto cree que usted es capaz de pedirle a un familiar o amigo que
se quede con su familiar durante un dia cuando usted tiene que salir a hacer sus
cosas? (mandados, diligencias)

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 | 60 | 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ 0 O L] U [ 0 0 [ 0

No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

3- ¢ Hasta qué punto cree que usted es capaz de pedirle a un familiar o amigo que
haga algunas diligencias por usted?

NA| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ [] [ [] [] [] [] [] [ []
No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo




4- ¢ Hasta qué punto cree que usted es capaz de pedirle a un familiar o amigo que
se quede un dia con su familiar cuando usted necesita un descanso?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ [] [] [] [] [] [] [] [ []
No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

5- ¢ Hasta qué punto cree que usted es capaz de pedirle a un familiar o amigo que
se quede una semana con su familiar cuando usted necesita tiempo para usted

mismo?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[] [] [] [ [] [] [] [ [ [] [] []
No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

6- Cuando su familiar olvida su rutina diaria y pregunta cuando es la hora de
comer justo después de haber comido, ¢ hasta qué punto cree que usted es capaz
de responderle sin levantarle la voz? (aclarar que “responderle” puede ser

directamente o con una distraccion)

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[] [] [] [] [] [] [] [] [] [] [ []
No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

7- Cuando se enoja con su familiar porque repite la misma pregunta una y otra
vez, ¢hasta qué punto cree que usted es capaz de tranquilizarse a usted mismo?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ [] [ [] [] [] [] [] [ []
No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo que soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo
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8- Cuando su familiar se queja sobre como le esta tratando, ¢hasta qué punto cree
que usted es capaz de responder sin discutir (por ejemplo tranquilizandole o
distrayéndole)?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ [] [ [] [] [ [ [J [ []

No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

9- Cuando su familiar le pregunta varias veces durante la primera hora después de
comer que ¢.cuando estara lista la comida, hasta qué punto cree que usted es
capaz de responderle sin levantar la voz?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 | 60 | 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ O L [l [l L L U [ 0

No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

10- Cuando su familiar le interrumpe varias veces mientras esta haciendo la
comida, ¢ hasta qué punto cree que usted es capaz de responderle sin levantar la
voz?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ [] [ [] [] [] [] [] [ []

No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

11- ¢Hasta qué punto cree que usted es capaz de controlar el pensar sobre los
aspectos negativos o desagradables de cuidar de su familiar?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ [] [ [] [] [ [ [] [ []

No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo
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12- ¢ Hasta qué punto cree que usted es capaz de controlar el pensar sobre lo
injusto que es que usted tenga que aguantar esta situacion (de cuidar de su

familiar)?
NA| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ O [ O O [ [ O B 0
No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

13- ¢ Hasta qué punto cree que usted es capaz de controlar el pensar en qué vida
tan buena tuvo antes de la enfermedad de su familiar y cuanto ha perdido debido a

ello?
N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[] [] [] [ [] [] [] [ [ [] [] []
No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

14- ¢ Hasta qué punto cree que usted es capaz de controlar el pensar sobre lo que
se esté perdiendo o a lo que esté renunciando por cuidar de su familiar?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[] [] [] (] [ [] [] [ [] [] [ []
No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo

15- ¢ Hasta qué punto cree que usted es capaz de controlar el preocuparse sobre
problemas futuros que pueden surgir debido al cuidado de su familiar?

N/A| O 10 | 20 | 30 | 40 | 50 60 70 | 80 | 90 | 100
[ [ [ [] [ [] [] [] [] [] [ []
No soy capaz Soy capaz de Estoy seguro de
de hacerlo en hacerlo gue soy capaz
absoluto moderadamente de hacerlo
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ANEXO 5: CUESTIONARIO DE ORIENTACION HACIA LA VIDA OLQ-13

INSTRUCCIONES:

A continuacion se presentan una serie de preguntas relacionadas a varios

aspectos de su vida. Cada pregunta tiene siete opciones de respuesta.

Por favor, mencione el nimero que exprese su respuesta considerando el 1y el 7
como las respuestas opuestas y extremas. Si usted piensa que su respuesta es
intermedia indiqgue uno de los numeros que se encuentran en el medio y que

exprese mejor su sentimiento u opinién. Por favor, solo de una respuesta.

¢ Tiene la sensacidn de que no le interesa lo que sucede a su alrededor?

Nunca Senzwuy rara 1 2 3 4 5 6 7 A menudo

¢Le ha sucedido en el pasado que se ha sorprendido por el comportamiento de la gente
gue usted pensaba que conocia muy bien?

Nunca me ha 1| 2 | 3| a | 5 | e | 7 | Sempremeha
sucedido sucedido

¢Le ha ocurrido que las personas con la que usted contaba le decepcionaron?

Nunca me ha 1 5 3 4 5 6 7 Siempre me ha
sucedido sucedido

Hasta el ahora, su vida ha tenido

Ninguna meta ni Metas y
9 1 2 3 4 5 6 7 proyectos muy
proyecto claro claros

¢, Tiene usted la sensacion de que ha sido tratado injustamente?

A menudo 1 2 3 4 5 6 v Rara vez o
nunca
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¢ Tiene la sensacion de que esta pasando por una situacion extrafia y no sabe qué hacer?

6 A menudo 1 2 3 4 5 6 7 Rara vez o
nunca
Hacer las cosas que usted hace todos los dias es:
Z Una fuente de Una fuente de
profundo placery 1 2 3 4 5 6 7 dolory
satisfaccion aburrimiento
¢ Tiene usted ideas y sentimientos encontrados/confusos?
8 A menudo 1 2 3 | 4 | 5 6 7 Rara vez o
nunca
¢, Siente usted dentro de si algo que no le gustaria sentir?

9 A menudo 1 2 3 4 5 6 7 Rara vez o

nunca
Muchas personas, inclusive las de caracter fuerte, algunas veces se sienten fracasadas
en ciertas situaciones. ¢ Con qué frecuencia usted ha sentido esto en el pasado?

10 q p

Nunca 1 2 3 4 5 6 7 A menudo
Cuando enfrenta algun problema, generalmente ha encontrado que usted:

11 Exagero o Vio las cosas en
minimizo su 1 2 3 4 5 6 7 la medida
importancia correcta

¢,Con qué frecuencia tiene usted la sensacion de que tienen poco sentido las cosas que

12 realiza en su vida diaria?

A menudo 1 2 3 4 5 6 7 Rara vez o
nunca
¢, Con qué frecuencia tiene usted la sensacion de no poder mantenerse bajo control?

13 A menudo 1 | 2| 3| 4|5 |6 |7 Rara vez o

nunca

“Gracias por su colaboracion”
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ANEXO 6 : CERTIFICACION DEL COMITE ETICO CIENTIFICO DE LA
FACULTAD DE ENFERMERIA DE LA UNIVERSIDAD DE CONCEPCION, CHILE

— >
. o 6 . FACULTAD DF

FACULTAD DE ENFERMERIA \ M

Concepceion 27 de Septiembre de 2019
Ref: Resolucion N°064-19

Sra.

Martha Parra Aguirre
Investigadora Principal
Presente.

Estimada Investigadora:

Junto con saludar, nos permitimos informar a usted que ¢l Comité Etico Cientifico (CEC) de
la Facultad de Enfermeria, integrado por los académicos Luis Luengo M., Maritza Espinoza
V. y Ménica Burgos M., en sesion del dia 26 de septiembre del afio en curso, analizaron la
segunda version del proyecto de investigacion “Factores cognitivo afectivos y su relacion
con el estilo de vida promotor de salud del cuidador familiar de personas con discapacidad
severa del Distrito Metropolitano de Quito-Ecuador 2019-20217.

Respecto a la Gltima revision este comité sugiere reconsiderar la entrega de los resultados a
través de la via telefonica, pudiendo ser realizada de manera personal o por escrito al
participante, resguardando la confidencialidad de la informacién. Ademas considerar que el
reporte escrito entregado al Ministerio de Inclusion Econdmica y Social sean los resultados
globales de la investigacion.

Este Comité ha resuelto: dado que las sugerencias sefialadas anteriormente no revisten un
cambio sustancial en el desarrollo del proyecto, se ha decidido su aprobacion para continuar
con las instancias siguientes para su ejecucion.

Atentamente,

Yt

/A o
/ﬁariléa Espinoza V.
Secretaria CEC
Facultad Enfermeria
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ANEXO 7: CERTIFICACION DEL COMITE DE ETICA, BIOETICA Y
BIOSEGURIDAD DE LA VICERRECTORIA DE INVESTIGACION Y
DESARROLLO DE LA UNIVERSIDAD DE CONCEPCION, CHILE

Universidad de Concepcion
Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo
Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad

CEBB 52 ,l -2019.

Concepcion, noviembre de 2019.

CERTIFICADO

El Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de la
Universidad de Concepcién ha revisado el protocolo del PROYECTO DE TESIS titulado “FACTORES
COGNITIVO AFECTIVOS Y SU RELACION CON EL ESTILO DE VIDA PROMOTOR DE SALUD DEL CUIDADOR
FAMILIAR DE PERSONAS CONDISCAPACIDAD SEVERA DEL DISTRITO METROPOLITANO DE QUITO-
ECUADOR 2019-2021" presentado por la Enfermera SRTA. MARTHA AIDA PARRA AGUIRRE, en calidad
de candidata al grado de Doctor en Enfermeria de la Universidad de Concepcién, junto a su Profesora
Guia, DRA. PATRICIA CID HENRIQUEZ, docente del Departamento de Enfermeria de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad de Concepcién, y ha comprobado que cumple con las normas y
procedimientos éticos y bioéticos establecidos nacional e internacionalmente para estudios que
involucran personas.

En la propuesta del Proyecto de Tesis para la obtencion del grado de Doctor en Enfermeria, el
objetivo general es analizar la relacién entre los factores cognitivo-afectivos, las caracteristicas bio-
socioculturales y las caracteristicas del cuidado con el estilo de vida promotor de salud de los cuidadores
familiares de personas con discapacidad severa que residen en el Distrito Metropolitano de Quito. Para
esto propone desarrollar este proyecto con la ejecucion de 09 (nueve) objetivos especificos. Inicialmente
pretende describir las caracteristicas bio-socioculturales del cuidador familiar de personas con
discapacidad severa y las caracteristicas del cuidado que brinda el cuidador familiar en este contexto.
Después, prevé evaluar los factores cognitivo-afectivos (sentido de coherencia y a la autoeficacia del
cuidado) y el estilo de vida promotor de salud del cuidador familiar de personas con discapacidad severa.
Con estos datos pretende analizar la asociacién entre la percepcion del sentido de coherencia y el estilo
de vida promotor de salud del cuidador familiar y la percepcion de la autoeficacia del cuidado y el estilo
de vida, ademas analizar la relacién entre las caracteristicas bio-socioculturales del cuidador familiar y las
caracteristicas del cuidado y entre los factores cognitivo-afectivos (sentido de coherencia y autoeficacia
del cuidado) con el estilo de vida promotor de salud del cuidador familiar. Por ultimo, buscara modelar el
estilo de vida promotor de salud del cuidador familiar en funcién de los factores cognitivo-afectivos del
cuidador familiar, las variables bio-socioculturales y las caracteristicas del cuidado.

En este estudio, que considera un enfoque cuantitativo, no experimental transeccional,
descriptivo y correlacional, la participacién de cada sujeto seleccionado, cuidadores familiares de
personas con discapacidad severa del Distrito Metropolitano de Quito, que reciben el Bono Estatal
Joaquin Gallegos Llara, estard basada en el proceso de consentimiento informado, el cual sera
debidamente aplicado y documentado, conforme modelo presentado a este Comité institucional.

Todo lo anterior est4 detalladamente descrito en la “Metodologia” del proyecto de tesis.

sitario s/n 100 ANOS
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Universidad de Concepcion
Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo
Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad

La custodia de las informaciones y de los resultados del estudio que se propone, serade
cargo de la Investigadora Responsable, la Enfermera Srta. Martha Aida Parra Aguirre.

La ejecucion del Proyecto de Tesis en pauta asegura que no vulnera los derechos y la dignidad de
los sujetos participantes en el estudio, garantizando la libertad, la voluntariedad y la privacidad de los
mismos, presentando para ello los métodos de proteccion que aseguran la confidencialidad de los datos
de investigacion y de custodia estricta de la informacion obtenida, observando todas las caracteristicas
formales y necesarias para su validez.

Este Comité considera que el Proyecto de Tesis presentado observa los derechos asegurados en
la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, los derechos y principios de la Declaracién Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos, y las Normas Eticas de la Organizacién Panamericana de la Salud
para Investigaciones con Sujetos Humanos. Asimismo, considerando que este proyecto contempla
estudios que involucran a pacientes de instituciones sanitarias de Ecuador, debe ser sometido a revision
y aprobacién del Comité de Etica de Investigacién en Seres Humanos correspondiente y acreditado por el
Ministerio de Salud Ptiblica del Gobierno de la Republica del Ecuador.

En atencidn a todo lo anterior y dado que el proyecto de tesis para optar al grado de Doctor en
Enfermeria presentado por la SRTA. MARTHA AIDA PARRA AGUIRRE titulado “FACTORES COGNITIVO
AFECTIVOS Y SU RELACION CON EL ESTILO DE VIDA PROMOTOR DE SALUD DEL CUIDADOR FAMILIAR
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD SEVERA DEL DISTRITO METROPOLITANO DE QUITO-ECUADOR
2019-2021”, no muestra elementos que puedan transgredir las normas y principios éticos y bioéticos de
la investigacién en seres humanos, asi como también los principios rectores de nuestra Institucion
Universitaria, los delineados en la Declaracién de Singapur sobre la Integridad en la Investigacion (2010)
y las normas relativas adoptadas por la Comisién Nacional de Investigacion Cientifica y Tecnoldgica —
CONICYT, este Comité resuelve aprobarlo, confiriendo el presente Certificado.

/
’/ud %‘éﬂ.
DRA. MARIA ANDREA RODRIGUEZ TASTETS
PRESIDENTA ;
COMITE DE ETICA, BIOETICA Y BIOSEGURIDAD
VICERRECTORIA DE INVESTIGACION Y DESARROLLO
UNIVERSIDAD DE CONCEPCION

rio Universitario s/n | 100 ANOS
eudec )
2204302

60 C - Correo 3, secrevrid@udec.cl

pcion, Chile
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ANEXO 8: CERTIFICACION DEL SUBCOMITE DE ETICA DE INVESTIGACION
EN SERES HUMANOS DE LA UNIVERSIDAD CENTRAL DEL ECUADOR




ANEXO 9: SOLICITUD DE BASE DE DATOS DE BENEFICIARIOS BONO JGL

Quito, 22 de agosto de 2018

Doctora

Soledad Vela Yépez

SUBSECRETARIA DE DISCAPACIDADES
Presente.

De mi consideracion.

Yo, Martha Aida Parra Aguirre, CC. 1715799209, docente de la Carrera de Enfermeria
de la Universidad Central de Ecuador y actualmente estudiante del Programa de
Doctorado en Enfermeria de la Universidad de Concepcion de Chile, en este
momento me encuentro en la fase de propuesta de proyecto de investigacion como
parte de mi formacion académica, en este sentido, la propuesta se titula "FACTORES
COGNITIVO AFECTIVOS Y SU RELACION CON LA CONDUCTA PROMOTORA DE
SALUD DEL CUIDADOR FAMILIAR DE PERSONAS DEPENDIENTES DEL D.M. QUITO-
ECUADOR 2018-2021".

Es de mi interés trabajar en la linea de la promocion de la salud de los cuidadores
familiares de personas con discapacidad por toda la problematica que estas personas
enfrentan ante su realidad como cuidadores, ademas es importante para el pais
conocer los factores que promueven o limitan el autocuidado de quienes ejercen el
rol de cuidador para con los resultados de esta investigacion implementar un modelo
de promocién y cuidado de la salud de los cuidadores familiares.

El objetivo de la investigacion es analizar la relacion entre los factores cognitivo
afectivos (percepcion del sentido de coherencia, autoeficacia, apoyo social),
. variables sociodemograficas y conducta promotora de salud del cuidador familiar de
personas dependientes que residen en el Distrito Metropolitano de Quito. El tipo de
estudio seria: cuantitativo, no experimental transeccional, descriptivo vy



correlacional, cuya unidad de andlisis seran los cuidadores familiares de personas
dependientes del Distrito Metropolitano de Quito.

Conociendo que existen politicas nacionales que se han implementado en los ultimos
anos con respecto a la diada persona con discapacidad y cuidador, solicito de la
manera mas comedida el apoyo de la Subsecretaria de Discapacidades para la
identificacion de los sujetos de estudio de todas las personas que tengan cuidadores,
tanto de servicios para personas con discapacidad como los beneficiarios del Bono
Joaquin Gallegos Lara, esta informacién servira de insumo bdsico para la
investigacion y serd manejada bajo estrictas normas de confidencialidad. Ademas,
si fuera posible me ayuden con la informacién sobre politicas de cuidado y acciones
ejecutadas hasta el momento, como referencia para el establecimiento de la linea
base de la investigacion.

Por todo lo anterior, agradezco de antemano el apoyo que la Subsecretaria de
Discapacidades pudiera brindarme para un trabajo conjunto y expreso al mismo
tiempo mi compromiso de que durante y al finalizar la investigacion toda la
informacién que se genere se pondra a disposicion de su institucion para los fines
que se crea convenientes.

Por la favorable atencién que se sirva dar a la presente, anticipo mi agradecimiento.

Atentamente.

i .‘f{@/
Martha Parra Aguirre IRE( .
CC. 1715799209 SECRETARI
Telf. 0996039270/024522667 :



ANEXO 10: CARTA DE APOYO A LA INVESTIGACION POR PARTE DE LA
SUBSECRETARIA DE DISCAPACIDADES DEL MIES

.l
ECONONICA Y SO0 :
S

Oficio Neo. MIES.SD-2019-0762-0
Quitn, DAL, 12 de agosto de 2019

Asunte: SRA MARTHA AIDA PARRA. SOLICITA CARTA DE APOYO.

Murtha Asda Pars Aguirne
En su Despacho

De ma coasideracdn:

En respeesta al Documento Noo OF SN, wma ver salizado sa requerimiento I
Subsecretaria de Discapacidades estaria de ncoerdo en ser fuente de su investigacida ¢l
referido Proyecso como parte de si formacion académaca “Foctares cognitivo afectivas y
su relscedn con ¢l estilo de vida proenotor de sadod del cusdador famaliar de personas con
discapacidid severn del Dissriso Memopoltano de Quits-Ecusdor 2019-2021.

Por J0 anterarmense expuaesto comsidero realizar waa reunion e trabajo para coodinir
plgunos aspecins imberendes A Sus (NEfeses gue POr supaesio Vayan de ncwecdo a In
Politics de esta Camtera de Fatado en estos casos, estareonds comemicando dia ¥ hora paus
rewnirnos, conlquier inguictud comunicarse ol minwro de comtacto I9E3 100 ext S21 K.

Can sentsmicntos de distinguxda consideneiin,

Atomtamenic.

— o S0
DRl

Mgs. Kari f nales Rours

SUBSECRETARIA DE DISCAPACIDADES, ENCARGADA

Ketrrencian:
< MIES-DM-DAG-2019- 3004 EXT

Ancaos
- e g HITS-HNd-oc palt
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ANEXO 11: ACTA DE ENTREGA DE DATOS DE BENEFICIARIOS DEL BONO
JGL

Ministerio
de Inclusion
Econémica y Social

ACTA DE CONFIDENCIALIDAD

En la ciudad de Quito, a los 25 dias del mes de septiembre de 2018, comparecen la Dra. Mdnica
Ullauri Enriquez, Directora de Proteccién al Cuidado de las Personas con Discapacidad, y la Sra.
Martha Aida Parra Aguirre, quienes suscriben la presente ACTA ENTREGA-RECEPCION DE
CONFIDENCIALIDAD. de la entrega en medio magnético CD: Listado de Beneficiarios Joaquin
Gallegos Lara de la Zona 9 y Norma Técnica Joaquin Gallegos Lara.

ENTREGA CONFORME RECIBE CONFORME
~7 2 o/ ‘
WD id QR Ll

Dra. Ménica Ullauri Enriquez Sra. Martha Aidg Parra Aguirre

DIRECTORA DE PROTECCIONA AL

A
CUIDADO DE LAS PERSONAS
CON DISCACIDAD ( % 2” winisterio
i Economica y Social

! SUBSECRETARIA DE DISCAPACIDADES

1 JIRECCION DE PROTECCION AL CUIDADO
| “F LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

B




ANEXO 12: CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO UdeC

UNIVERSIDAD DE CONCEPCION
FACULTAD DE ENFERMERIA 7@
DIRECCION DE POSTGRADO
PROGRAMA DOCTORADO EN ENFERMERIA

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

PARA LOS PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO

FolioN*: (] ] 1)

TiTULO DEL ESTUDIO: “Factores cognitivo-afectivos y su relacion con estilo de vida
promotor de salud del cuidador familiar de personas con discapacidad severa del D-M.
Quito-Ecuador 2019-2021".

INVESTIGADOR RESPONSABLE: Lic. Martha Aida Parra Aguirre, Especialista en
Enfermeria Familiar y Comunitaria, Docente de la Carrera de Enfermeria de la
Universidad Central del Ecuador, Estudiante del Programa de Doctorado en Enfermeria
de la Universidad de Concepcion.

TELEFONO DE CONTACTO 24 HORAS: 0996039270
CORREO ELECTRONICO: maparraa@uce.edu.ec / titaparrag@hotmail.es

INVESTIGADOR ALTERNO: Dra. Patricia Cid Henriquez, Docente del Programa de
Doctorado en Enfermeria de la Universidad de Concepcién.

Versién 2.0 Cl 2019 1
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Sr(a)(ita),

Usted ha sido invitada/o a participar en este estudio titulado “Factores cognitivo-afectivos
y su relacion con estilo de vida promotor de salud del cuidador familiar de personas con
discapacidad severa del Distrito Metropolitano de Quito-Ecuador 2019-2021”. Solicito a
usted que lea atentamente esta informacion y tenga la libertad de consultar cualquier
duda.

El objetivo primordial de este estudio es analizar la relacion entre los factores cognitivo-
afectivos del cuidador familiar, las caracteristicas bio-socioculturales y las caracteristicas
del cuidado con el estilo de vida promotor de salud de los cuidadores familiares.

Su participacion en este estudio constituye un aporte significativo al conocimiento y apoyo
que se les pueda proporcionar a los cuidadores de personas con discapacidad severa.
Su participacion es voluntaria, no recibird ninguna compensacién econémica por
participar, puede negarse a colaborar si asi lo desea o suspender su participacion en
cualquier momento, lo cual no implicara sancion alguna.

Para llevar a cabo este estudio seran entrevistados cuidadores familiares permanentes
de personas con discapacidad severa que residan en el Distrito Metropolitano de Quito,
es por ello que usted fue considerado para participar de esta investigacion.

Su participacion consistiria en responder en un solo momento cuatro cuestionarios, uno
de ellos recaba datos personales y tres escalas que valoraran su percepcion del sentido
de coherencia, autoeficacia del cuidado y la valoracion del estilo de vida promotor de
salud. El tiempo estimado que le tomara para responderlos sera de 90 minutos
aproximadamente.

Se pretende que los resultados de este estudio contribuyan a identificar aquellos
cuidadores de personas con discapacidad severa que requieren tanto fortalecer como
modificar su estilo de vida con el fin de mejorar su autocuidado. No existen costos
asociados con su participacion en esta investigacion, si usted requiere fortalecer y/o
modificar su estilo de vida puede solicitarlo libremente a la investigadora en la direccion y
teléfonos identificados en este informativo, quien procedera a proporcionarle
gratuitamente una sesion de consejeria relacionada con estrategias que usted puede
desarrollar. 0

Versién 2.0 Cl 2019 2
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Los riesgos a los cuales usted puede estar sometido se relacionan con los efectos que le
puede producir el recordar momentos o experiencias poco agradables o dolorosas de su
vida. En ese caso la investigadora derivara si la situacion amerita a las instancias de
apoyo pertinentes sin que esto represente costo alguno para usted.

Los datos que usted proporcione seran de absoluta confidencialidad. Las (nicas personas
que tendran acceso a este material son la investigadora y sus colaboradores, se
mantendra el anonimato, es decir su nombre no aparecera en sus respuestas. Las
encuestas seran archivadas y reguardadas durante cinco anos por la investigadora en la
oficina de trabajo en la Universidad Central del Ecuador y sélo seran usadas para el
presente estudio no siendo aplicadas para otras instancias.

De los resultados obtenidos se realizaran publicaciones cientificas resguardando la
identificacion de los participantes, respetando la confidencialidad y anonimato
establecidos. Al final del estudio se daran a conocer los resultados de manera personal a
los participantes resguardando la confidencialidad de la informacion y un informe escrito
con los resultados globales de la investigacion al Ministerio de Inclusion Econdmica y
Social.

Si usted tiene alguna consulta sobre este estudio, por favor llame a las investigadoras:
Martha Aida Parra Aguirre 0996039270 en Ecuador o a Patricia Cid Henriquez, al
N°2207065-2204948 de la Universidad de Concepcion- Chile.

Si ademas usted desea mayor informacion en relacion a los derechos que usted tiene al
participar de este estudio se podra contactar a la Dra. Monica Burgos, presidenta del
Comité Etico Cientifico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Concepcion.
Datos de contacto: Teléfono: (56-41) 2207065 Mail: moniburgos@udec.cl.

Si usted accede a participar de esta investigacion tendra que firmar por duplicado el

documento que se adjunta y recibira una copia del mismo.

Gracias por su importante colaboracion.

Martha Aida Parra Aguirre
Investigadora Principal
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ACTA DE CONSENTIMEINTO
(FIRMAS)

He sido invitada(o) a participar en el estudio “Factores cognitivo-afectivos y su relacion
con estilo de vida promotor de salud del cuidador familiar de personas con discapacidad
severa del D.M. Quito-Ecuador 2019-2021". Entiendo que mi participacion consistira en
responder cuatro cuestionarios, uno de ellos recaba mis datos personales y los otros tres
valoraran mi percepcion del sentido de coherencia, autoeficacia del cuidado y la He sido
invitada(o) a participar en el estudio “Factores cognitivo-afectivos y su relacion con estilo
de vida promotor de salud del cuidador familiar de personas con discapacidad severa del
Distrito Metropolitano de Quito-Ecuador 2019-2021". Entiendo que mi participacion
consistira en responder en un solo momento cuatro cuestionarios, uno de ellos recaba mis
datos personales y los otros tres valoraran mi percepcion del sentido de coherencia,
autoeficacia del cuidado y la valoracion del estilo de vida promotor de salud.

Se me ha leido la informacién del documento de consentimiento y me han quedado claros
los riesgos y beneficios de mi participacion en el estudio. He tenido tiempo para hacer
preguntas y se me ha contestado claramente. En conocimiento de los objetivos
propuestos, comprendiendo claramente los aspectos implicados en mi participacion,
habiendo tenido la oportunidad de aclarar las dudas referentes al tema de estudio y
sabiendo que tengo el derecho a terminar mi participacion en cualquier momento, acepto
voluntariamente participar en esta investigacion.

Fecha:

Nombre:
Cédula de |dentidad: Firma: Participante de la

Investigacion
Nombre:
Cédula de |dentidad: Firma: Investigadora

Responsable
Nombre:
Cédula de |dentidad: Firma: Ministro de fe
Versién 2.0 CI 2019 4
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ANEXO 13: CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO UCE

UNIVERSIDAD CENTRAL DEL ECUADOR
SUBCOMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS
Aprobado por MSP: Of. N°MSP-VGVS-2017-0955-O /21-11-2017

CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA EL CASO DE MAYORES DE EDAD

Este formulario de Consentimiento informado va dirigido a Cuidadoras familiares de
personas con discapacidad severa del Distrito Metropolitano de Quito, a quienes se les
ha invitado a participar en la Investigacion “Factores cognitivo-afectivos y su relacién con
estilo de vida promotor de salud de la cuidadora familiar de personas con discapacidad
severa del Distrito Metropolitano de Quito-Ecuador 2019-2021".

1. NOMBRE DE LOS INVESTIGADORES TUTORES Y/O RESPONSABLES:

INVESTIGADOR RESPONSABLE: Lic. Martha Aida Parra Aguirre, Especialista
en Enfermeria Familiar y Comunitaria, Docente de la Carrera de Enfermeria de la
Universidad Central del Ecuador, Estudiante del Programa de Doctorado en
Enfermeria de la Universidad de Concepcion.

INVESTIGADOR ALTERNO: Dra. Patricia Cid Henriquez, Docente del Programa
de Doctorado en Enfermeria de la Universidad de Concepcion.

2. PROPOSITO DEL ESTUDIO: El objetivo primordial de este estudio es
analizar la relacion entre los factores cognitivo-afectivos (sentido de coherencia,
autoeficacia) de la cuidadora familiar, las caracteristicas bio-socioculturales
(edad, sexo, instruccion, religion) y las caracteristicas del cuidado (tiempo de
ejercicio del rol de cuidador, horas diarias del cuidado) con el estilo de vida
promotor de salud de los cuidadores familiares.

Para llevar a cabo este estudio seran entrevistadas cuidadoras familiares
permanentes de personas con discapacidad severa que residan en el Distrito
Metropolitano de Quito, es por ello que usted fue considerada para participar de
esta investigacion.

Su participacion en este estudio constituye un aporte significativo al conocimiento y
apoyo que se les pueda proporcionar a las cuidadoras de personas con
discapacidad severa.

Se pretende que los resultados de este estudio contribuyan a identificar aquellas
cuidadoras de personas con discapacidad severa que requieren tanto fortalecer
como modificar su estilo de vida con el fin de mejorar su autocuidado.

367




PARTICIPACION VOLUNTARIA O VOLUNTARIEDAD: Su participacion
es voluntaria, no recibira ninguna compensacion econdémica por participar, puede
negarse a colaborar si asi o desea o suspender su participaciéon en cualquier
momento, lo cual no implicara indemnizacion para cualquiera de las partes.

PROCEDIMIENTO Y PROTOCOLOS A SEGUIR: Su participacion
consistiria en responder en un solo momento cuatro cuestionarios, uno de
ellos recaba datos personales y tres escalas que valoraran su percepcion
del sentido de coherencia, autoeficacia del cuidado y la valoracién del
estilo de vida promotor de salud. El tiempo estimado que le tomara para
responderlos sera de 40 minutos aproximadamente.

DESCRIPCION DEL PROCEDIMIENTO: La investigadora leera una a una
las preguntas del cuestionario, para facilitar el proceso, se le presentara
una cartilla con las opciones de respuesta por cada cuestionario.

Segun el cuestionario, se le presentara la cartilla que corresponda para que
usted escoja la respuesta que desee.

Se continuara de la misma forma hasta completar todos los cuestionarios.

RIESGOS: Los riesgos a los cuales usted puede estar sometida se relacionan
con los efectos que le puede producir el recordar momentos o0 experiencias poco
agradables o dolorosas de su vida. En ese caso la investigadora derivaréa si la
situacion amerita a las instancias de apoyo pertinentes sin que esto represente
costo alguno para usted.

BENEFICIOS: Los beneficios obtenidos en esta investigacion, seran en
primera instancia de forma directa para las participantes ya que permitira
identificar a aquellas cuidadoras cuyo estilo de vida esté afectando a su
salud, quienes podran solicitar libre y gratuitamente asesoria sobre
promocion de la salud a la investigadora, y luego para la comunidad en
general ya que se tendrd un marco de referencia de la realidad local y
social.

COSTOS: No existen costos asociados con su participacion en esta
investigacion, si usted requiere fortalecer y/o modificar su estilo de vida
puede solicitarlo libremente a la investigadora en la direccion y teléfonos
identificados en este informativo, quien procederd a proporcionarle
gratuitamente una sesion de consejeria relacionada con estrategias que
usted puede desarrollar.
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9.

10.

CONFIDENCIALIDAD: Los datos que usted proporcione seran de absoluta
confidencialidad. Las Unicas personas que tendran acceso a este material son la
investigadora y sus colaboradores, se mantendra el anonimato, es decir su
nombre no aparecera en sus respuestas. Las encuestas serdn archivadas y
resguardadas bajo llave durante cinco afios por la investigadora en la oficina de
trabajo en la Universidad Central del Ecuador y sélo seran usadas para el
presente estudio no siendo aplicadas para otras instancias.

De los resultados obtenidos se realizardn publicaciones cientificas resguardando
la identificacion de los participantes, respetando la confidencialidad y anonimato
establecidos. Al final del estudio se daran a conocer los resultados resguardando
la confidencialidad de la informacion en un informe escrito con los resultados
globales de la investigacion al Ministerio de Inclusién Econdmica y Social.

TELEFONOS DE CONTACTO: Para garantizar el respeto a sus derechos
como participante, esta investigacion fue previamente revisada y aprobada por el
Subcomité de Etica de Investigacion en Seres Humanos de la Universidad
Central del Ecuador.

Si usted tiene alguna consulta sobre este estudio, por favor llame a las
investigadoras: Martha Aida Parra Aguirre 0996039270 en Ecuador o a Patricia
Cid Henriquez, al N°2207065-2204948 de la Universidad de Concepcion- Chile.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

................................................................................................. portadora
de la cédula de ciudadania numero ..................... , por mis propios y personales
derechos declaro he leido este formulario de consentimiento y he discutido
ampliamente con la investigadora los procedimientos descritos anteriormente.

Entiendo que mi participacion consistird en responder en un solo momento cuatro
cuestionarios, uno de ellos recaba mis datos personales y los otros tres valoraran
mi percepcion del sentido de coherencia, autoeficacia del cuidado y la valoracion
del estilo de vida promotor de salud

Entiendo que los beneficios de la investigacion que se realizara, seran en primera
instancia de forma directa para mi, ya que permitira identificar si mi estilo de vida
esta afectando a mi salud, y luego para la comunidad en general ya que se tendra
un marco de referencia de la realidad local y social. y que la informacion
proporcionada se mantendra en absoluta reserva y confidencialidad, y que sera
utilizada exclusivamente con fines académicos

Dejo expresa constancia que he tenido la oportunidad de hacer preguntas sobre
todos los aspectos de la investigacion, las mismas que han sido contestadas a mi
entera satisfaccion en términos claros, sencillos y de facil entendimiento. Declaro
gue se me ha proporcionado la informacion, teléfonos de contacto y direccion de
las investigadoras a quienes podré contactar en cualquier momento, en caso de
surgir alguna duda o pregunta, las misma que seran contestadas verbalmente, o,
si yo deseo, con un documento escrito.

Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del estudio
en cualquier momento, sin que esto genere derecho de indemnizacion para
cualquiera de las partes.

Comprendo que, si me enfermo o lastimo como consecuencia de la participacion
en esta investigacion, se me proveera de cuidados médicos.

Entiendo que los gastos en los que se incurra durante la investigacion seran
asumidos por la investigadora.

En virtud de lo anterior declaro que: he leido la informacién proporcionada; se me
ha informado ampliamente del estudio antes mencionado, con sus riesgos y
beneficios; se han absuelto a mi entera satisfaccion todas las preguntas que he
realizado; y, que la identidad y los datos relacionados con el estudio de
investigacion se mantendran bajo absoluta confidencialidad, excepto en los casos
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determinados por la Ley, por lo que consiento voluntariamente participar en esta
investigacion en calidad de participante, entendiendo que puedo retirarme de ésta
en cualquier momento sin que esto genere indemnizaciones de tipo alguno para
cualquiera de las partes.

Firma del Participante
C.C.

Mail:

N°. Telf.:

Fecha:

Yo, Martha Aida Parra Aguirre, en mi calidad de Investigadora, dejo expresa
constancia de que he proporcionado toda la informacion referente a la
investigacion que se realizard y que he explicado completamente en lenguaje
claro, sencillo y de facil entendimiento @ ..........cccooeiiiiiiiiiiiiiii i,
(nombres completos de la participante) su calidad de participante cuidadora
familiar de personas con discapacidad severa del Distrito Metropolitano de Quito,
la naturaleza y propésito del estudio antes mencionado y los riesgos que estan
involucrados en el desarrollo del mismo. Confirmo que la participante ha dado su
consentimiento libremente y que se le ha proporcionado una copia de este
formulario de consentimiento. El original de este instrumento quedara bajo
custodia de la investigadora y formara parte de la documentacién de la
investigacion.

Firma del Investigador:
C.C.

Mail:

N°. Telf.:

Fecha:
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ANEXO 14: FORMULARIO DE REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO
INFORMADO PARA PARTICIPANTES DE LA INVESTIGACION

\\J_kif_v’/
UNIVERSIDAD CENTRAL DEL ECUADOR
SUBCOMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS
Aprobado por MSP: Of. N°MSP-VGVS-2017-0955-O /21-11-2017

REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

En caso de haber sido participante en la Encuesta de Salud, haber dado el
consentimiento a participar y desear revocar dicho consentimiento

Titulo del estudio:
“Factores cognitivo-afectivos y su relacién con estilo de vida promotor de

salud de la cuidadora familiar de personas con discapacidad severa del
Distrito Metropolitano de Quito-Ecuador 2019-2021”.

Responsable: Martha Aida Parra Aguirre

Universidad: Universidad de Concepcion-Chile

Y0, et como participante de ........... afnos de edad, con
domicilio en Ul TUaalw | &y . ... .. con
Clo Revoco el consentimiento para la participacion en la
investigacion prestado en fecha ............cccoveeiint. ., que doy con esta fecha

por finalizado, sin tener que dar explicaciones y sin que esto pueda afectar a los
cuidados médicos que se me proporcionan. Esta revocacion del consentimiento
dado en su dia implica la eliminacion inmediata de los datos obtenidos, que no
podran ser utilizados para ningun fin.

BN e, A€ oo de 20.....
Firma del participante: Firma de un testigo:

(Nombres y Apellidos) (Nombres y Apellidos)
Cl: Cl:
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ANEXO 15: AUTORIZACION DE USO CUESTIONARIO CEVPS I

LR BT | OF
COLLEGE OF HURESING
Hoal? Casartront

Medical Center
$35330 Havaska llacboal Conviet
Crnatha, ME G5106-5330
A0 B8

[P 0GR ETT

Dear Colleague:

Thank you for your imterest In the Heaith-Promoting Litesie Profie I, The onginal Heafth-Promating Litestyle
Profliz became avallable In 1987 and has been used exiensively since that tme. Based on oUr DWN experence
and feadback from multiple users, it was revisad o more accurately reflect cument Iiterature and pracice and to
acfileve balance among the subscales. The Healff-Promafing L¥estyle Profe I continues 1o measure heakh-
promeating behavior, conceptualized a5 a muitkdimensional pathem of salf-nitiated actions and perceptions that
senve to maintaln or enhance the level of wellness, sef-actuallzation and fulfilimant of the Individual. The 52-tem
summated behavior rating scale emplioys a 4-point response format to measure the frequency of sai-reponed
healf-promoting behaviors In the domains of heaith responsibliity, physical activity, nutrition, spirtual growth,
Inferpersonal relations and stress management It ks appropriate for w2 In reseanch within the framework of the
Health Promotion Mode! (Pender, 1587), a5 well as for a varkety of other purpases.

The development and psychometric evaluation of the English and Spanish language versions of the original
InsTumEnt have been I'E'FI{HTEﬂ I

Walker, 5N, Sechrist, K. R, & Pender, N J. {1387). The Health-Promoting L festyle Proflie: Development and
psychometric characieristics. Nursing Research, 36(2), T6-81.

walkes, 5. N_, Volkan, K., Sechrist, K. K., & Pender, M. J. {1988). Health-promoting Ifestyles of older adults:
Comparisons with young and middie-aged aduls, comelates and patterns. Advances In Nursing Science,
41(1). TE-80.

Walker, 5. M., Kam, M. J., Pender, M. J., & Saechrst, K. R {1900} A Spanish language version of the Haalth-
Promoting Liestyie Proflie. Nursing Research, 3%y5), 268-273.

Cogyright of all versions of the Instrumant ks hald by Susan Noble Walker, EdD, RN, FAAN, Karen R. Sechiist,
PhD, RN, FAAN and Nola J. Pender, PhD, RN, FAAN. The orginal Health-Promoating Lifestyle Profe ks no longer
avallable. You have pemmission to downioad and use the HPLPI for non-commencial data collection purposas
SUCN 35 research of evaluabion projects provided that content is not aRered In any way and the copynght!
permission siatement at the end Is retained. The Instrument may be reproduced In the appendlx of a thesls,

dissariafion or research grant proposal. Reprodwction for any other purpase, Inciuding the publication of study
results, s prohibied.

A copy of the Instrument (Engllsh and Spanish verslons), scoring Instructions, an absiract of Me psychometric
findings, and a kst of publlcations reporting research using all versions of the Instrument are avallable for
downioad.

Sincerely,

...ﬁ‘"-n-lh‘:..r

Susan Moble Walker, EAD, RN, FAAN
Professor Ementus
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ANEXO 16: AUTORIZACION DE USO ESCALA RSCSE

Q Re: Authorization: Revised scale for care self-efficacy - Mozilla Firefox — m} ®
@ & https:/foutlook.office.com/owa/projection.aspx 809 e [ ﬁ =
5 Replyall | v i Delete  Junk v  ses x

Re: Authorization: Revised scale for care self-efficacy

@ Steffen, Ann <ann_steffen@umsl.edu> ® 5 Replyall | v

v Penacoba et al 2008.pdf v odf| Marquez-Gonzalez et a...

pdt| > | -
HEs  T3KE HEm  84KE

¥ Show 2l 5 sttachments {1 MB) ownload 2

Dear Professor Parra:
You certainly have our permission to use andfor translate the scale, which is attached and was originally developed by Dr. Dolores Gallagher-Thompson
at Stanford University with Spanish speaking caregivers in the US. It has also been translated and used by colleagues in Spain; | have attached their

translation and key measurement papers. Attached is our most recent review of the measure, that includes all of the studies published using Spanish
language translations. | have also attached Dr. Bandura's chapter in which he discusses measurement of self-efficacy.

Since the time thatthe measure was created, it has been used within other caregiving populations across varying stages of cognitive impairment. In

these circumstances, it remains very important to evaluate the appropriateness of the 3 subscales (SE: Obtaining Respite; SE: Managing Behaviors, SE:

Controlling Thoughts), as there is no total score, only subscale scores. When patients are in milder stages of cognitive impairment, the SE: Managing
Behaviors subscale is usually not applicable. with some populations, only SE:CT is a good fit.

Bestwishes for a successful project,
Ann

Ann M. Steffen, Ph.D., ABPP

(she/herhers)

Prafessor, Department of Psychological Sciences
Women's Health & Aging Lab

University of Missouri- St. Louis
ann_steffen@umsl.edu

314-516-5382

1-844-516-4395 (toll free)

http/iwww. umsl.edui~steffenal
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ANEXO 17: AUTORIZACION DE USO ESCALA RSCSE VERSION ESPANOLA

@ @ https:;//outlook.office.com/owa/projection.aspx

5 Replyall|v i Delete Junk|v e

Maria Marguez Gonzalez <maria.marquezi@uam.es=

Today, W&

BAGTH.A MDA PARRA AGLIRRE 4

3= EE

Wersion_ Espanola_de la..

¥ Show all 1 attachmeents (128 KB] Download Sawe to Onelrvs - Universdad Central del Ecuador

Estimads Profesors Pamra,

con mucho gusto le envie la versian espanols de la escala de
Autoeficacia, desedndoles mucheo éxito en su investigacion
un cordizl ssludo,

Mairiz

un proyects de investigacion

» para estudiar los factores cognitive-afectivos y su relzcion con

» estilo de vida prormotor de salud del cuidador familisr de personas

> con discapacidad severa del Distrite Metropolitanc de Quito-Ecuador.
> En estz investigacion se pretende evaluar lz autoeficaciz del

= cuidado en los cuidadores familizres, por esta razon le escribo para

= solicitarle de lz manerz mas comedida me conceds Iz autorizacion

> para €l uso y adaptacion linguistica y cultural para Ecuador y por

> favor me fadilite la version del instruments que usted y su equipo

* utilizaran en lz poblacién espafiola

> De anternanc agradezco su valioss colaboracion v quedo atenta 3 su respuesta.
> Atentarnents.

= Martha Pars

> + 503005039270

Mariz Marquez-Gonzslez. PhD.

Coordinadora del Programa de Doctorado en Psicologia Clinica v de la Salud
Facultad de Psicologiz

Universidad Autonoma de Madrid

C/Ivan Paulow. &

Campus de Cantoblanco

Madrid 28049

Telf- 91 4972113
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ANEXO 18: PUNTUACION V DE AIKEN PARA CEVPS I, OLQ-13 Y RSCSE

Tabla 1: Valores de V de Aiken computados para el CEVPS Il por criterio de

jueces. Quito, Ecuador. 2020. (n=5).

ITEM N° CLARIDAD  IMPARCIALIDAD PERTINENCIA RELEVANCIA IMPORTANCIA FROMEDIO
1 0,90 0,95 1,00 1,00 1,00 0,97
2 0,70 0,90 0,95 0,90 0,90 0,87
3 0,85 0,90 0,90 0,90 0,90 0,89
4 0,80 0,95 0,95 1,00 1,00 0,04
5 0,85 0,95 0,85 0,85 1,00 0,90
6 0,60 0,65 0,90 0,90 0,90 0,79
7 0,90 0,90 0,85 0,80 0,85 0,86
8 0,80 0,95 0,85 0,95 0,95 0,90
9 0,90 0,95 0,90 0,90 0,90 0,91
10 0,80 0,95 0,95 0,95 1,00 0,03
11 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
12 0,90 0,95 0,95 0,90 0,90 0,02
13 0,60 1,00 1,00 1,00 1,00 0,02
14 0,85 0,80 0,90 0,90 0,90 0,87
15 0,85 0,95 0,85 0,85 0,85 0,87
16 0,75 0,95 1,00 1,00 1,00 0,04
17 0,85 0,95 0,85 0,85 0,85 0,87
18 0,35 0,80 0,70 0,85 0,85 0,71
19 0,70 0,70 0,80 0,80 0,80 0,76
20 0,95 1,00 1,00 1,00 1,00 0,99
21 0,40 0,90 0,80 0,80 0,80 0,74
22 0,50 0,90 0,80 0,80 0,80 0,76
23 0,90 0,95 0,80 0,80 0,80 0,85
24 0,95 1,00 0,95 0,95 0,95 0,96
25 1,00 1,00 0,90 0,90 0,90 0,04
26 0,95 1,00 1,00 1,00 1,00 0,99
27 0,85 0,95 0,85 0,85 0,85 0,87
28 0,95 0,95 0,85 0,85 0,85 0,89
29 0,45 0,90 0,70 0,85 0,85 0,75
30 0,85 0,90 0,90 0,90 0,90 0,89
31 0,50 0,75 0,65 0,80 0,80 0,70
) 0,90 1,00 1,00 1,00 1,00 0,98
33 0,95 1,00 1,00 1,00 1,00 0,99
34 0,65 0,95 0,90 0,90 0,90 0,86
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Continuacién

ITEM N° CLARIDAD  IMPARCIALIDAD PERTINENCIA RELEVANCIA IMPORTANCIA FROMEDIO
35 0,85 0,95 0,85 0,85 0,85 0,87
36 0,65 0,80 0,85 0,85 0,85 0,80
37 0,70 0,95 0,60 0,65 0,75 0,73
38 0,95 0,85 1,00 1,00 1,00 0,96
39 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
40 0,90 1,00 0,80 0,80 0,80 0,86
41 0,95 0,95 0,85 0,85 0,85 0,89
42 0,85 0,95 0,85 0,85 0,85 0,87
43 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
44 0,80 0,85 0,80 0,80 0,80 0,81
45 0,90 0,95 0,95 0,95 1,00 0,95
46 0,65 0,70 0,70 0,70 0,70 0,69
47 0,85 0,95 0,85 0,85 0,90 0,88
48 0,70 0,95 0,80 0,80 0,80 0,81
49 0,75 0,95 0,95 0,90 0,90 0,89
50 0,50 0,85 1,00 1,00 1,00 0,87
51 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
52 0,80 1,00 1,00 1,00 1,00 0,96

SUBTOTAL 0,80 0,92 0,89 0,90 0,90
TOTAL CUESTIONARIO 0,88

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2020.
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Tabla 2: Valores de V de Aiken computados para el OLQ-13 por criterio de
jueces. Quito, Ecuador. 2020. (n=5).

ITEMN°  CLARIDAD IMPARCIALIDAD PERTINENCIA RELEVANCIA IMPORTANCIA PR(I)T'\QEMD'O
1 0,80 1,00 1,00 0,95 1,00 0,95
2 0,90 0,95 0,85 0,85 0,85 0,88
3 0,90 0,95 0,85 0,85 0,85 0,88
4 0,85 0,95 0,95 1,00 0,95 0,94
5 1,00 0,95 1,00 1,00 1,00 0,99
6 0,80 0,85 0,80 0,80 0,80 0,81
7 1,00 0,95 1,00 1,00 1,00 0,99
8 0,80 0,95 0,85 0,85 0,85 0,86
9 0,80 0,90 0,80 0,80 0,80 0,82
10 0,85 0,75 0,90 0,90 0,90 0,86
11 0,60 0,95 0,85 0,85 0,85 0,82
12 0,85 0,95 0,85 0,85 0,90 0,88
13 0,75 0,90 0,90 0,90 0,90 0,87
SUBTOTAL 0,84 0,92 0,89 0,89 0,90
TOTAL CUESTIONARIO 0,89

Fuente: datos obtenidos en la investigacién, 2020.

Tabla 3: Valores de V de Aiken computados para la RSCSE por criterio de
jueces. Quito, Ecuador. 2020. (n=5).

ITEM N° CLARIDAD IMPARCIALIDAD PERTINENCIA RELEVANCIA IMPORTANCIA PR(I?I.I\I/_:IEADIO
1 0,70 1,00 1,00 1,00 1,00 0,94
2 0,85 1,00 1,00 1,00 1,00 0,97
3 0,85 1,00 1,00 0,95 0,95 0,95
4 0,90 1,00 1,00 1,00 1,00 0,98
5 1,00 0,95 0,80 0,75 0,80 0,86
6 0,75 0,95 0,80 0,80 0,80 0,82
7 0,75 0,95 0,80 0,80 0,80 0,82
8 0,90 0,95 0,95 0,95 0,95 0,94
9 0,85 0,95 0,95 0,85 0,85 0,89
10 0,85 0,90 0,95 0,90 0,90 0,90
11 0,85 0,90 0,90 0,90 0,90 0,89
12 0,85 0,90 0,90 0,90 0,90 0,89
13 0,80 0,85 0,85 0,85 0,85 0,84
14 0,80 0,85 0,85 0,85 0,85 0,84
15 0,45 1,00 1,00 1,00 1,00 0,89
SUBTOTAL 0,81 0,94 0,92 0,90 0,90
TOTAL CUESTIONARIO 0,89

Fuente: datos obtenidos en la investigacion, 2020.
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ANEXO 19: CARTILLA DE VISUALIZACION PARA APLICACION DEL CEVPS
I, OLQ-13 Y RSCSE

CUESTIONARIO HPLP Il

Rutinariamente

Frecuentemente

Algunas veces

Nunca

ESCALA REVISADA DE AUTOEFICACIA PARAEL CUIDADO

* ® 0
e — v

60 70 80 [NSONNHO0N

No soy Soy capaz de hacerlo Estoy seguro de
capaz de moderadamente que soy capaz
hacerlo en de hacerlo
absoluto
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CUESTIONARIO DE ORIENTACION HACIA LA VIDA OLQ-13

P1,P2,P3

Nunca o Siempre o
Muy rara vez A menudo

CUESTIONARIO DE ORIENTACION HACIA LA VIDA OLQ-13
P 4: Hasta el momento, su vida ha tenido

(Telele
B

Ninguna meta Metas y
ni proyecto proyectos muy
claro claros
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CUESTIONARIO DE ORIENTACION HACIA LA VIDA OLQ-13

P5, P6
.I. 4 I ::; .

Siempre o Nunca o
A menudo Muy rara vez

CUESTIONARIO DE ORIENTACION HACIA LA VIDA OLQ-13
P 7: Hacer las cosas que usted hace diariamente son:

Una fuente de Una fuente de
profundo placer y dolor y
satisfaccion aburrimiento
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ggEPS;IONARIO DE ORIENTACION HACIA LA VIDA OLQ-13

Siempre 0
A menudo

4 I..

Nunca o
Muy rara vez

CUESTIONARIO DE ORIENTACION HACIA LA VIDA OLQ-13

P10

Nunca o
Muy rara vez

4 ..l

Siempre o
A menudo
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CUESTIONARIO DE ORIENTACION HACIA LA VIDA OLQ-13
P 11: Cuando ocurre algo, generalmente ha encontrado que usted:

R

Exagerd o Vio las cosas en
minimizo su la medida
importancia correcta

ICJI;JZE?D'IE)NARIO DE ORIENTACION HACIA LA VIDA OLQ-13

Siempre o Nunca o
A menudo Muy rara vez
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