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RESUMEN

Objetivo: Determinar la relacion entre la sobrecarga y la calidad de vida en cuidadores
primarios de pacientes pediatricos atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado

Espinoza, Arequipa, durante el afio 2025.

Método: Se tratd de una investigacion de enfoque cuantitativo, de tipo aplicada, nivel
correlacional y disefio no experimental, de corte transversal. La muestra estuvo conformada
por 100 cuidadores primarios, a quienes se aplicaron dos instrumentos validados: la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el cuestionario WHOQOL-BREF de la Organizacion
Mundial de la Salud.

Resultados: Los resultados evidenciaron que el 66% de los cuidadores presentaron algun nivel
de sobrecarga (29% intensa y 37% leve), mientras que el 43% reportd una mala calidad de vida
y el 57% una calidad de vida regular; ningin participante indicé tener una buena calidad de
vida. El andlisis estadistico mostrd una correlacion negativa y significativa entre la sobrecarga
y la calidad de vida (r = -0,301; p = 0,023), confirmando que a mayor sobrecarga, menor es el
bienestar percibido. Ademas, se hallé una relacion significativa entre la sobrecarga y las

dimensiones de salud fisica, salud psicologica y relaciones sociales.

Conclusion: Se concluye que la sobrecarga afecta de forma directa la calidad de vida de los
cuidadores primarios, lo que refuerza la necesidad de implementar intervenciones orientadas
al apoyo emocional, fisico y social de este grupo, cuya labor es esencial en el proceso de

recuperacion del paciente pediatrico.

Palabras clave: Sobrecarga del cuidador, calidad de vida, cuidadores primarios.
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ABSTRACT

Objective: To determine the relationship between overload and quality of life in primary
caregivers of pediatric patients treated at the Honorio Delgado Espinoza Regional Hospital,

Arequipa, during the year 2025.

Method: This was a quantitative, applied research study with a correlational level and a non-
experimental, cross-sectional design. The sample consisted of 100 primary caregivers, to whom
two validated instruments were applied: the Zarit Caregiver Burden Scale and the WHOQOL-
BREF questionnaire from the World Health Organization.

Results: The results showed that 66% of caregivers presented some level of overload (29%
intense and 37% mild), while 43% reported poor quality of life and 57% reported fair quality
of life; no participant indicated having good quality of life. The statistical analysis showed a
negative and significant correlation between overload and quality of life (r=-0.301; p=0.023),
confirming that higher overload leads to lower perceived well-being. Furthermore, a significant
relationship was found between overload and the dimensions of physical health, psychological

health, and social relationships.

Conclusion: It is concluded that overload directly affects the quality of life of primary
caregivers, which reinforces the need to implement interventions aimed at the emotional,
physical, and social support of this group, whose work is essential in the pediatric patient’s

TCCOVEery process.

Keywords: Caregiver burden, quality of life, primary caregivers.

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




-sv==2 . UNIVERSIDAD
REPQSITORIO DE / CATOLICA
TESIS UCSM &  DE SANTA MARIA
INDICE
DEDICATORIA
AGRADECIMIENTOS
RESUMEN
ABSTRACT
INTRODUCCION ....coumiimriimieteeiseesseesse sttt 1
CAPITULO I PLANTEAMIENTO TEORICO ......cvvvumriimrimeineeiseeeeeseessssesssesssnessssesseees 2
1. Problema de INVESHIZACION....ccuiiiiiiriieeiieiieeitieste et eeiteetteeiteeteesteeeteeseaeebeessneenseesaseeseanes 3
1.1.  Determinacion del problema ...........cccociiiiieiiiiiiieniieieceee e 3
1.2.  Enunciado del problema.............ccoeriiiiiieiiiiiiiiiieiie ettt 4
1.3.  Descripcion del problema..............coceieiieiiiiiiiiiieeie ettt 5
1.3.1.  Area de CONOCIMIENLO ..........couveveereeeeeeeeeeeeeeeeseseesseseaesessse s eeeeeeeeneeeeseeeeesnenees 5
1.3.2.  Andlisis de variables .........cocevieiiiriinieiiiiieeeesee e 5
1.3.3.  InNterroantes DASICAS ........ceevierrieriiertieiieetieseeesteesteeseesstasnseensseenseenseeenseenseesnsens 7
1.4. Justifica GBI & o tre: oanrit s oot .. ....................cc0ncnenees 7
141, JUStIICACION tEOTICA ..eeuvieniiiiieiiitieiie sttt sttt ettt ettt sb et eaees 7
1.4.2.  JuStificacion SOCIAL.........cceriiiriiniiiiiiiiiecies ettt 7
1.4.3.  JUStificacion PraACHICA.........cccuieiuiieiieitie ettt et ettt e e eneeas 8
2. ODJOEIVOS . ..eeeutieiieetiesiie et et e et testte e bt e stteesbe e ebe st te st e enseeasae e bt eeabeenbeeasaeenbeeenteenbeensaeenseennaaans 8
2.1, ODBJEtiVO ZENETAL.....eiiiiiiiieiieeiieie ettt ettt et eae e ees 8
2.2, ODJetiVOS ESPECIIICOS. ...eeuvietieeiiieiieeiiesite et eite et etteetteeteestaeeteesabeeseessbesnseensaeenseeens 8
3. Marco teOrico Y CONCEPTUAL .....iiuiiiiiiiieeieeiie ettt ee e 9
3.1, CONCEPLOS DASICOS .ueeuerieniieeiiieniieeiiieiie et eiteeeteetteeteestteeeseessaeenbeenseaesseenseesnseenseesnseennns 9
3.1.1.  Sobrecarga del cuidador Primario............ccceeeeeerieerieeniienieeieesee e eie e sene e 9
3.1.2.  Calidad de vida del cuidador primario.............cecueeruierieenieniieiie e 11
3.1.3.  Calidad de vida y SODIECATZA ......c.eeevieiiiiiieiieeiieiie et 13

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPOSITORIO DE il B
TESIS UCSM <2 DE SANTA MARIA

3.1.4.  Teorias relacionadas..........ccceeieruieiiirieriiieniee ettt 13
3.1.5.  Impacto en la calidad de vida..........ccoeoieiiiiiiiniiiei e 15

3.2.  Revision de antecedentes INVESTIZALIVOS .....c.eeeveeriieriieeriieeieeniieeieenieesreenieesseeneeens 17
3.2.1.  Antecedentes interNaCIONAlEs.......cc.eeveruiiriiiiirieieniere e 17
3.2.2. Antecedentes NACIONALES ........c.evueeriiriiriiiiieiiereee et 18

4. HIPOIESIS cuvveurieneieeiieestie et et te ettt e e st e et e e st e e bt e s aae e st esseeesseeesbeenseensseenbeensseenseenseeenseenseeenseas 19
4.1, HIPOLESIS ENETAL.....eoiuiiiiiieiiieiieeie ettt te et e et eesebeebeeenbeenseeenreas 19
CAPITULO Il PLANTEAMIENTO OPERACIONAL .........coovmivimiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneen 20
1. Técnicas, instrumentos y materiales de verificacion ..............ccceeeeeevieenieeciienieecieeneeeenn 21
1.1,  TécnicasX... e ..... 0 N i N I .. R eeneennnne 21
1.2, INSEIUMENEOS -.enetiiiiiieiieiiieeit ettt sttt e st et e et enbeesaneenee e 21

2. Campo de VEIITICACION . .....ccuieiiiieiieeieetie ettt ettt e st e et e st aeenbeessaeenbeesseesnseenseeenseas 22
2.1, AmbliQW............. I . S 22
2.2, Unidades de StUAIO ......cevuerieruieriiiiiniiieeiesceie ettt ettt et ettt sbe e eanesaeens 22
22.1. PobKGIEREEEE ' =0 e SR . e, et i st ... 22
2.2.20 MUBSITA ..ottt ettt ettt st et ea ettt e bt et e aeesne e neeeas 22

2.3, Temporalidad.....cc.ccoeeiiiiiieiiieiie ettt ettt ettt ettt e naaeenreas 23
2.4, UDbIcaciOn @SPACIAL.......c.ccciiiiiiiiiiiiiee ettt st 23
2.5, Tip0o de INVESTIZACION ...ocuvieeuiieiieeiiieiiesiiiestieeteeiteeteeieeeae e aeeesbeenseeseseeseesnseenseesnseas 23
2.6, Nivel de INVEStIZACION ......eeiuiieiieeiiieiieeieeiee ettt ettt ettt e ebeesteesbeesaeessbeessaeenseas 23
2.7.  DiseN0 de INVESTIZACION ....ccuvieuieriiieiieeiieiieeteerite et eriteeteesaeeebeesseesseesseesnseenseesnseas 23
3. Estrategia de recoleccion de datos..........ooieeiieriieiiieiieeieeiee ettt 24
3.1, OTZANIZACION ..ueviiiieniieeiieeeiie ettt et et e et e tte e bt estteeateesstessseesstesnseenseassseenseesnseenseanns 24
320 RECUISOS .ttt ettt ettt et st e nbe e st e bt e st e e beesaneebeeeas 24
32,10 HUIMANOS ..ttt ettt et e 24
3220 MALEIIALES ..o e s 24

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




-v==x . UNIVERSIDAD
REPQSITORIO DE / CATOLICA
TESIS UCSM <2 DE SANTA MARIA

3230 FINANCIEIOS .cuviiiiiiiiiieieeteete ettt ettt ettt et nenen 25

3.3, Validacion de InStrUMENLOS .........cceeieuieuieieieniiieneseee ettt 25
3.4, ASPECLOS CLICOS ..eeuvieuiieeiiieiieeieetteeteerttesteettesteebeeeateeseessseeseesnseeseassseeseesnseenseans 25
3.5. Criterios para mangjo de resultados .........c.coouiieiieriiiiiieiieceeie e 25
3.5.1. Plan de reCOLECCION .....c..coueruiruieiieiieicieteteees ettt 25
3.5.2.  Plan de ProCeSamiento ..........cccueeruierieerieenieeieeeeeeieeseieeteeseeeebeeseaeeseenseeenseeees 25
3.5.3.  Plan de clasifiCacion ..........cocoeoiiiiiiiniinininiiieceectceeee e 26
354, COUICACION. ......ueeiiiiiiiieti ittt sttt 26
3.5.5.  Plan d@ TECUNLO.......cceruieuiriiiiiiiiiiitint ettt ettt sttt saesae 26
3.5.6.  Plan de analiSiS.........ccceovieeriiiieiiiiiiinieniiee ettt 26
CAPITULO IIT RESULTADOS .......ooooieeieieeeeeeeeees e s sssssesnse s 27
L. ANALISIS AESCTIPEIVO 1.utiiiiiiiieiieeiieeiie et et e et ee st e et e sate e b eessaesebaesssaesseessseenseensaeanseesssesnseas 28
2. Analisis INfEreNCIal........ccooiiiiiiiiiiiiiiiiii et 33
DISCUSION” S S | L e B W ™. . ............... 35
CONCLUSIONES ...ttt etestetetesteste st tetestese st st e esss st e st sbesteneeseeseaeneebesseneesessensenens 38
RECOMENDACIONES ..ottt sttt sttt sttt 39
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS .......ccoeivuiumiiiinneiiieisisieeeeseeseseessessesessesesseesnen 40
ANEXOS ... B O B e 45

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPOSITORIO DE £5 " R -caToLIcA
TESIS UCSM &  DE SANTA MARIA
INDICE DE TABLAS
Tabla 1 Operacionalizacion de Variables ............ccceeviieriiiriienieiie ettt 5

Tabla 2 Edad de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos durante el periodo de

Tabla 3 Nivel de sobrecarga de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos durante

€l PEriodo de EStUAIO. .. ..iiuiiiiieiie et et es 30

Tabla 4 Nivel de calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes pedidtricos

durante el periodo de eStUAIO........ccuieiuiiiiieieeii et 31

Tabla 5 Nivel de sobrecarga segtin la calidad de vida de los cuidadores primarios de

pacientes pediatricos durante el periodo de estudio ...........cceevieriiiiiiniienieniieieeee 32

Tabla 6 Relacion entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida de los cuidadores

primarios de pacientes pediatricos durante el periodo de estudio ...........ccceeceerveniernenen. 33

Tabla 7 Relacion entre el nivel de sobrecarga y las dimensiones de la calidad de vida de

los cuidadores primarios de pacientes pediatricos durante el periodo de estudio ............ 34

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




~v==". UNIVERSIDAD
REPOSITORIO DE Qs CATOLICA

TESIS UCSM Z  DE SANTA MARIA

INDICE DE FIGURAS

Figura 1 Sexo de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos durante el periodo de

ESEUALO .« ettt ettt ettt ettt ettt e ettt ettt —— et ———————————————————— 29

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




-v#==". UNIVERSIDAD
REPOQSITORIO DE g CATOLICA
TESIS UCSM Z  DE SANTA MARIA
INDICE DE ANEXOS
ANEXO 1 INSTRUMENTOS ......ooii ettt e e eeeetaraeeee s 46
ANEXO 2 CONSENTIMIENTO INFORMADO ......ouviiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeee e 50
ANEXO 3 MATRIZ DE SISTEMATIZACION DE DATOS ..o eeeeeeeeeeeeeeeeesesessssesnen 51
ANEXO 4 DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA UCSM.....viuieeeieeeeeeeeeeeeeeeesesessesnnn 53

ANEXO 5 AUTORIZACION DE PROYECTO DE INVESTIGACION POR HOSPITAL
REGIONAL HONORIO DELGADO ESPINOZA. ........cccociiiiiiiiiiiiiiiciicieecceee 55

ANEXO 6 BASE DE DATOS ..ottt 56

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




‘ . UNIVERSIDAD
REPOSITORIO DE i<+ facCATOLICA

TESIS UCSM Z  DE SANTA MARIA

INTRODUCCION

Cuidar a un nifio hospitalizado es una tarea que va mucho mas allad del acompanamiento. Para
muchas familias, ese rol lo asume un padre, madre o familiar cercano que, sin preparacion
previa, debe enfrentar largas jornadas al lado del paciente, respondiendo a exigencias fisicas,
emocionales y econémicas que terminan por desgastar su propia salud (1). En los hospitales
publicos, donde los recursos suelen ser limitados y la demanda de atencion es alta, esta realidad
se vuelve aun mas compleja. El cuidador no solo se enfrenta al sufrimiento del nifio, sino

también a la carga del sistema (2,3).

En el caso de la atencion pediatrica, esta sobrecarga se vuelve una constante silenciosa. Con
frecuencia, se pasa por alto el impacto que esta responsabilidad tiene en quienes acompafian
dia y noche al menor (4,5). A pesar de la importancia del tema, en el PerQ, y particularmente
en regiones como Arequipa, aun hay muy pocas investigaciones que analicen de manera

profunda como esta carga afecta la calidad de vida de los cuidadores.

Por esa razon, este estudio se propuso conocer y entender esa relacion: como influye la
sobrecarga en el bienestar fisico, emocional y social de los cuidadores primarios de nifios
hospitalizados en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza. Para ello, se aplico una
metodologia cuantitativa, con un enfoque correlacional, utilizando herramientas validadas que
permitieron recoger y analizar datos relevantes sobre ambas variables. Mas alla de los nimeros,
este trabajo tiene la intencidn de dar visibilidad a una realidad que suele quedar al margen de
la atencion médica. Reconocer la experiencia del cuidador, entender su carga y proponer
medidas concretas para aliviarla es también parte de construir una atencioén pedidtrica mas
humana y solidaria. Porque cuidar al que cuida no es un gesto adicional: es una necesidad

urgente (6).
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1. Problema de investigacion
1.1. Determinacion del problema

La sobrecarga de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con enfermedades
cronicas o discapacidades constituye un desafio significativo para el sistema sanitario,
ya que afecta directamente a la calidad de vida del cuidador y del paciente, ademas, los
cuidadores primarios, que son generalmente familiares directos, asumen una
combinacion de responsabilidades fisicas, emocionales, sociales y econémicas, lo que

con frecuencia les lleva a experimentar altos niveles de estrés y agotamiento (1).

Este fendmeno es especialmente evidente en el ambito pediatrico, donde las demandas
de cuidado suelen ser intensas y prolongadas debido a la complejidad de las
enfermedades infantiles, es asi que, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
los cuidadores tienen un mayor riesgo de desarrollar problemas de salud mental como

ansiedad, depresion y agotamiento emocional, lo que compromete su bienestar integral
2).

En los hospitales publicos, las limitaciones de recursos, las largas jornadas de espera 'y
la elevada carga asistencial intensifican esta problematica y generan un entorno que
aumenta la sensacion de sobrecarga, asi también, los cuidadores primarios no solo
deben lidiar con la incertidumbre respecto al estado de salud de los nifios, sino también
con la burocracia del sistema sanitario, la falta de personal especializado y el acceso
restringido a servicios de apoyo psicoldgico, esta combinacién de factores genera

sentimientos de frustracion, impotencia y aislamiento (3,4).

En Perq, esta situacion puede ser particularmente critica debido a la falta de politicas
publicas y programas especificos para apoyar a los cuidadores principales, aunque se
reconoce la importancia de este grupo para el bienestar de los pacientes, las iniciativas
para atender sus necesidades pueden ser escasas, es asi que, estudios previos en el
contexto peruano ponen de manifiesto la relevancia de redes de apoyo formales e
informales y el limitado acceso a servicios de salud incrementan la carga que enfrentan

los cuidadores (5,7).

La sobrecarga no solo tiene repercusiones negativas en la salud fisica y emocional del
cuidador, sino también en la calidad de los cuidados proporcionados al paciente
pediatrico, de esta forma, los cuidadores que experimentan altos niveles de estrés y

agotamiento suelen tener dificultades para mantener la continuidad y la calidad de los
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cuidados, lo que puede afectar negativamente a la recuperacion, el desarrollo y el
bienestar general del nifio, por lo tanto, la salud y el bienestar del cuidador y del paciente
estan estrechamente interrelacionados, siendo necesario adoptar un enfoque integral

para abordar esta problematica (8).

La calidad de vida de los cuidadores primarios depende de diversos factores, como su
bienestar fisico, emocional y social, asi como su capacidad para adaptarse a las
exigencias del cuidado, ademas, la sobrecarga puede comprometer significativamente
estas dimensiones, reduciendo su capacidad para participar activamente en la vida
familiar y social, cuidar de si mismos y mantener relaciones saludables, a largo plazo,
esto puede derivar en problemas graves como enfermedades cardiovasculares,
trastornos del suefio y deterioro cognitivo, que afectan tanto al cuidador como a su

entorno familiar (9,10).

Ademas, en el entorno hospitalario, la relacion entre los cuidadores y los servicios de
salud es primordial, un sistema de salud que no brinde suficiente apoyo a los cuidadores
puede incrementar su percepcion de sobrecarga, mientras que politicas y programas
bien disefiados pueden mejorar significativamente su calidad de vida, por tanto, es
necesario optimizar esta interaccion mediante estrategias que incluyan intervenciones

psicosociales, talleres de manejo del estrés y redes de apoyo comunitario (11).

En el contexto del “Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza de Arequipa”, esta
problematica podria agravarse debido a la alta demanda de servicios y a la complejidad
de los casos pediatricos atendidos, a pesar de la importancia de los cuidadores
primarios, podria existir una escasez de evidencias claras que analicen como la
sobrecarga (SC) afectaria a su calidad de vida (CV) y como estas variables

interrelacionadas pueden abordarse desde una perspectiva integral.
1.2. Enunciado del problema

(Cual es la relacion entre la sobrecarga de cuidadores primarios y la calidad de vida en
los cuidadores primarios de pacientes pediatricos atendidos en el Hospital Regional

Honorio Delgado Espinoza, 2025?
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1.3. Descripcion del problema

1.3.1. Area de conocimiento
e Area General :Ciencias de la salud
e Area especifica :Medicina humana.
e Especialidad :Pediatria.
e Linea :Salud mental
1.3.2. Analisis de variables
Tabla 1
Operacionalizacion de variables
Variable Definicion operacional Dimensiones Esca.l a. fie Niveles
medicion
Nivel dg estrés y tension | | o1 4 fisica «No
percibido por los .
! S « Salud sobrecarga:
. cuidadores primarios de .
Variable acientes pediatricos psiqpica <46
independiente: pac P e Actividades Ordinal | « Sobrecarga
debido a las demandas 2
Sobrecarga : . sociales leve: 46-56
fisicas, emocionales, Sob
sociales y econdmicas | ° Recu’rso.s * Sobrecargd
I T ol econdmicos intensa >56
Dimension
Salud fisica
o Mala calidad
de vida: 6 a
14 puntos
e Regular
calidad de
Bienestar general de los Vﬁi;is a23
cuidadores primarios,  Salud fisica . I])Buena
Variable evaluado en términos de | » Salud calidad de
dependiente: su salud fisica, bienestar psicologica ) .
i S ) ) Ordinal vida: 26 a 35
Calidad de psicolégico, relaciones » Relaciones untos
vida sociales y entorno sociales p s
. ., . Dimension
ambiental, en funcion de |« Ambiente
) Salud
su rol de cuidador. N
psicologica
e Mala calidad
devida: 6 a
14 puntos
e Regular
calidad de
vida: 15 a 23
puntos
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e Buena
calidad de
vida: 24 a 30
puntos

Relaciones

sociales

e Mala calidad

devida:3 a6

puntos

e Regular

calidad de

vida: 7a 10

puntos

e Buena
calidad de
vida: 11 a 15
puntos

Ambiente

» Mala calidad

de vida: 8 a 18

puntos

» Regular

calidad de

vida: 19 a 28

puntos

» Buena calidad
de vida: 29 a
40 puntos

General:

» Mala calidad

de vida: <69
* Regular
calidad de
vida: 70-99

* Buena
calidad de
vida: 100-
130

Nota: Elaboracion propia
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1.3.3. Interrogantes basicas

1. ;Cudles son los niveles de sobrecarga que presentan los cuidadores primarios
de pacientes pediatricos atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado

Espinoza en el ano 2025?

2. (Como es la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes
pedidtricos atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza en el

ano 2025?

3. (Quérelacion existe entre las dimensiones de la sobrecarga y la calidad de vida
en los cuidadores primarios de pacientes pediatricos atendidos en el Hospital

Regional Honorio Delgado Espinoza en el afio 2025?
1.4. Justificacion
1.4.1. Justificacion tedrica

A nivel tedrico, este estudio contribuye la linea del conocimiento en los ambitos de
la salud publica al examinar la relacion entre la SC y la CV de los cuidadores
principales de pacientes pedidtricos, ademas, factores como el estrés se origina
cuando las demandas ambientales superan los recursos percibidos por el individuo
para afrontarlas, lo cual es particularmente relevante en el caso de los cuidadores
de pacientes pediatricos con enfermedades cronicas o discapacidades. Esta
investigacion aporta pruebas sobre como esta SC afecta a su bienestar personal,
familiar y social, y proporciona un marco teorico soélido para el desarrollo de

futuras intervenciones (12).
1.4.2. Justificacion social

A nivel social, este estudio tiene un impacto significativo al visibilizar las
problematicas a las que se enfrentan los cuidadores primarios, de acuerdo con la
OMS, los cuidadores informales son un pilar fundamental en el sistema de atencion
sanitaria, pero a menudo tienen un acceso limitado a recursos de apoyo, en este
contexto, esta investigacion subraya la importancia de disefiar estrategias integrales
para proteger la salud fisica, emocional y social de los cuidadores, fomentando asi
una mejor CV para ellos y para los pacientes pedidtricos que dependen de su

cuidado (13).
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Esta investigacion también puede contribuir al disefio de politicas publicas
orientadas a la atencion de los cuidadores primarios en Arequipa, siguiendo
modelos de éxito implementados en otros paises, ademas, el fortalecimiento de las
redes de apoyo y el acceso a servicios de salud mental para los cuidadores primarios
son aspectos clave para mejorar su CV y garantizar una atencién adecuada a los

pacientes pediatricos (14).
1.4.3. Justificacion practica

A nivel practico, los resultados de esta investigacion pueden orientar la
implementacion de programas de apoyo psicoldgico, redes de apoyo comunitario
y capacitaciones especificas para cuidadores principales, esto incluye el disefio de
talleres para aprender a manejar el estrés y estrategias de autocuidado que enfatiza
la importancia de afrontar el estrés de manera positiva para reducir la SC del
cuidador, asimismo, los resultados pueden servir de guia a los profesionales de la
salud para desarrollar intervenciones personalizadas que aborden las necesidades
especificas de los cuidadores en entornos hospitalarios publicos con recursos

limitados (15).
2. Objetivos
2.1. Objetivo general

Determinar la relacion entre la sobrecarga de cuidadores primarios y la calidad de vida
en los cuidadores primarios de pacientes pediatricos atendidos en el Hospital Regional

Honorio Delgado Espinoza, 2025.
2.2. Objetivos especificos

1. Identificar los niveles de sobrecarga en los cuidadores primarios de pacientes

pediatricos atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza, 2025.

2. Analizar la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos

atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza, 2025.

3. Establecer la relacion entre las dimensiones de la sobrecarga de cuidadores
primarios y la calidad de vida en los cuidadores primarios de pacientes pediatricos

atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza, 2025.
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3. Marco tedrico y conceptual
3.1. Conceptos basicos
3.1.1. Sobrecarga del cuidador primario

Se define como el estado fisico, emocional, social y financiero que experimentan
los cuidadores al enfrentarse a las exigencias del cuidado prolongado de pacientes
pediatricos. Este fendmeno multidimensional involucra tanto aspectos objetivos
como subjetivos. Desde una perspectiva objetiva, se relaciona con las tareas y
responsabilidades que debe asumir el cuidador, como el manejo de medicamentos,
citas médicas y cuidado diario. En el ambito subjetivo, se vincula con la percepcion
de insuficiencia de recursos personales para afrontar dichas demandas, lo que

puede generar altos niveles de estrés, frustracion y sentimientos de ineficacia (16).
3.1.1.1. Clasificacién
La SC del cuidador puede clasificarse en (17).
3.1.1.1.1. Sobrecarga objetiva

Se relaciona con las tareas tangibles y medibles, como la preparacion de
alimentos, higiene personal del paciente, gestion de tratamientos médicos,
entre otras. Estas tareas, aunque son fundamentales, pueden llegar a ser

abrumadoras cuando la demanda supera los recursos disponibles (17).
3.1.1.1.2. Sobrecarga subjetiva

Involucra aspectos emocionales, como la percepcion de insuficiencia para
cumplir con las exigencias, lo que conlleva a sentimientos de culpa, miedo e

incluso desesperacion (17).
3.1.1.2. Manifestaciones de la sobrecarga

Los cuidadores primarios pueden experimentar diversos sintomas asociados a la

SC, tales como (17).
3.1.1.2.1. Impacto emocional

El cuidado prolongado genera altos niveles de estrés y ansiedad, que pueden
evolucionar hacia cuadros clinicos de depresion y agotamiento emocional.
En casos extremos, los cuidadores desarrollan sindrome de burnout,
caracterizado por una sensacion de agotamiento extremo, despersonalizacion

y reduccion de la eficacia personal (18).
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3.1.1.2.2. Impacto fisico

La sobrecarga también se refleja en la salud fisica del cuidador, derivando en
trastornos como hipertension arterial, problemas musculares, alteraciones del
suefio y fatiga crdonica. Estas afecciones suelen agravarse por la falta de

tiempo para el autocuidado y la ausencia de apoyo (19).
3.1.1.2.3. Impacto social

El aislamiento social es una de las principales consecuencias, ya que las
largas horas de cuidado limitan la participacion del cuidador en actividades
recreativas, sociales y familiares. Este aislamiento puede intensificar la

sensacion de soledad y desconexion (20).
3.1.1.2.4. Impacto financiero

Los costos asociados al cuidado, como medicamentos, equipo especializado
y transporte, combinados con la reduccion de ingresos por la imposibilidad
de mantener un empleo formal, generan una presion econdmica significativa

para el cuidador y su familia (21).
3.1.1.3. Factores que exacerban la sobrecarga

La sobrecarga del cuidador primario puede verse intensificada por diversos

factores, entre los que se destacan (22).
3.1.1.3.1. Gravedad de la condicion del paciente

Nifios con enfermedades cronicas graves o discapacidades complejas
requieren cuidados mas intensivos y especializados, lo que aumenta las

demandas sobre el cuidador (22).
3.1.1.3.2. Acceso limitado a redes de apoyo

La falta de un sistema de apoyo formal (instituciones, servicios de relevo) o
informal (familiares, amigos) incrementa la carga emocional y fisica del

cuidador (23).
3.1.1.3.3. Deficiencias en los sistemas de salud

La falta de recursos en el sistema sanitario, como programas de apoyo
psicologico y servicios de asistencia para cuidadores, limita las opciones

disponibles para aliviar la carga del cuidado (24).
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3.1.1.3.4. Condiciones sociodemograficas

Factores como un nivel socioecondomico bajo, el desempleo y un nivel
educativo limitado dificultan el acceso a recursos y herramientas que podrian

mitigar la sobrecarga (25).
3.1.2. Calidad de vida del cuidador primario

La calidad de vida (CV), segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se
define como “la percepcion de un individuo sobre su posicion en la vida, en el
contexto de su cultura, sistema de valores, metas y expectativas”. Para los
cuidadores primarios, esta definiciéon adquiere un matiz particular, dado que las
exigencias fisicas, emocionales y sociales inherentes al cuidado pueden deteriorar

significativamente su bienestar general (26).
3.1.2.1. Dimensiones de la calidad de vida

El impacto del cuidado prolongado en la CV del cuidador puede observarse en

varias dimensiones fundamentales (27).
3.1.2.1.1. Bienestar fisico

El bienestar fisico de los cuidadores primarios puede verse gravemente
afectado debido a las exigencias constantes que implica el cuidado de un
paciente pediatrico. El esfuerzo prolongado y repetitivo, combinado con la
falta de suefio y el agotamiento fisico, puede derivar en problemas de salud
como dolores musculares, fatiga crdnica, hipertension arterial y otras

enfermedades relacionadas con el estrés (28).
3.1.2.1.2. Bienestar emocional

El bienestar emocional de los cuidadores también sufre un impacto
significativo. Los sentimientos de tristeza y culpa son comunes,
especialmente cuando los cuidadores sienten que no estdn cumpliendo
adecuadamente con las necesidades del paciente o de otros miembros de la
familia. El miedo constante al futuro, especialmente en casos de
enfermedades cronicas o terminales, genera altos niveles de estrés y ansiedad
(29).
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3.1.2.1.3. Bienestar social

El bienestar social se ve comprometido debido al aislamiento al que muchos
cuidadores se enfrentan. Las largas horas dedicadas al cuidado limitan su
capacidad para mantener relaciones interpersonales y participar en
actividades recreativas o sociales. Esto no solo afecta su red de apoyo
emocional, sino que también puede llevar a sentimientos de soledad y

desconexion (30).
3.1.2.1.4. Bienestar psicologico

El bienestar psicolégico de los cuidadores a menudo se ve erosionado por la
presion constante y las altas demandas del cuidado. La baja autoestima puede
surgir de la percepcion de que no estan haciendo lo suficiente, a pesar de sus
esfuerzos. La tension constante y la SC emocional pueden llevar a un
deterioro significativo de su salud mental, incrementando el riesgo de

desarrollar trastornos como el sindrome de burnout (31).
3.1.2.2. Impactos negativos en la calidad de vida

Los cuidadores primarios experimentan un deterioro significativo en su CV
debido a diversos factores que afectan su bienestar general. El estrés cronico es
una de las principales causas, ya que la constante preocupacion por el bienestar
del paciente genera un estado de alerta y ansiedad que se mantiene de forma
continua. A esto se suma la SC financiera, ya que los costos asociados al cuidado
del paciente pueden limitar su capacidad para cubrir necesidades bésicas, lo que
agrava ain mas su situacion. Ademas, la dedicacion exclusiva al cuidado del
paciente reduce considerablemente el tiempo disponible para el autocuidado y
el descanso, lo que contribuye a un cansancio fisico y emocional que afecta la

salud y la CV de los cuidadores (32).
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3.1.3. Calidad de vida y sobrecarga

La sobrecarga en cuidadores primarios de pacientes pediatricos se refiere al
impacto fisico, emocional, social y financiero que experimentan al asumir la
responsabilidad del cuidado prolongado de un nifio con necesidades médicas
especificas. Este fenomeno puede manifestarse en dos dimensiones: objetiva,
relacionada con el tiempo y los recursos requeridos, y subjetiva, asociada a las

emociones y percepciones negativas derivadas del rol de cuidado (33).

La calidad de vida de los cuidadores suele verse afectada por el estrés cronico, la
disminucién del tiempo para actividades personales y sociales, y el aumento del
riesgo de desarrollar trastornos psicoldgicos, como ansiedad y depresion. Ademas,
factores como la severidad de la condicion del paciente, el acceso a recursos de
apoyo y la capacidad de resiliencia del cuidador influyen significativamente en

como se perciben y manejan las demandas del cuidado (34).
3.1.4. Teorias relacionadas
3.1.4.1. Teoria de estrés de Lazarus y Folkman

Esta teoria se centra en la interaccion dindmica entre el individuo y su entorno,
estableciendo que el estrés no solo depende de la situacion en si, sino de como
la persona la percibe y evalta. Este modelo plantea que el estrés ocurre cuando
las demandas del entorno son percibidas como excesivas en comparacion con
los recursos disponibles para afrontarlas. La teoria distingue tres componentes
clave: la evaluaciéon cognitiva, la respuesta al estrés y las estrategias de

afrontamiento (35).
3.1.4.1.1. Componentes
3.1.4.1.1.1. Evaluacion cognitiva

La evaluacidon cognitiva es el proceso mediante el cual una persona
interpreta y da significado a un evento. Este proceso se divide en dos

etapas :

e Evaluacion primaria: El individuo determina si la situacion representa
una amenaza, un dafio o una pérdida. Por ejemplo, un cuidador puede
percibir el cuidado de un paciente pediatrico como una amenaza a su

bienestar emocional.
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e [Evaluacion secundaria: Se considera si existen recursos suficientes
para manejar la situacion. Aqui, factores como el apoyo social, la
experiencia previa y las habilidades de afrontamiento influyen en la

percepcion de control sobre el evento estresante (36).
3.1.4.1.1.2. Estrategias de afrontamiento
Lazarus y Folkman describen dos tipos principales de afrontamiento:

e Centrado en el problema: Enfocado en resolver la causa del estrés,

como buscar ayuda profesional o mejorar la organizacion del cuidado.

e Centrado en la emocion: Orientado a regular las emociones asociadas
al estrés, como practicar técnicas de relajacion o recurrir al apoyo

emocional.

e En el caso de los cuidadores primarios, la eleccion de estrategias de
afrontamiento puede determinar si el estrés se mitiga o se agrava,

impactando directamente su calidad de vida (37).
3.1.4.2. Teoria de la carga del cuidado de Zarit

La teoria de la carga del cuidado de Zarit aborda las complejidades de la
sobrecarga en cuidadores, destacando como las demandas del cuidado afectan
tanto la esfera objetiva como la subjetiva de la vida del cuidador. Este modelo
proporciona una vision integral al analizar los efectos fisicos, psicologicos y

sociales del cuidado prolongado (38).
3.1.4.2.1. Sobrecarga objetiva

Se refiere a los aspectos medibles del cuidado, como la cantidad de horas
dedicadas, las tareas realizadas y el nivel de dependencia del paciente. En el
caso de los cuidadores de pacientes pedidtricos, estas demandas pueden
incluir atencién médica constante, manejo de terapias o vigilancia continua,

lo que reduce el tiempo para el descanso y las actividades personales (39).
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3.1.4.2.2. Sobrecarga subjetiva

Est4 relacionada con la percepcion del cuidador sobre la dificultad y el
impacto emocional de su rol. Aunque dos cuidadores pueden enfrentar
demandas similares, sus experiencias pueden diferir dependiendo de su
resiliencia, sus expectativas y su apoyo social. La sobrecarga subjetiva puede
generar sentimientos de frustracion, culpa e impotencia, contribuyendo al

desgaste emocional (40).
3.1.5. Impacto en la calidad de vida

La sobrecarga que enfrentan los cuidadores primarios tiene efectos profundos y
multidimensionales en su calidad de vida. Estos efectos van mas alld de las
demandas inmediatas, manifestandose en aspectos fisicos, psicoldgicos, sociales e

incluso econdémicos, los cuales pueden interactuar y exacerbarse entre si (41).
3.1.5.1. Efectos fisicos

El desgaste fisico es una de las manifestaciones mas evidentes de la sobrecarga
en cuidadores. Las largas horas dedicadas al cuidado, muchas veces

acompaiadas de interrupciones en el suefo, llevan a:

o Fatiga cronica: Resultado del esfuerzo constante y la falta de tiempo para el

descanso adecuado.

e Trastornos del suefio: Los cuidadores a menudo sufren insomnio o suefio
interrumpido debido a la vigilancia constante del paciente, lo que afecta su

energia y concentracion.

e Enfermedades psicosomaticas: La acumulacion de estrés puede
desencadenar dolores musculares, problemas gastrointestinales y afecciones

cardiovasculares.

e Debilitacion del sistema inmunolégico: El estrés prolongado puede
disminuir la capacidad del cuerpo para combatir infecciones, aumentando la

vulnerabilidad a enfermedades (42).
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3.1.5.2. Efectos psicologicos

El impacto psicologico de la sobrecarga es una de las areas mas criticas, ya que
afecta tanto la estabilidad emocional como la capacidad cognitiva del cuidador.

Entre las principales consecuencias se encuentran:

e Depresion: Los cuidadores suelen experimentar sentimientos de
desesperanza y tristeza, exacerbados por la percepcion de que no cuentan

con suficiente apoyo.

e Ansiedad: Las preocupaciones constantes sobre el bienestar del paciente y

la incertidumbre del futuro generan un estado de alerta permanente.

e Estrés cronico: Este estado puede manifestarse en irritabilidad, dificultad
para concentrarse y pérdida de memoria. A largo plazo, el estrés no
manejado puede convertirse en un factor de riesgo para trastornos mentales

mas graves.

o Sentimientos de culpa: Muchos cuidadores se sienten inadecuados o
frustrados al no poder cumplir todas las demandas del cuidado, lo que puede

afectar su autoestima (43).
3.1.5.3. Efectos sociales

La vida social de quienes asumen el rol de cuidadores suele verse
significativamente afectada por las demandas que implica esta labor, lo que con
frecuencia se traduce en un aislamiento progresivo y en restricciones en su

esfera relacional.

e Aislamiento social: La dedicacion al cuidado reduce el tiempo disponible
para amigos, familiares y actividades recreativas, lo que puede generar una

sensacion de desconexion.

e Conflictos familiares: Las tensiones relacionadas con la distribucion de
responsabilidades, la falta de apoyo o las diferencias en las percepciones

sobre el cuidado pueden deteriorar las relaciones familiares.

e Pérdida de relaciones personales: Las amistades pueden debilitarse o

perderse debido a la falta de tiempo para mantener vinculos sociales (44).
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3.1.5.4. Efectos economicos

Aunque no se menciona siempre de manera explicita, la sobrecarga del cuidado
tiene implicaciones financieras significativas, que también impactan la calidad

de vida :

e Pérdida de ingresos: Muchos cuidadores deben reducir sus horas de trabajo

o0 abandonar sus empleos para dedicarse completamente al cuidado.

e (astos adicionales: Los costos asociados a la atencion meédica,
medicamentos, transporte y otras necesidades del paciente pueden

representar una carga financiera considerable (45).
3.2. Revision de antecedentes investigativos
3.2.1. Antecedentes internacionales

En México Rocha et al en el afio 2024 (46) desarrollaron un estudio con la finalidad
de describir la relacion entre la SC y la CV de los cuidadores primarios de pacientes
pediatricos dependientes en un contexto de alta prevalencia de enfermedades
discapacitantes en la nifilez mexicana. La metodologia empleada fue un disefio
descriptivo y transversal, con una muestra de 30 cuidadores primarios, a quienes
se les aplicaron los instrumentos Zarit y SF-36. Los resultados mostraron que el
50% no presentd SC, mientras que el 36,7% mostrd una SC intensa. En conclusion,

se hall6 una asociacion significativa entre ambas variables.

En Ecuador Segarra Guisela en el afio 2023 (47) realizé una investigacioén con el
proposito de realizar una revision cualitativa de la literatura sobre la CV a nivel
psicologico en cuidadores primarios de pacientes pediatricos con enfermedades
oncoldgicas, seleccionando treinta articulos tras aplicar criterios de inclusion y
exclusion. Los resultados identificaron que las variables que influyen en la CV de
los cuidadores incluyen su personalidad, estrategias de afrontamiento, estrés y
funcionamiento familiar, ademés de la posicion econdémica de la familia y la edad
de los padres y los nifios al momento del diagndstico, asi también, los trastornos
mas relacionados con los cuidadores primarios fueron la ansiedad, la depresion y

los trastornos del suefio.
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Ahumedo et al en el afio 2024 (48) hicieron un estudio con la finalidad de
identificar la SC en la CV de los cuidadores primarios de nifos, nifias y
adolescentes con discapacidad atendidos en un centro hospitalario, incluyendo a
una muestra de 78 cuidadores. Los resultados indican que estos cuidadores dedican
largas horas al cuidado, lo que genera una carga excesiva en los aspectos fisicos,
psicoldgicos y conductuales, asi como aislamiento y depresion, en algunos casos,
esta situacion los lleva a abandonar su propio cuidado, provocando sufrimiento y
una sensacion de indefension que afecta su salud y otros aspectos de su vida

individual y familiar.
3.2.2. Antecedentes nacionales

En Lima Julcamoro Betsy en el afio 2022 (6) desarroll6 un estudio con el proposito
de determinar la relacion entre la SC y la CV de los cuidadores primarios de nifios
oncoldgicos en un hospital estatal. La metodologia empleada fue de enfoque
cuantitativo, con un disefio no experimental y corte transversal. La poblacion
estuvo conformada por 60 cuidadores primarios, utilizando dos instrumentos: la
“escala de valoracion de sobrecarga del cuidador de Zarit” y la “escala de calidad
de vida Whoqol-Bref”. Los resultados revelaron que un porcentaje considerable de
los cuidadores presentd niveles moderados a altos de SC, siendo las dimensiones
emocional y social las més afectadas, asimismo, se encontr6 una correlacion
negativa entre la SC y la CV, destacandose que los cuidadores con mayor SC

reportaron menores niveles de bienestar psicoldgico y fisico.

En Lima Chunga Pamela en el afio 2023 (49) hizo una investigacion con el fin de
explorar la carga emocional que enfrentan los cuidadores primarios de nifios en
tratamiento oncologico, analizando las estrategias de afrontamiento reflejadas en
su comportamiento como familiares directos, con una muestra incluyé a 9
familiares directos de nifios en tratamiento oncoldgico. Los resultados evidenciaron
diversas manifestaciones de carga emocional asociadas al rol de cuidador principal,
como un alto nivel de compromiso por parte de las madres, el cual se traduce en
una significativa carga emocional que afecta tanto su salud mental como fisica

debido a las demandas del cuidado
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En Lima Reyna et al en el afio 2021 (5) realizaron un estudio con el objetivo de
determinar la relacion entre la SC y las estrategias de afrontamiento en cuidadores
de pacientes pediatricos oncoldgicos. La metodologia consisti6 en la participacion
de 93 cuidadores principales a quienes se les aplicaron la Escala de Sobrecarga del
Cuidador y el Cuestionario COPE-28. Los resultados mostraron correlaciones
significativas e inversas entre la SC y las estrategias de afrontamiento, ademas, no
se encontrd una asociacion significativa entre las dimensiones de la SC y el uso de
sustancias. Asi también, se observd que los cuidadores que emplean estrategias
poco adaptativas son mas propensos a experimentar SC, lo que afecta su vida

personal, familiar y social
4. Hipotesis
4.1. Hipotesis general

Dado que los cuidadores primarios estan a cargo de pacientes pedidtricos y asumen
diversas responsabilidades fisicas, emocionales, sociales y econdmicas conllevando a
experimentar altos niveles de estrés y agotamiento, es probable que exista una relacion
entre la sobrecarga de cuidadores primarios y la calidad de vida en los cuidadores
primarios de pacientes pediatricos atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado

Espinoza, 2025.
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CAPITULO II
PLANTEAMIENTO OPERACIONAL
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1. Técnicas, instrumentos y materiales de verificacion
1.1. Técnicas

El método que se aplicé fueron las encuestas, el cual consistié en una serie de preguntas
estructuradas para recopilar informacion sobre una o mas variables en una poblacion

determinada (50).
1.2. Instrumentos
Los instrumentos fueron los siguientes:

e Para medir la sobrecarga de los cuidadores, se utilizo la “Escala de Valoracion de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit”, compuesto por 22 preguntas que evalian la
percepcion de SC en diferentes aspectos del rol de cuidador. Las respuestas se
estructuran en una escala tipo Likert, donde los participantes califican cada item del
1 al 5, siendo: 1 “Nunca” y 5 “Casi siempre”. Esta escala evaltia cuatro dimensiones
claves del bienestar del cuidador: salud fisica (items 1 a 2), salud psiquica (items 3
a 10), actividades sociales (items 11 a 17) y recursos econémicos (items 18 a 22).
La interpretacion de los resultados permite clasificar el nivel de SC en tres
categorias: “No sobrecarga (menos de 46 puntos)”, “Sobrecarga leve (46 a 56
puntos)”, y “Sobrecarga intensa (mas de 56 puntos)”. Respecto a su validez y
confiabilidad, fue validado en Peri mediante juicio de expertos y se evalud su
consistencia interna con un coeficiente de Alfa de Cronbach de 0.91, sefialando que

es altamente confiable (6).

e La calidad de vida de los cuidadores se evaluarda mediante el instrumento
“WHOQOL-BREF”, desarrollado por la OMS. Consta de 26 items que cubren
cuatro dimensiones: salud fisica, salud psicologica, relaciones sociales y ambiente.
Cada pregunta es respondida en una escala tipo Likert de 1 a 5. En la dimension de
salud fisica, se clasifican los resultados en tres categorias: “Mala calidad de vida (6
a 14 puntos)”, “Regular calidad de vida (15 a 25 puntos)” y “Buena calidad de vida
(26 a 35 puntos)”. La dimension de salud psicologica también sigue un esquema
similar: “Mala calidad de vida (6 a 14 puntos) ”, “Regular calidad de vida (15 a 23
puntos) ” y “Buena calidad de vida (24 a 30 puntos) . En cuanto a las relaciones
sociales, se categorizan en: “Mala calidad de vida (3 a 6 puntos), “Regular calidad
de vida (7 a 10 puntos) y “Buena calidad de vida (11 a 15 puntos) ”. Por tltimo, la
dimension de ambiente se clasifica como “Mala calidad de vida (8 a 18 puntos) ”,
“Regular calidad de vida (19 a 28 puntos”) y “Buena calidad de vida (29 a 40
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puntos) . La puntuacion total del WHOQOL-BREF se interpreta en funcion del
puntaje total obtenido: “Mala calidad de vida (menos de 69 puntos) ”, “Regular
calidad de vida (70 a 99 puntos) ” y “Buena calidad de vida (100 a 130 puntos) .

En cuanto a su validez y confiabilidad, fue validado en Peru mediante juicio de
expertos y se evaluo su consistencia interna con un coeficiente de Alfa de Cronbach

de 0.88, demostrando que es muy confiable (51).
2. Campo de verificacion
2.1. Ambito

El presente estudio se realiz6 en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza, una
institucion de referencia en el sur del Pert, ubicada en la ciudad de Arequipa, que brinda

atencion especializada a pacientes pediatricos en su servicio de pediatria.
2.2. Unidades de estudio

Cuidadores primarios de pacientes pediatricos atendidos en el area de hospitalizacion

de pediatria del Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza en el 2025.
2.2.1. Poblacion

La poblacion estuvo compuesta por 100 cuidadores primarios de pacientes
pediatricos atendidos en el area de hospitalizacion de pediatria (de los sectores de
pediatria y de cirugia pediatrica) del Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza
en el 2025. Se trabajo con la totalidad de esta poblacion debido a que represento el
nimero total de cuidadores disponibles durante el periodo de recoleccion de datos

y que cumplieron con los criterios de inclusion establecidos.
2.2.2. Muestra
La muestra estuvo compuesta por el total de componentes de la poblacion.
2.2.2.1. Ciriterios de inclusion

e Cuidadores primarios de pacientes pedidtricos hospitalizados en el area de

hospitalizacion de pediatria (de los sectores de pediatria y cirugia pediatrica)
e Cuidadores primarios de pacientes pediatricos mayores de 18 afios.

o C(Cuidadores primarios de pacientes pediatricos que otorguen su

consentimiento informado para participar en el estudio.
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N,

2.2.2.2. Criterios de exclusion

e (Cuidadores primarios de pacientes pediatricos con impedimentos para

completar los instrumentos del estudio.

e (uidadores primarios de pacientes pediatricos que no otorguen su

consentimiento informado para participar en el estudio.
2.3. Temporalidad

El presente trabajo se llevd a cabo entre julio del 2024 a abril del 2025. La revision de
literatura sobre el tema se realizd desde la ultima semana de julio del 2024 hasta la
segunda semana de enero del 2025. La recoleccion de datos se realizo entre la tercera y
cuarta semana del mes de marzo del 2025. El analisis de datos se realizo la primera

semana del mes de abril del 2025.
2.4. Ubicacion espacial

La presente investigacion se llevo a cabo en el area de hospitalizacion de pediatria del

Hospital Honorio Delgado Espinoza, ubicado en la ciudad de Arequipa, Perti.
2.5. Tipo de investigacion

La investigacion fue de tipo aplicada, ya que buscéd generar conocimientos orientados
a resolver una problemadtica especifica en un contexto determinado: la relacion entre la

sobrecarga del cuidador y la calidad de vida en cuidadores de pacientes pediatricos (50).
2.6. Nivel de investigacion

El nivel de investigacion fue correlacional, dado que se buscdé identificar la relacion
entre los niveles de sobrecarga del cuidador (SC) y la calidad de vida (CV) de los

cuidadores primarios (50).
2.7. Diseiio de investigacion

El disefio fue no experimental, transversal y correlacional. No se manipularon variables,
y los datos fueron recolectados en un unico momento del tiempo para analizar la

relacion entre las variables de estudio (50).
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3. Estrategia de recoleccion de datos
3.1. Organizacion

El desarrollo del estudio comenzo con el contacto formal con el hospital publico, donde
se solicitdé y gestiono la autorizacion institucional necesaria para llevar a cabo la
investigacion en el servicio de pediatria. Posteriormente, se procedio6 al reclutamiento
de los participantes en las salas de espera del servicio, dirigiéndose especificamente a
padres o tutores principales de los pacientes pediatricos atendidos durante el periodo de
estudio. En esta etapa, se explico detalladamente el proposito del estudio y se
verificaron los criterios de inclusion y exclusion para asegurar que los interesados
cumplieran con los requisitos establecidos. Los cuestionarios se administraron en
horarios flexibles para adaptarse a las responsabilidades de los participantes,
minimizando cualquier inconveniente que pudiera interferir con su disponibilidad. Una
vez completados, los datos recolectados fueron revisados para garantizar la calidad y
consistencia de la informacion obtenida. El plan de organizacion del estudio incluy6 la
asignacidn de tareas y tiempos especificos para cada fase, asegurando la coordinacion
entre el equipo de investigacion, el personal del hospital y los participantes. El equipo
de investigacion se encargd de la gestion de los consentimientos informados, la
distribucion y recoleccion de los cuestionarios, asi como de la supervision del
cumplimiento de los procedimientos establecidos. Asimismo, se definieron plazos
claros para la recoleccion de los datos y el analisis de los mismos, con el fin de asegurar
que todas las etapas se llevaran a cabo de manera eficiente y dentro del marco de tiempo

estipulado (50).
3.2. Recursos
3.2.1. Humanos
Investigador principal
3.2.2. Materiales
e Material de escritorio
e Computadora personal.

e Licencias de softwares.
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3.2.3. Financieros
Autofinanciados
3.3. Validacion de instrumentos

En cuanto a su validez y confiabilidad, el instrumento fue validado en Peri mediante
juicio de expertos y se evalud su consistencia interna con un coeficiente de Alfa de

Cronbach de 0.88, demostrando que es muy confiable (6).
3.4. Aspectos éticos

Este estudio sera sometido y aprobado por el Comité Institucional de Etica de la
Universidad Catolica de Santa Maria, asegurando el cumplimiento riguroso de los
principios éticos de respeto, beneficencia y justicia. Se garantizard que la participacion
de los cuidadores sea completamente voluntaria y basada en un consentimiento
informado previo. Dicho documento incluird una explicacion clara sobre los objetivos
del estudio, los procedimientos involucrados, el manejo confidencial de la informacion
y la libertad de retirarse en cualquier momento sin repercusiones. Asimismo, se
respetara la privacidad de los participantes, asegurando que los datos personales sean

protegidos conforme a las normativas legales y éticas vigentes (50).
3.5. Criterios para manejo de resultados
3.5.1. Plan de recoleccion

Los datos fueron recolectados mediante la aplicacion de cuestionarios
estructurados a los cuidadores primarios, en formato fisico, durante su estancia en
el area de hospitalizacion del servicio de pediatria (de los sectores de pediatria y
cirugia pediatrica). La recoleccion se realizé en horarios flexibles para asegurar la

participacion voluntaria y oportuna (50).
3.5.2. Plan de procesamiento

Una vez recopilados, los cuestionarios fueron revisados manualmente para
verificar su completitud y consistencia. Posteriormente, la informacion fue
ingresada en una base de datos disefiada en el software SPSS version 27,

garantizando el control de calidad en el ingreso de datos (50).
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3.5.3. Plan de clasificacion

Las variables fueron clasificadas de acuerdo con su naturaleza: cualitativas (por
ejemplo, sexo, estado civil) y cuantitativas (por ejemplo, edad, puntuacion en las
escalas de SC y CV), permitiendo una organizacion ldgica para su analisis posterior

(50).
3.5.4. Codificacion

Se asignaron codigos numéricos a las respuestas de las variables cualitativas para
facilitar su analisis estadistico. La codificacion se realizo de forma estandarizada,
siguiendo un manual previamente elaborado para mantener la coherencia y reducir

errores (50).
3.5.5. Plan de recuento

Se realizaron recuentos de frecuencias absolutas y relativas para las variables
categoricas, y se calcularon medidas de tendencia central y dispersion para las
variables numéricas. Esto permitio obtener un perfil descriptivo detallado de la

muestra (50).
3.5.6. Plan de analisis

El andlisis estadistico de los datos se realiz6 utilizando el software SPSS version
27. Se llevd a cabo un andlisis descriptivo para caracterizar las variables
demograficas de los cuidadores primarios, asi como los niveles de SC y CV
reportados. Este analisis permitid obtener una vision general de la muestra y su
contexto. Posteriormente, para explorar la relacion entre los niveles de SCy la CV
de los cuidadores, se empled la correlacién de Spearman, dado que ambas variables
fueron tratadas como ordinales. Este andlisis permitié identificar si existia una

asociacion significativa entre estas dimensiones (50).
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CAPITULO III
RESULTADOS
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1. Analisis descriptivo

Tabla 2

Edad de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos durante el periodo de estudio

EDAD
N 100
Media 33
Mediana 34
Minimo 25
Maximo 49

Nota: Elaboracion propia

La tabla muestra la distribucion de edades de los cuidadores primarios de pacientes
pediatricos atendidos en area de hospitalizacion de pediatria del Hospital Regional Honorio
Delgado Espinoza en el ano 2025. La muestra incluyé a 100 participantes, con una edad
media de 33 afios, una mediana de 34 afios. Se observa que los cuidadores tienen edades
comprendidas entre los 25 y 49 afios, siendo la edad minima 25 afios y la edad méxima de

49 anos.
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Figura 1

Sexo de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos durante el periodo de estudio

SEXO

E Mmasculino
W Femenino

Nota: Elaboracion propia

La imagen muestra una figura circular que representa la distribucion por sexo de los
cuidadores primarios de pacientes pediatricos atendidos en el area de hospitalizacion de
pediatria del Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza en el afio 2025. De acuerdo con
los datos, el 80% de los cuidadores corresponde al sexo femenino, mientras que el 20%

pertenece al sexo masculino.
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Tabla 3
Nivel de sobrecarga de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos durante el

periodo de estudio

Nivel de sobre carga de

los cuidadores Frecuencia )
Sin sobrecarga 34 (34,0)
Sobrecarga leve 37 (37,0)
Sobrecarga intensa 29 (29,0)
Total 100 (100,0)

Nota: Elaboracion propia

La tabla presenta el nivel de sobrecarga percibido por los cuidadores primarios de pacientes
pediatricos atendidos en el area de hospitalizacion de pediatria del Hospital Regional
Honorio Delgado Espinoza durante el afio 2025. De un total de 100 participantes, el 34%
no presentd sobrecarga, mientras que el 37% reportd una sobrecarga leve y el 29%

manifestd una sobrecarga intensa
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Tabla 4
Nivel de calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos durante el

periodo de estudio

Nivel de calidad de vida Frecuencia (%)
Mala 43 (43,0)
Regular 57 (57,0)
Total 100 (100,0)

Nota: Elaboracion propia

La tabla muestra el nivel de calidad de vida reportado por los cuidadores primarios de
pacientes pediatricos atendidos en el area de hospitalizacion de pediatria del Hospital
Regional Honorio Delgado Espinoza en el ano 2025. De los 100 cuidadores evaluados, el
43% indico tener una calidad de vida mala, mientras que el 57% reporté una calidad de

vida regular. Ningun participante sefiald tener una buena calidad de vida.
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Tabla 5
Nivel de sobrecarga segun la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes

pediatricos durante el periodo de estudio

Nivel de sobrecarga

Calidad de vida Sin sobrecarga Sobrecarga leve Sobrecarga intensa
N % N % N %
Mala 2 5,9% 2 5,4% 9 31,0%
Salud Fisica valores Regular 30 88,2% 35 94,6% 20 69,0%
Buena 2 5,9% 0 0,0% 0 0,0%
Mala 4 11,8% 2 5,4% 3 10,3%
Salud psicolégica
Regular 28 82,4% 33 89,2% 26 89,7%
Valores
Buena 2 5,9% 2 5,4% 0 0,0%
Mala 6 17,6% 4 10,8% 4 13,8%
Ambiente Regular 23 67,6% 33 89,2% 25 86,2%
Buena 5 14,7% 0 0,0% 0 0,0%
Mala 3 8,8% 5 13,5% 12 41,4%
Relaciones Sociales Regular 25 73,5% 26 70,3% 17 58,6%
Buena 6 17,6% 6 16,2% 0 0,0%

Nota: Elaboracion propia

La tabla presenta la relacion entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida de los
cuidadores primarios de pacientes pediatricos atendidos en el area de hospitalizacion de
pediatria del Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza en el afio 2025, considerando
las dimensiones de salud fisica, salud psicoldgica, ambiente y relaciones sociales. En la
mayoria de los casos, los cuidadores con calidad de vida regular concentraron los niveles
mas altos de sobrecarga leve e intensa, destacando especialmente en salud fisica y salud
psicologica, donde el 69% y 89.7%, respectivamente, presentaron sobrecarga intensa. En
el caso de relaciones sociales, un 41.4% de quienes reportaron calidad de vida mala también
presentaron sobrecarga intensa. Es importante sefialar que los cuidadores con calidad de

vida buena no manifestaron sobrecarga intensa en ninguna de las dimensiones evaluadas.
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2. Analisis inferencial

Tabla 6
Relacion entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida de los cuidadores primarios de

pacientes pediatricos durante el periodo de estudio

Error - . r

. T Significacion
Valor  estandar . b .
. ... o aproximada® aproximada
asintotico
Ordm.al por Correlacion de - 0.301 0,099 1,815 0,023
ordinal Spearman
N de casos validos 100

Nota: Elaboracion propia

La tabla muestra los resultados del analisis de correlacion de Spearman realizado para
determinar la relacion entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida de los cuidadores
primarios de pacientes pedidtricos atendidos en el 4drea de hospitalizacion de pediatria del
Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza en el afio 2025. Se obtuvo un coeficiente de
correlacion de -0,301, lo que indica una correlacion negativa y débil entre ambas variables:
a mayor sobrecarga, menor calidad de vida. Este resultado fue estadisticamente
significativo con un valor de p = 0,023, lo cual permite afirmar que existe una asociacion

significativa entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida en esta poblacion.
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Tabla 7
Relacion entre el nivel de sobrecarga y las dimensiones de la calidad de vida de los

cuidadores primarios de pacientes pediatricos durante el periodo de estudio

Error
T Significacion
Dimensiones de calidad de vida Valor estandar
aproximada® aproximada
asintotico?
Correlacion de
Ambiente -0,092 0,110 -0,912 0,364¢
Spearman
Relaciones Correlacion de
-0,345 0,084 -3,642 0,000¢
sociales Spearman
Correlacion de
Salud psicologica -0,039 0,103 -,388 0,009¢
Spearman
Correlacion de
Salud fisica -0,320 0,094 -3,342 0,001¢

Spearman

Nota: Elaboracion propia

La tabla presenta los resultados de la correlacion de Spearman entre el nivel de sobrecarga
y las distintas dimensiones de la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes
pediatricos atendidos en el area de hospitalizacion de pediatria del Hospital Regional
Honorio Delgado Espinoza en el 2025. Se encontr6 una correlacion negativa y significativa
entre la sobrecarga y las relaciones sociales (r = -0,345; p = 0,000), la salud psicologica (r
=-0,039; p = 0,009) y la salud fisica (r = -0,320; p = 0,001), lo que indica que a mayor
sobrecarga, menor calidad de vida en dichas dimensiones. En cambio, la dimension
ambiente no mostrd una relacion significativa (r = -0,092; p = 0,364), lo que sugiere que
esta variable no se asocié de forma directa con los niveles de sobrecarga percibidos por los

cuidadores
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DISCUSION

Al revisar las caracteristicas de los cuidadores primarios en este estudio, se nota que se
encuentran entre los 25 y 49 afios (Tabla 2). Este dato no es menor: habla de una poblacion
en plena etapa de productividad y responsabilidades familiares. Curiosamente, esto se
relaciona con lo reportado por Rocha et al, quienes también identificaron que el rol del
cuidador suele recaer en adultos jovenes. En muchos hogares latinoamericanos, el cuidado
de los nifios, especialmente cuando se trata de situaciones médicas complejas, queda a
cargo de los padres o familiares directos que, ademads de trabajar, se enfrentan a una doble

jornada emocional y fisica (46).

Al observar el perfil por sexo, el panorama no sorprende: ocho de cada diez cuidadores
eran mujeres (Figura 1). Este patron, més que un dato aislado, responde a un contexto
cultural donde el cuidado sigue siendo visto como una tarea femenina. Ya lo habia sefialado
Chunga Pamela, al analizar el rol predominante de las madres en el acompafiamiento de
nifios en tratamiento oncoldgico (49). De forma parecida, Ahumedo et al. sefialaron que las
mujeres que asumen este tipo de responsabilidades suelen experimentar mayor agotamiento
fisico y emocional. Estos hallazgos, que coinciden con lo encontrado en el presente estudio,
invitan a reflexionar sobre como la distribucion desigual del cuidado termina afectando

profundamente la salud y el bienestar de las mujeres (48).

En cuanto al nivel de sobrecarga, los resultados muestran una realidad compleja: un tercio
de los cuidadores experimenta sobrecarga intensa, otro tercio presenta sobrecarga leve y
solo un grupo similar no manifiesta sobrecarga (Tabla 3). Este panorama coincide en parte
con los resultados de Rocha et al, quienes encontraron cifras similares de sobrecarga intensa
(46). A su vez, Julcamoro Betsy report6 que los cuidadores de nifios oncoldgicos también
tienden a enfrentar niveles altos de carga, especialmente en lo emocional. La semejanza
entre estos estudios puede explicarse por la naturaleza del entorno hospitalario pediatrico,
que exige una entrega constante, usualmente sin los apoyos necesarios ni las herramientas

para lidiar con el desgaste diario (6).

En lo que respecta a la calidad de vida, la situacion no mejora. Ninguno de los cuidadores
encuestados reportd tener una buena calidad de vida, mientras que mas de la mitad dijo
vivir en condiciones regulares y un 43% reconocid que su bienestar era francamente malo
(Tabla 4). Este escenario guarda similitudes con el hallazgo de Julcamoro Betsy, quien

observo que la calidad de vida disminuye notablemente a medida que se incrementa la carga
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del cuidador (6). Segarra Guisela, en una revision amplia, concluyé que factores como el
estrés constante, las preocupaciones econdmicas, los trastornos del suefo y las
enfermedades mentales juegan un rol decisivo en ese deterioro. Es evidente que cuando no
se cuenta con un sistema de apoyo ni con estrategias eficaces para sobrellevar esta

responsabilidad, la salud fisica y emocional se resiente rapidamente (47).

Al analizar como se relacionan directamente la sobrecarga y la calidad de vida, los
resultados muestran una correlacion negativa y estadisticamente significativa (Tabla 6).
Dicho de otra manera, a mayor sobrecarga, menor bienestar. Esta relacion ha sido
igualmente reportada por Julcamoro Betsy y confirmada por Ahumedo et al. , quienes
destacaron como el exceso de tareas y el agotamiento constante afectan tanto el cuerpo
como la mente del cuidador. Lo que se observa aqui no es una coincidencia, sino una
tendencia que merece atencion: cuando se deja de lado el bienestar del cuidador, se pone

en riesgo no solo su salud, sino también la del nifio que depende de ¢1 (6,48).

Al mirar con mas detalle las dimensiones de la calidad de vida, se identificaron vinculos
importantes entre la sobrecarga y aspectos como las relaciones sociales, la salud psicolégica
y la salud fisica (Tabla 7). En todos estos casos, los niveles de sobrecarga se asociaron a un
deterioro significativo. La nica dimension que no mostr6 relacion fue la del ambiente,
posiblemente porque se trata de factores externos, como el entorno fisico o institucional,
que no siempre reflejan directamente el estrés emocional del cuidador. Esta tendencia
también fue observada por Julcamoro Betsy, quien advirtié que las dreas mas afectadas por
la sobrecarga son las relacionadas con la esfera emocional y social (6). En linea con esto,
Reyna et al, destacaron que los cuidadores que no cuentan con estrategias de afrontamiento
adaptativas son mas propensos a sufrir un impacto negativo en su vida familiar y personal.
(%)

Uno de los aportes mas valiosos de esta investigacion fue haber llenado un vacio que,
aunque evidente, no siempre ha sido abordado con la profundidad necesaria: la experiencia
del cuidador primario. Si bien existen estudios previos centrados en cuidadores de pacientes
adultos o de nifios con enfermedades oncologicas especificas, poco se habia dicho sobre
aquellos que acompafian diariamente a menores en servicios de pediatria general. Este
estudio permitié conocer no solo el nivel de sobrecarga que enfrentan, sino también cdmo
esa carga afecta su calidad de vida en distintas dimensiones (Tabla 5). Al visibilizar esta
realidad, se pone en agenda una problematica muchas veces relegada, y se contribuye con

datos concretos al disefio de intervenciones mas ajustadas a este grupo.
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Sin embargo, como ocurre en todo proceso de indagacion, este trabajo también dejoé nuevas
preguntas abiertas. Por ejemplo, aunque se explord la relacion entre sobrecarga y calidad
de vida, no se profundiz6 en los factores personales o contextuales que podrian actuar como
mediadores o protectores, como el tipo de vinculo con el paciente, las redes familiares o la
situacion laboral del cuidador. Tampoco se abordd con detalle como influye el tiempo total
de cuidado diario o la duracion del internamiento en la percepcion de sobrecarga. Estos
aspectos quedan como camino abierto para futuras investigaciones que quieran profundizar

en las particularidades que matizan la experiencia del cuidado en contextos clinicos.

Respecto a las limitaciones, una de las principales fue que el estudio se desarrollé en un
unico centro hospitalario, lo que restringe la posibilidad de generalizar los resultados a otros
contextos. Ademas, al tratarse de un diseno transversal, los datos recogen una fotografia en
un momento especifico, sin posibilidad de observar como evoluciona la carga o el bienestar
del cuidador en el tiempo. También es importante considerar que los instrumentos
aplicados, si bien validados y confiables, se basan en la autopercepcion del participante, lo
que puede estar influido por su estado emocional del momento o por barreras para expresar
su malestar de forma abierta. Aun asi, el estudio ofrece una base so6lida para entender la

magnitud del problema y empezar a abordarlo desde una mirada mas amplia.

Las implicancias de estos hallazgos van mas all4 del plano académico. En primer lugar,
muestran la necesidad urgente de que las instituciones de salud incluyan en sus politicas de
atencion al cuidador como una figura activa en el proceso de recuperacion del nifio. No
basta con tratar al paciente si quien lo cuida se encuentra emocional y fisicamente
desgastado. Ademads, estos resultados podrian servir de insumo para programas de
formacion en habilidades de afrontamiento, redes de apoyo emocional y acompafiamiento
psicologico, que no solo mejoren la calidad de vida del cuidador, sino que también
fortalezcan el vinculo familiar y la adherencia al tratamiento del menor. Desde la salud
publica, se hace evidente que cuidar al cuidador no es solo una opcién deseable, sino una

responsabilidad ética del sistema (6).
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CONCLUSIONES

PRIMERA: Se logré determinar que existe una relacion negativa, débil y significativa entre
la sobrecarga de los cuidadores primarios y su calidad de vida, lo que indica que
a medida que aumenta la sobrecarga, disminuye el nivel de bienestar fisico,
emocional y social de quienes cuidan a pacientes pediatricos en el Hospital

Regional Honorio Delgado Espinoza.

SEGUNDA: Se identifico que el 66% de los cuidadores experimenta algin grado de
sobrecarga, siendo el 29% quienes presentan sobrecarga intensa y el 37% una
sobrecarga leve, lo cual evidencia una alta demanda fisica y emocional en el rol

de cuidador en el contexto hospitalario pediatrico.

TERCERA: Se encontr6 que ninguno de los cuidadores evaluados manifesto tener una buena
calidad de vida; el 57% report6 una calidad de vida regular y el 43% una calidad
de vida mala, reflejando el impacto negativo del cuidado prolongado en su salud

integral.

CUARTA: Se estableci6 que la sobrecarga se relaciona significativamente con las
dimensiones de salud fisica, salud psicoldgica y relaciones sociales, mientras
que no se evidencid una asociacion con la dimensidon ambiente. Esto sugiere que
los efectos de la sobrecarga son mas notorios en aspectos personales y

relacionales que en el entorno fisico o institucional.
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RECOMENDACIONES

Se recomienda implementar un programa institucional de apoyo integral al cuidador primario
en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza, que contemple sesiones de consejeria
psicologica, talleres de manejo del estrés, pausas activas y espacios adecuados de descanso
dentro del entorno hospitalario. Esta medida, articulada desde el servicio de pediatria con apoyo
del area de salud mental, busca reducir la sobrecarga fisica y emocional identificada en mas
del 60% de los cuidadores, mejorando su calidad de vida y fortaleciendo su rol en el proceso

de recuperacion del paciente pediatrico.
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ANEXO 1
INSTRUMENTOS

Escala de Valoracion de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Sexo: Edad:

Instrucciones: A continuacion, se presentan unas afirmaciones respecto a como se siente al
cuidar a otra persona, marca con una X la frecuencia con la que Ud. se siente:

Cuestionario Zarit Nunca | Rara | Algunas | Bastantes | Casi

(1) vez | veces veces | siempre

2 3) 4) (&)

1.Piensa que su familiar le pide mas ayuda
de la que realmente necesita

2.Piensa que debido al tiempo que dedica
a su familiar no tiene suficiente tiempo
para Ud.

3.Se siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar
con otras responsabilidades (trabajo,
familia)

4.Siente vergiienza por la conducta de su
familiar

5.Se siente enfadado cuando esta cerca de
su familiar

6.Piensa que el cuidar de su familiar
afecta negativamente la relacion que
usted tiene con otros miembros de su
familia

7.Tiene miedo por el futuro de su familiar

8.Piensa que su familiar depende de Ud.

9.Se siente tenso cuando esta cerca de su
familiar

10.Piensa que su salud ha empeorado
debido a tener que cuidar de su familiar
11.Piensa que no tiene tanta intimidad
como le gustaria debido a tener que cuidar
de su familiar

12.Piensa que su vida social se ha visto
afectada negativamente por tener que
cuidar a su familiar

Nota: Julcamoro, (6).
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13.Se siente incomodo por distanciarse de
sus amistades debido a tener que cuidar de
su familiar

14.Piensa que su familiar le considera a
usted la Ginica persona que le puede cuidar
15Piensa que no tiene suficientes ingresos
economicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos
16.Piensa que no sera capaz de cuidar a su
familiar por mucho mas tiempo

17.Siente que ha perdido el control de su
vida desde que comenzo la enfermedad de
su familiar

18.Desearia poder dejar el cuidado de su
familiar a otra persona

19.Se siente indeciso sobre qué hacer con
su familiar

20.Piensa que deberia hacer mas por su
familiar

21.Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar

22.Globalmente, qué grado de "carga"
experimenta por el hecho de cuidar a tu
familiar
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Cuestionario de Calidad de Vida WHOQOL-BREF

Instrucciones: Marca con una X respecto a su opinion de su calidad de vida, su salud y otras

areas de su vida, tenga presente el modo de vivir, expectativas, placeres o preocupaciones:

WHOQOL-BREF Muy mala Regular Normal | Bastante | Muy buena
buena
1.Coémo calificaria su calidad de
vida
Muy Poco Normal | Bastante Muy
insatisfecho | satisfecho satisfecho | satisfecho
2.Cémo de satisfecho/a esta con su
salud
Nada Un poco | Normal Bastante Extrema
damente
3.Hasta qué punto piensa que el
dolor (fisico) le impide hacer lo
que necesita
4 En qué grado necesita de un
tratamiento médico para funcionar
en su vida diaria
5.Cuanto disfruta de la vida
6.Hasta qué punto siente que su
vida tiene sentido
7.Cual es su capacidad de
concentracion
8.Cuanta seguridad siente en su
vida diaria
9.Como de saludable es el
ambiente fisico a su alrededor
Nada Un poco | Normal Bastante | Totalmente

10.Tiene energia suficiente para la
vida diaria

11.Es capaz de aceptar su
apariencia fisica

12.Tiene suficiente dinero para
cubrir sus necesidades

13.Dispone de la informacion que
necesita para su vida diaria
14.Hasta qué punto tiene
oportunidad de realizar
actividades de ocio

15.Es capaz de desplazarse de un
lugar a otro
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Muy Poco Normal | Bastante Muy
insatisfecho | satisfecho satisfecho | satisfecho

16.Como de satisfecho/a esta con
su suefio

17.Coémo de satisfecho/a esta con
su habilidad para realizar sus
actividades de la vida diaria
18.Como de satisfecho/a esta con
su capacidad de trabajo

19.Como de satisfecho/a esta de si
mismo

20.Como de satisfecho/a esta con
sus relaciones personales
21.Coémo de satisfecho/a esta con
su vida sexual

22.Como de satisfecho/a esta con
el apoyo que obtiene de sus
amigos/as

23.Como de satisfecho/a esta de
las condiciones del lugar donde
vive

24.Como de satisfecho/a esta con
el acceso que tiene a los servicios
sanitarios

25.Como de satisfecho/a esta con
los servicios de transporte de su
zona

Nunca Raramente | Modera | Frecuen Siempre

damente | temente

26.Con qué frecuencia tiene
sentimientos negativos, tales como
tristeza, desesperanza, ansiedad, o
depresion

Nota: Organizacion Mundial de la Salud, (51).
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ANEXO 2
CONSENTIMIENTO INFORMADO

“Sobrecarga de cuidadores primarios y calidad de vida en cuidadores primarios de
pacientes pediatricos atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza,
2025”

Estimado(a) participante:

Me dirijo a usted para invitarlo(a) a participar en un estudio que busca analizar la relacion entre
la sobrecarga y la calidad de vida en los cuidadores principales de pacientes pediatricos

atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza, 2025.

Se le pedira que responda dos cuestionarios breves: La Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit, para evaluar su nivel de sobrecarga. El cuestionario WHOQOL-BREF, para evaluar su
calidad de vida en distintos aspectos. El tiempo estimado para completar ambos cuestionarios

es de 10 a 15 minutos.

Toda la informacién que proporcione sera tratada con estricta confidencialidad y serd utilizada
unicamente para fines de esta investigacion. Sus datos serdn anonimizados y ningn informe

incluird informacion que permita identificarlo(a).

Su participacion es completamente voluntaria. Puede retirarse en cualquier momento, sin

necesidad de dar explicaciones y sin que esto afecte la atencion que recibe en el hospital.
Puede hacer preguntas sobre el estudio en cualquier momento.

Si decide participar, por favor firme este consentimiento, lo que confirmara que comprende la

informacion proporcionada y que acepta formar parte del estudio.

Firma del participante:

Fecha:
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ANEXO 3

MATRIZ DE SISTEMATIZACION DE DATOS

Problema Objetivos Hipotesis Variables y Metodologia
dimensiones
(Cual es la | Objetivo general | Hipotesis General. Variable Diseiio:
relacion Determinar la independiente: | Cuantitativo,
entre la relagilBnire la Sobrecarga correlacional
sobrecarea Dado que los
g sobrecarga de . S Dimensiones:
d cuidadores primarios
e .
dad cuidadores estan a cargo de - Salud fisica | Poblacion:
cuidadores primarios y la . P
) . pacientes pediatricos _ Salud 100
PHMATIos | ¢alidad de vida ; :
I y asumen diversas il cuidadores
ya en los cuidadores bdad psiq imarios d
lidad de responsabilidades £ primarios de
calt primarios de : . - Actividades .
d | fisicas, emocionales, pacientes
vida en fos pacientes i . sociales diatri
dadores sociales y econdmicas pediatricos
cuida pediatricos
] ] conllevando a - Recursos
PHIMALIOs | 4 tendidos en el : !
experimentar altos €conomicos
) niveles de estrés y
pacientes Regional , probabilistico
didtricos agotamiento, €s )
pedia Honorio Delgado : Variable por
) probable que existe o
atendidos Espinoza, 2025. N dependiente: | conveniencia
una relacion entre la
encel . Calidad de vida
Hosnital Objetivos sobrecarga de
ospita _ .
Regional especificos cuidadores primarios | Dimensiones: | [ oo tos:
egiona
. . la calidad de vida en .
Honorlo - Identlﬁcar IOS i, d d - Salud ﬁ51ca - Escala de
: os cuidadores
Delgado niveles de S ‘ - Salud Valoracion
) primarios de pacientes
Espinoza, | sobrecarga en los o ‘ psicolégica de
‘dador pediatricos atendidos
20257 cuidadores ) ) Sobrecarga
imarios d en el Hospital - Relaciones .
primarios de . . . del Cuidador
ent Regional Honorio sociales )
pacientes . de Zarit
pediétricos Delgado Espinoza, _ Ambiente
- WHOQOL-
atendidos en el 2025.
BREF
Hospital
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Regional
Honorio Delgado

Espinoza, 2025.

- Analizar la
calidad de vida
de los cuidadores
primarios de
pacientes
pediatricos
atendidos en el
Hospital
Regional
Honorio Delgado

Espinoza, 2025.

- Establecer la
relacion entre las
dimensiones de la
sobrecarga de
cuidadores
primarios y la
calidad de vida
en los cuidadores
primarios de
pacientes
pediatricos
atendidos en el
Hospital
Regional
Honorio Delgado

Espinoza, 2025.
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ANEXO 4
DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA UCSM

COMITE DE ETICA INSTITUCIONAL DE INVESTIGACION UCSM

DICTAMEN COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION
UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTA MARIA

Arequipa, 20 de enero de 2025

Investigadora Aguilar Gamboa, Maria de los Angeles

Presente. —

De mi especial consideracion.

Me dirijo a usted para hacerle llegar el resultado de la evaluacion de su proyecto de
investigacion y dictamen del Comité Institucional de Etica de Investigacion.

TITULO: “Sobrecarga de cuidadores primarios y calidad de vida en cuidadores primarios
de pacientes pediatricos atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza,

2025".

Investigadora: Aguilar Gamboa, Maria de los Angeles.

TIPO Y DISENO: Cuantitativo, correlacional, no experimental, transversal.

OBJETIVO: La investigaciéon tiene como objetivo: Determinar la relacion entre la
sobrecarga de cuidadores primarios y la calidad de vida en los cuidadores primarios de
pacientes pediatricos atendidos en el Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza, 2025.

=.. PROCEDIMIENTOS: Encuestas.
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DICTAMEN COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION
UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTA MARIA

SUJETOS DE ESTUDIO:

Cuidadores primarios de pacientes pediatricos atendidos en el servicio de pediatria del
Hospital Regional Honorio Delgado Espinoza en el 2025.

RIESGO DEL ESTUDIO:

Minimo.

OBSERVACIONES, SUGERENCIAS:

Debe proteger confidencialidad de la data sensible.

DICTAMEN:

DICTAMEN FAVORABLE
037-2025

™ ,
v

Agueda Mufioz Del Carpio Toia
Comité Institucional de Etica de la Investigacion UCSM

Cualquier duda comunicarse a: comiteeticainvestigacionucsm@gmail.com
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ANEXO 5
AUTORIZACION DE PROYECTO DE INVESTIGACION POR HOSPITAL
REGIONAL HONORIO DELGADO ESPINOZA

———
%
e
Gobierno Regional de Arequipa- Hospital Regional “Honorio Delgado”
PerG Arequipa

“ANO DE LA RECUPERACION Y CONSOLIDACION DE LA ECONOMIA PERUANA”

Arequipa, 18 de marzo del 2025

OFICIO N° 238-2025-GRA/GRS/GR-HRHD/DG-OCDI

Seforita
MARIA DE LOS ANGELES AGUILAR GAMBOA
Exinterna de Medicina HRHD - UCSM
PRESENTE .-
ASUNTO - Autorizacion Proyecto de Investigacion
REFERENCIA: Expediente Nro, 4902758
OFICIO N° 130-2025-GRA/GRS/GR-HRHD/DG-DP

Es grato dirigirme a usted para saludarle cordialmente y hacer de su conocimiento que vista su solicitud, con la
opinion favorable del Departamento de Pediatria en coordinacion con el Dr. Walter Ramirez Luna, Representante de
dicho Departamento ante el Comite de Etica del HRHD y del Comité de Etica en Investigacién del Hospital Regional
Honorio Delgado, esta Direccion autoriza la aplicacion del Proyecto de la investigacion, como se indica a

continuacion
N[ TTULO DEL PROYECTO AUTOR TITULO/GRADD A | DEPARTAMENTO/ FECHA  DE | UNIVERSIDA | FACULTAD
(investigador OBTENER AREA/SERVICIO APROBACION | D
principal) DONDE SE VA A
DESARROLLAR
63 | "SOBRECARGA DE | MARIA DE LOS | TITULO  DE | DEPARTAMENTO | 14-03-25 UCSM MEDICINA
CUIDADORES PRIMARIOS Y | ANGELES MEDICO DE PEDIATRIA. HUMANA
CALIDAD DE VIDA EN | AGUILAR CIRUJANO
CUIDADORES PRIMARIOS DE | GAMBOA
PACIENTES  P'EDIATRICOS
ATENDIDOS EN EL HOSPITAL

| REGIONAL HONORIO
| DELGADO ESPINOZA, 2025" J

Asimismo debe cumplir con las medidas de bioseguridad establecidas en el Hospital.

Ademas al término de su proyecto deben entregar al Hospital - Oficina de Capacitacion, Docencia e Investigacion un
ejemplar del informe final del trabajo de investigacion (fisico y virtual al correo: investigacionhrhd@gmail.com).

Sin otro particular, quedo de usted.

Atentamente,

IONAL DE AREQUIPA
EGIPNAL [JE SALUD
Hangno Delgado

SMPJ21822 - RNE 9334

CMN/A L/MDN
c.c. Archivo

Exp.: 4902758
Doc: 8059856
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Cuestionario de Calidad de Vida WHOQOL-BREF : 1 - Muy Mala; 5 - Muy buena.

plLip2(p3|p4|pS|pb6|p7|p8|p9| pl0 | pll | pl2 | pl3 | pld | pl5S | pl6 | pl7 | pl8 | pl9 | p20 | p21 | p22 | p23 | p24 | p25 | p26
1121414123332 2 3 2 3 1 3 2 2 3 3 3 2 1 3 2 3 2
3031312313233 2 2 2 2 3 3 3 3 4 3 3 3 3 3 3 3 4
303 (21124231 3 3 3 3 1 3 1 2 2 2 3 3 4 3 3 3 3
117214111212 3] 2 3 1 1 2 3 2 2 2 2 2 2 1 1 2 1 5
3143423 |3|44| 3 3 2 3 3 4 3 4 4 3 3 2 2 3 4 3 4
3020112131314 /3|3| 2 3 2 3 2 2 ) 2 3 3 3 2 3 3 3 3 1
1174127153333 2 2 2 1 3 2 3 2 2 2 2 2 3 3 3 5
4141234344 ]5] 5 5 3 4 3 5 3 4 4 5 5 5 3 4 3 2 3
3133121244414/ 5 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 2
3121312133 |3|3]3| 3 2 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 2
3121213131313 /2|2| 2 3 1 2 2 3 2 2 2 2 2 2 2 3 2 2 3
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