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Resumen

La sobrecarga del cuidador constituye un fenémeno complejo y multifacético,
caracterizado por el exceso de demandas fisicas, emocionales, sociales y psicoldgicas que
recaen sobre la persona que brinda cuidado. Por su parte, la calidad de vida se concibe como un
constructo multidimensional que integra diferentes dimensiones del bienestar, incluyendo
aspectos fisicos, emocionales, sociales y psicoldgicos del individuo. Objetivo: Determinar la
relacion entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en
un instituto nacional de Lima, 2025. Respecto a la metodologia, el estudio sera de tipo basico,
con enfoque cuantitativo y disefio no experimental de corte transversal. La poblacion sera de
85 cuidadores de pacientes oncologicos pediatricos. Los instrumentos que se utilizaran seran el
Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el Cuestionario de Calidad de Vida
WHOQOL-BREF. La recoleccion de datos se llevara a cabo mediante la aplicacion de dichos
cuestionarios, cuyas respuestas se codificaran y posteriormente se analizaran mediante el
software estadistico SPSS version 26. Para el analisis estadistico se empleara la prueba Rho de
Spearman.

Palabras clave: sobrecarga, calidad de vida, cuidadores, nifios con cancer.



Planteamiento del Problema
Identificacion del Problema

A nivel internacional, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2024), el
cancer en nifios y adolescentes representa la segunda causa de muerte en la poblacion; las
cifras oscilan alrededor de 30 mil infantes y adolescentes menores de 19 afios de los cuales 10
mil fallecen 1 por cada 3 minutos debido esta enfermedad. También, méas del 80% de nifios
diagnosticados con cancer que pertenecen a paises desarrollados se curan, a diferencia de los
que residen en paises subdesarrollos donde solo la tasa de curacion es del 20%. En la edad
pediatrica alrededor del 25% de infantes padece de leucemia linfoblastica aguda
principalmente en los nifios menores de 15 afios.

Afadiendo a lo anterior, resulta importante considerar que la Organizacion de las
Naciones Unidas, en concordancia con la OMS, define la edad pediatrica como el periodo de la
vida que abarca desde el nacimiento hasta la adolescencia, normalmente hasta los 18 afios
(Organizacion de las Naciones Unidas, 2025).

Asimismo, segun el Organizacidén Panamericana de la Salud (OPS) desde el afio 2023 en
Latinoamérica anualmente son diagnosticados con esta patologia alrededor de 29,000 nifios sin
distincion de sexo y edad; el cancer infantil representa un 3.5 % en comparacion a los adultos

(Organizacion Panamericana de la Salud, 2023).

Por otro lado, con relacién a la estadistica a nivel internacional, en Italia, para el afio
2022, se evidencio que el 50 % de los cuidadores presentaba una carga moderada y el 36 % una
carga severa. La situacion en cuestion sugiere que la sobrecarga del cuidador se ha convertido

en un fendmeno persistente mas alla del contexto occidental (Chaghazardi et al., 2022).



De igual modo, a nivel de Africa, en Ghana en 2022, se identificaron consecuencias
negativas de la sobrecarga en cuidadores de nifios con cancer, como insomnio, pérdida de
apetito y peso, ademas de impactos econdmicos (pérdida de ingresos) y psicosociales
(aislamiento, frustracion y desequilibrio familiar), lo cual refleja un deterioro multifactorial en
su calidad de vida (Mensah et al., 2023).

A su vez, Colombia también muestra un panorama preocupante: en 2022, el 59 % los
cuidadores de nifios con cancer reportd casos de angustia financiera o psicologica, con
puntuaciones especialmente bajas en el componente emocional, lo cual evidencia coémo la
sobrecarga afecta directamente las dimensiones emocionales y materiales de su calidad de vida
(Castro et al., 2022).

Afadiendo a lo anterior, en Brasil, en 2022, se evidencidé que un 41% de cuidadores de
nifios con cancer presentaba un nivel alto de estrés percibido y un 45% mostraba sospecha de
trastornos psiquiatricos menores, mientras que la insatisfaccion en el dominio ambiente
alcanzé el 75,8%, acompafiada de deficiencias en las dimensiones fisicas y psicoldgicas, lo que
refleja una afectacion significativa en su calidad de vida (Da Silva et al., 2023).

Por su parte, en México, para el afio 2024, el 40% de los cuidadores de nifios con
cancer dedicaba entre 8 y 14 horas diarias al cuidado, mientras que un 36% superaba las 21
horas por dia. Este trabajo excesivo se asociaba con desgaste emocional, afectando al 44% con
un nivel moderado y con cifras de sobrecarga que fluctuaban entre el 31% y el 67% segln
analisis especificos, lo que incrementa la probabilidad de deterioro en las dimensiones fisica y
emocional de la calidad de vida (Martinez & Lopez, 2024).

De igual manera, en Chile, en 2024 se identifico que el 58,8% de los cuidadores de

nifios con cancer presentaba algun grado de sobrecarga, y se observo que cada punto adicional



en esta medida se vinculaba con una reduccion estimada de 0,7 puntos en vitalidad, rol
emocional y salud mental, lo que evidencia que la sobrecarga incide directamente en la pérdida
de bienestar y en el deterioro integral de la calidad de vida (Sanchez & Silva, 2024).

A nivel nacional, segin el Ministerio de Salud del Perd (MINSA) alrededor de 1500
nifios y adolescentes son diagnosticos con cancer, de los cuales 56% son nifias y 44% son
nifios, donde sus edades se encuentran comprendidas entre 0 a 14 afios. De la misma manera la
deteccidn temprana de dicha patologia tiene relevancia, 80% de los casos detectados
oportunamente logran curarse si cumplen con todo el tratamiento (Ministerio de Salud, 2023).

De igual forma, en el afio 2021, se evidencio6 que el 13.5 % de los cuidadores de
pacientes pediatricos con cancer reportaron sintomas depresivos, mientras que un 5 %
manifestd ansiedad o sentimientos de desesperanza. Pese a que casi la mitad (44.9 %) expres0
necesidad de apoyo psicoldgico, apenas el 30.8 % de ese grupo accedio a servicios de salud
mental, lo que refleja una importante brecha en el cuidado del cuidador. Esta situacién de
vulnerabilidad emocional esté estrechamente vinculada con una reduccion significativa en la
calidad de vida, dado que la salud mental es un componente esencial del bienestar (N6blega
etal., 2024).

En concordancia con lo mostrado el parrafo anterior, en Per(, segun el Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) en 2021 se identifico que 3 de cada 10 cuidadores
de nifios con cancer peruanos estaban en riesgo de depresion, un 26.4 % ya presentaba
sintomas depresivos y el 20 % tenia una resiliencia baja para enfrentar situaciones adversas. De
igual forma, a precariedad econdmica agravo alin mas la situacion, solo el 13.9 % logrd

conservar su empleo o fuente de ingresos, lo que no solo increment6 la sobrecarga financiera,



sino que también limitaba el acceso a recursos que podrian mitigar el impacto emocional del
cuidado (Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia [UNICEF], 2021).

Ademas, en 2021 se identifico que los cuidadores de nifios con cancer provenientes de
zonas rurales, que representan el 57 % del total nacional, enfrentan niveles de sobrecarga
significativamente mayores. Esta condicion fue particularmente notoria en personas
provenientes de regiones como Loreto, Cusco, La Libertad y Madre de Dios, donde el traslado,
desarraigo y falta de redes de apoyo incrementan la tension fisica y emocional del cuidado
(Reynaet al., 2021).

A nivel local, en Lima, durante el afio 2021, mas de la mitad de los cuidadores (53.8 %)
dedicaban las 24 horas del dia al cuidado de los nifios con cancer, lo que refleja un nivel de
exigencia sumamente alto. Esta carga se intensifica por la limitada disponibilidad de apoyo
institucional, ya que solo el 31.2 % recibia algtn tipo de respaldo formal. En muchos casos,
son los propios miembros de la familia quienes asumen este rol, brindando apoyo emocional,
fisico y econdmico de manera constante. Esta situacion se vuelve alin mas critica si se
considera que el 46.2 % de los pacientes pediatricos con cancer en el pais proceden de Lima, lo
gue concentra una alta demanda de atencién en un grupo reducido de cuidadores (Reyna et al.,
2021).

En adicion a ello, esta sobrecarga no solo genera fatiga fisica y emocional, sino que se
traduce en una disminucidn significativa de la calidad de vida en cuidadores de nifios con
cancer. En un estudio realizado en Lima Metropolitana en 2021 sobre cuidados domiciliarios
en el sistema EsSalud en Lima, se encontro que el 44.2 % de los cuidadores adultos
experimentaban sobrecarga, siendo las mujeres las mas afectadas (44.2 % frente a 11.6 % en

hombres), lo que sugiere una carga desigual de género en el ambito del cuidado familiar. Esta



condicion cronica de sobre exigencia no solo compromete la salud mental del cuidador, sino
que puede interferir con la calidad del cuidado brindado al menor enfermo, agravando asi un

circulo vicioso de deterioro fisico y emocional (Isla, 2024).

Formulacion del Problema

Problema General

¢ Cudl es la relacion entre el nivel de sobrecarga y calidad de vida en cuidadores de nifios

con cancer en un instituto nacional de Lima, 2025?

Problemas Especificos
¢ Cudl es la relacion entre el nivel de sobrecarga segin su dimension impacto del cuidado
sobre el cuidador y calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional

de Lima, 2025?

¢Cual es la relacion entre el nivel de sobrecarga segun su dimension relacion
interpersonal y calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional de

Lima, 2025?

¢Cudl es la relacion entre el nivel de sobrecarga segun su dimensidn expectativas de
autoeficacia y calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional de

Lima, 2025?

Objetivos de la Investigacion
Objetivo General
Determinar la relacion entre el nivel de sobrecarga y calidad de vida en cuidadores de

nifios con cancer en un instituto nacional de Lima, 2025.



Obijetivos Especificos

Identificar la relacion entre el nivel de sobrecarga segin su dimension impacto del
cuidado sobre el cuidador y calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un instituto

nacional de Lima, 2025.

Identificar la relacion entre el nivel de sobrecarga segun su dimension relacion
interpersonal y calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional de
Lima, 2025.

Identificar la relacion entre el nivel de sobrecarga segun su dimension expectativas de
autoeficacia y calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional de
Lima, 2025.

Justificacion

Justificacion Teorica
El estudio permite el fortalecimiento de la literatura académica nacional sobre salud del

cuidador, un campo todavia poco explorado en comparacién con investigaciones
internacionales. En tal sentido, no existen suficientes investigaciones en el contexto peruano
que analicen de manera conjunta la sobrecarga y la calidad de vida en cuidadores de nifios con
cancer, lo que deja un vacio en la evidencia cientifica. Ademas, gran parte de la informacion
disponible resulta desactualizada, lo que dificulta su aplicacion en el contexto actual,
caracterizado por nuevas dinamicas familiares, avances en los tratamientos oncoldgicos
pediatricos y transformaciones en las exigencias y responsabilidades del rol del cuidador.
Justificacion Metodologica

Existe una necesidad de generar evidencia cuantitativa actualizada que permita analizar
objetivamente y con resultados estadisticos la relacion entre la sobrecarga y la calidad de vida

en cuidadores de nifios con cancer, una poblacion escasamente abordada desde este enfoque.



Ademas, los estudios existentes no profundizan en ciertas dimensiones relevantes que influyen
en dicha relacion. Habiendo mencionado ello, los instrumentos utilizados en el estudio como el
“Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZCBI)” y el “Cuestionario de Calidad de
Vida WHOQOL-BREF”, ambos instrumentos validados y ampliamente utilizados a nivel
internacional, respalda la rigurosidad del estudio, ya que permiten captar de manera
estructurada y confiable los aspectos clave de ambas variables. De igual modo, tras una
revision exhaustiva en repositorios académicos como Renati, SCIELO y Scopus, se constata
una notoria escasez de investigaciones que aborden de manera especifica la relacion entre la
sobrecarga y la calidad de vida en cuidadores de pacientes pediatricos oncolégicos, a pesar del
impacto emocional, fisico y social que conlleva esta labor. Por otra parte, el propésito de
aplicar esta metodologia es para poder obtener datos precisos que no solo confirmen la
existencia de la relacion entre la sobrecarga y la calidad de vida, sino que también identifiquen
las dimensiones mas afectadas, proporcionando asi una base solida para disefiar intervenciones
especificas y efectivas. Este nivel de detalle posibilita un analisis mas fino de la problematica,
ya que permite identificar no solo el grado de afectacidn general, sino también las areas criticas
donde el impacto es mayor.

Justificacion Practica

El cancer infantil en el pais, lo cual ha generado una mayor demanda de cuidados por
parte de los progenitores principales. Esta situacion ha expuesto a los cuidadores a niveles
crecientes de sobrecarga fisica, emocional y social, afectando directamente su calidad de vida.
Por otro lado, los resultados se plantean como una fuente de evidencia cientifica actualizada y
objetiva, que permita describir con precision la magnitud y las caracteristicas especificas de la
sobrecarga y de la calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer. Esta informacion no solo

contribuira a visibilizar una problemética muchas veces subestimada en el &mbito oncoldgico



pediatrico, sino que también servira como base sélida para la formulacién de politicas y
estrategias de intervencion adaptadas a las necesidades reales de este grupo. EI conocimiento
generado facilitara que las autoridades del Instituto Nacional puedan disefiar e implementar
programas integrales que incluyan talleres y actividades orientadas al apoyo emocional, la
promocion del autocuidado y el fortalecimiento de habilidades de afrontamiento frente a las

demandas fisicas, psicoldgicas y sociales del cuidado.

Desarrollo de las Perspectivas Teoricas
Antecedentes de la Investigacion

Antecedentes Internacionales

Sulkifer et al. (2025) realizaron una investigacion en India con el objetivo de evaluar la
sobrecarga del cuidador y la calidad de vida entre los padres de nifios con cancer, asi como
describir los factores socioculturales y economicos que influyen en estos resultados. La
metodologia consistio en un estudio de tipo transversal, con una poblacién de 200 cuidadores
primarios de pacientes pediatricos oncoldgicos. Se utilizaron como instrumentos la Entrevista
de Carga de Zarit (ZBI), el WHOQoL-BREF y la Escala Multidimensional de Apoyo Social
Percibido (MSPSS). La sobrecarga fue mayor entre cuidadores con bajo nivel educativo y
desempleados. Asimismo, se identifico que la sobrecarga se correlacion6 negativamente con la
duracion de la enfermedad y con la calidad de vida en todos sus dominios. En conclusion,
existié una alta carga entre los cuidadores y una calidad de vida deteriorada, siendo
significativa la correlacion negativa entre la duracion de la enfermedad y la carga del cuidador

(r = -0,75).
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Chakera et al. (2024) llevaron a cabo una investigacion en Kenia con el objetivo de
medir la calidad de vida de los cuidadores de nifios con cancer, con base en factores como la
sobrecarga en sus actividades. La metodologia consistio en un estudio de corte transversal, en
el cual se identifico a los cuidadores de pacientes pediatricos con cancer ingresados en la
clinica ambulatoria y, tras obtener su consentimiento, se les aplicé un instrumento
autoadministrado que recogia datos demograficos y de calidad de vida. Los datos fueron
procesados y analizados mediante el software STATA 13.0 MP Edition. En los resultados se
evidencid que se reclutaron 100 cuidadores, con una edad promedio de 35 afios. Igualmente, el
82% eran mujeres y el 12% hombres. La mayoria tenia estudios secundarios y estaba casada.
No obstante, solo el 35% estaba empleado, de los cuales el 19% tenia un empleo formal y el
16% informal. El puntaje promedio del CQOLC fue de 96,4. En conclusion, la investigacion
demostro que la edad del nifio y el empleo del cuidador fueron factores importantes en su
calidad de vida, lo que llevo a recomendar intervenciones educativas, orientacion psicosocial y
una mejor comunicacién por parte del personal de salud.

Chaghazardi et al. (2022) desarrollaron una investigacion en Iran un con el objetivo de
determinar la sobrecarga del cuidado y sus factores relacionados en cuidadores de nifios con
cancer. La metodologia consistié en un estudio transversal en el que participaron 270
cuidadores seleccionados mediante muestreo por conveniencia. Se utilizaron como
instrumentos un formulario de informacion personal y el Inventario de carga del cuidador de
Novak y Guest, y los datos fueron analizados mediante estadistica descriptiva e inferencial,
incluyendo el modelo de regresion lineal, chi-cuadrado y andlisis univariado. En los resultados
la edad promedio de los cuidadores fue de 35,7 afios y la de los nifios fue de 3,1 afios. De igual

modo, la sobrecarga media de cuidados alcanz6 un puntaje de 68,4 sobre un maximo de 120.
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Ademas, el 50% de los cuidadores presentd una sobrecarga moderada y el 36% una carga
severa. En conclusion, los cuidadores experimentaban una sobrecarga de cuidados de
moderada a alta.

Cristovao et al. (2021) realizaron un estudio con el objetivo de evaluar el grado de
sobrecarga en cuidadores familiares de pacientes en tratamiento oncoldgico. Se emple6 una
metodologia cuantitativa, descriptiva y de corte transversal, con una muestra conformada por
222 cuidadores, quienes fueron en su mayoria mujeres con pareja e hijos (nifios) a los que
cuidaban. Para la recoleccidn de datos, se utilizo el cuestionario Burden Interview. La mayoria
de los participantes fueron madres de familia, con edades comprendidas entre los 38 y 57 afios,
quienes en su mayoria contaban con algun tipo de apoyo para brindar el cuidado. En cuanto a
los resultados, se hall6 que el 48,2 % de los cuidadores no presentd sobrecarga, mientras que el
51,8 % mostrd una sobrecarga leve a moderada. Como conclusion, los autores sefialan la
importancia de distribuir las responsabilidades del cuidado entre todos los miembros de la
familia, ya que ello contribuye a prevenir la aparicion de niveles elevados de sobrecarga en
quienes cuidan a pacientes oncoldgicos.

Rosado et al. (2021) llevaron a cabo un estudio con el objetivo fue evaluar las
necesidades de apoyo (NA) y la calidad de vida del cuidador primario informal (CPI) de
pacientes pediatricos con cancer. Para ello, se empled un disefio no experimental, de tipo
transversal y correlacional. Como instrumento principal se utilizé el cuestionario PedsQL™
2.0, especificamente el Modulo de Impacto Familiar. La poblacidn del estudio estuvo
conformada principalmente por mujeres, en su mayoria madres de los pacientes. En cuanto a
los resultados, se identifico que el 74 % de las alteraciones en la calidad de vida de los

cuidadores estaba asociada a preocupaciones constantes, insatisfaccion de necesidades
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emocionales y dificultades para desarrollar actividades cotidianas. A partir de estos hallazgos,
los autores concluyen que resulta fundamental identificar oportunamente las necesidades de
apoyo emocional de los cuidadores y ofrecer intervenciones psicologicas adecuadas. Esto
permitiria reducir significativamente el impacto negativo del cuidado prolongado sobre su
bienestar general y prevenir el deterioro de su calidad de vida.
Antecedentes Nacionales, Regionales y Locales

Aguilar (2025) desarroll6 una investigacion en Arequipa con el objetivo de determinar
la relacion entre la sobrecarga y la calidad de vida en cuidadores primarios de pacientes
pediatricos atendidos en dicho hospital. La metodologia consistié en un enfoque cuantitativo,
de tipo aplicada, nivel correlacional, con un disefio no experimental y de corte transversal. La
muestra estuvo conformada por 100 cuidadores primarios, a quienes se les aplicaron la Escala
de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el cuestionario WHOQOL-BREF de la OMS. En los
resultados, el 66% de los cuidadores presentd algin nivel de sobrecarga, de los cuales el 29%
tenia una sobrecarga intensa y el 37% leve. Ademas, el 43% reportd una mala calidad de vida y
el 57% una calidad de vida regular; ningun cuidador manifestd tener una buena calidad de
vida. En conclusion, la sobrecarga afecta directamente la calidad de vida de los cuidadores
primarios, observandose una correlacion negativa significativa (r = -0,301), lo que evidencia la
necesidad de intervenciones orientadas al bienestar emocional, fisico y social de estos
cuidadores.

Calder6n y Chuquiviguel (2023) realizaron un estudio en Cajamarca con el objetivo de
determinar la relacién entre el uso de respuestas de afrontamiento y la calidad de vida en
familiares de pacientes oncoldgicos. La metodologia tuvo un enfoque cuantitativo, con un tipo

de estudio basico, de alcance correlacional, disefio no experimental y de corte transversal. La
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muestra estuvo conformada por 75 familiares de pacientes oncoldgicos, cuyas edades oscilaron
entre los 18 y 55 afios. Para la recoleccion de datos se utilizaron el Inventario de Respuestas de
Afrontamiento (CRI-A) y la Escala de Calidad de Vida. Entre los principales resultados, se
encontrd que el 44,0 % de los participantes se ubico algo por debajo del promedio en cuanto al
uso de respuestas de afrontamiento, mientras que el 38,7 % mostr6 una tendencia hacia una
buena calidad de vida. Como conclusién, los autores sefialan que, a mayor uso de estrategias de
afrontamiento, mejor sera la calidad de vida en los cuidadores oncoldgicos pediatricos.

Gaspar y Torres (2023) realizaron un estudio en Lima cuyo objetivo fue determinar la
relacion entre la sobrecarga y la calidad de vida en cuidadores primarios de nifios y
adolescentes que asisten a sesiones de hemodialisis en un hospital pediatrico. La investigacion
aplico el modelo de adaptacion de Callista Roy en la practica de enfermeria y utilizé un disefio
basado en la aplicacion de cuestionarios previamente validados. La muestra fue evaluada
mediante la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el Cuestionario de la Calidad de
Vida de Betty Ferrel. Los resultados mostraron que el 68,6 % de los cuidadores presentaron
sobrecarga intensa, mientras que el 88,6 % reportd una buena calidad de vida. En conclusion,
existe una correlacion entre la sobrecarga y la calidad de vida, destacando la importancia de
estrategias de apoyo que prevengan el deterioro del bienestar en este grupo.

Miranda y Yupanqui (2023) realizaron un estudio en Trujillo con el objetivo de
determinar la relacién entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida del cuidador principal
de pacientes oncoldgicos pediatricos y adultos en una institucion de salud. La metodologia
consistio en un estudio de tipo basico, con una poblacion de 50 cuidadores principales de
pacientes pediatricos y adultos a quienes se aplicé la Escala de Sobrecarga del Cuidador de

Zarit y el cuestionario WHOQOL-BREF de calidad de vida. En los resultados, el 34% de los
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cuidadores presento sobrecarga leve y el 66% no percibid sobrecarga, mientras que el 82%
reportd una calidad de vida regular y el 18% una calidad de vida buena. En conclusion, la
investigacion demostrd que existe una relacion inversa y significativa entre la sobrecarga y la
calidad de vida del cuidador principal, con un valor de correlacion de -68%. y p=0,000.

Reyna (2021) llevo a cabo un estudio en Lima cuyo objetivo fue determinar la relacién
entre el sindrome de sobrecarga y las estrategias de afrontamiento en cuidadores de pacientes
oncologicos pediatricos en Lima. La metodologia consistio en un disefio correlacional de corte
transversal. Para la recoleccion de datos, se utilizaron como instrumentos el cuestionario
COPE-28y la Escala de Sobrecarga del Cuidador. La poblacion del estudio estuvo conformada
en su mayoria por mujeres (69,9 %), mientras que los varones representaron el 30,1 %. Los
resultados permitieron concluir que, cuando el cuidador no aplica estrategias adecuadas para
afrontar las demandas de su rol, es mas propenso a experimentar episodios de sobrecarga, lo
cual repercute negativamente en su vida familiar, personal y social.

Marco Conceptual

Sobrecarga del Cuidador

La sobrecarga del cuidador es un fenédmeno complejo y multifacético que se refiere al
exceso de demandas fisicas, emocionales y psicoldgicas experimentadas por aquellos que
asumen el rol de cuidar a un nifio con cancer. Este peso puede manifestarse de diversas formas,
como agotamiento fisico, estrés emocional, ansiedad, depresiéon, culpa, resentimiento o incluso
trauma psicologico. Los cuidadores enfrentan una carga adicional debido a la naturaleza
impredecible y exigente del tratamiento del cancer infantil, que puede incluir largas estancias
en el hospital, procedimientos médicos dolorosos, efectos secundarios de la medicacion y la

incertidumbre sobre el resultado del tratamiento. La sobrecarga del cuidador puede surgir de
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multiples fuentes, incluida la necesidad de equilibrar el cuidado del nifio con cancer con otras
responsabilidades, como el trabajo, el cuidado de otros hijos o familiares, y las actividades
cotidianas. Ademas, la falta de apoyo adecuado de la red social y de los recursos financieros
puede agravar esta carga, dejando a los cuidadores sintiéndose abrumados y aislados (Felipe
etal., 2021).

Dimensiones de la Sobrecarga.

Impacto del Cuidado sobre el Cuidador. El impacto del cuidado sobre el cuidador se
refiere a las consecuencias fisicas, emocionales, sociales y econdmicas que experimentan
aquellos que estan a cargo del cuidado de un nifio con cancer. Este impacto puede ser profundo
y duradero, afectando todos los aspectos de la vida del cuidador y su bienestar general. En el
ambito fisico, el estrés cronico y la falta de descanso adecuado pueden provocar problemas de
salud, como fatiga crénica, dolores musculares, trastornos del suefio y una mayor
vulnerabilidad a enfermedades. Emocionalmente, el cuidado de un nifio con cancer puede
llevar a la ansiedad, la depresion, la culpa, la ira y el duelo anticipado por la posible pérdida del
nifio (Ozdemir & Tas, 2021).

Percepciones sobre el Cuidado. Las percepciones sobre el cuidado en el contexto de
los cuidadores de nifios con cancer se refieren a las actitudes, creencias y experiencias
individuales y colectivas que influyen en como se percibe y se valora el acto de cuidar a un
nifio enfermo. Estas percepciones pueden variar ampliamente segln factores culturales,
sociales, religiosos y personales, y pueden tener un impacto significativo en la forma en que se
brinda y se recibe el cuidado (Taylor et al., 2020).

Impacto Emocional. El impacto emocional en los cuidadores de nifios con cancer es

una dimensién crucial y profundamente compleja de su experiencia. El cuidado de un nifio
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enfermo de cancer puede desencadenar una amplia gama de emociones intensas y a menudo
conflictivas. La incertidumbre sobre el futuro del nifio, el estrés asociado con los tratamientos
médicos invasivos Yy los efectos secundarios, asi como la preocupacion constante por el
bienestar del nifio, pueden generar ansiedad, miedo y tristeza. Estas emociones pueden ser
abrumadoras y pueden impactar negativamente en la salud mental y el bienestar emocional del
cuidador. Ademas de las emociones negativas, también pueden surgir sentimientos de
esperanza, amor y determinacion en el proceso de cuidado (Michel et al., 2020).

Relacion Interpersonal. La relacion interpersonal entre el cuidador y el nifio con
cancer es fundamental en el proceso de cuidado y tiene un impacto significativo en la
experiencia de ambos. Esta relacion estd marcada por un vinculo emocional profundo y Unico
que se desarrolla a lo largo del tiempo a medida que el cuidador se convierte en una figura
central en la vida del nifio durante su enfermedad. La relacion interpersonal entre el cuidador y
el nifio puede variar segun factores como la edad del nifio, la etapa de la enfermedad, la
duracion del tratamiento y la dindmica familiar (Kellas et al., 2021).

Preocupaciones Financieras. Las preocupaciones financieras son una realidad comun
y significativa para muchos cuidadores de nifios con cancer. El tratamiento del cancer infantil
puede ser extremadamente costoso, con gastos que incluyen consultas médicas,
procedimientos, medicamentos, hospitalizaciones y terapias especializadas. Estos costos
pueden acumularse rapidamente y ejercer una presion financiera abrumadora sobre las
familias, especialmente si no cuentan con un seguro médico adecuado o si tienen dificultades
para acceder a recursos financieros (Ryu & Fan, 2023).

Expectativas de Autoeficacia. Las expectativas de autoeficacia se refieren a las

creencias y percepciones de los cuidadores sobre su capacidad para enfrentar y manejar
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eficazmente las demandas y desafios asociados con el cuidado de un nifio con cancer. Estas
expectativas juegan un papel fundamental en la forma en que los cuidadores abordan su rol y
se enfrentan a las dificultades que surgen durante el proceso de cuidado. Para los cuidadores de
nifios con cancer, las expectativas de autoeficacia pueden influir en su nivel de compromiso
con el cuidado, su capacidad para enfrentar el estrés y la incertidumbre, y su disposicion para
buscar apoyo Yy recursos adicionales cuando sea necesario (Barani et al., 2021).

Autoevaluacion sobre el Cuidado. La autoevaluacion sobre el cuidado se refiere al
proceso mediante el cual los cuidadores reflexionan y evaltian su desempefio y efectividad en
el cuidado del nifio enfermo. Esta autoevaluacion es fundamental ya que los cuidadores
asumen una responsabilidad tremenda y continuamente se enfrentan a decisiones dificiles y
situaciones complejas relacionadas con el cuidado del nifio (Lopez et al., 2021).

Evaluacion de la Carga Emocional. La evaluacién de la carga emocional en los
cuidadores de nifios con cancer implica la evaluacion de la intensidad y el impacto de las
emociones experimentadas en el contexto del cuidado del nifio enfermo. El cuidado de un nifio
con cancer puede ser emocionalmente agotador y puede provocar una amplia gama de
emociones, que van desde la tristeza y el miedo hasta la esperanza y el amor. La evaluacién de
la carga emocional implica reconocer y comprender estas emociones, asi como su influencia en
el bienestar emocional y psicologico del cuidador (Barrera et al., 2020).

Calidad de Vida

La calidad de vida es un concepto multidimensional que abarca diversos aspectos del
bienestar fisico, emocional, social y psicolégico de un individuo. Se refiere a la percepcion
general de satisfaccion y felicidad que experimenta una persona en su vida, teniendo en cuenta

no solo su estado de salud fisica, sino también su nivel de funcionalidad, relaciones
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interpersonales, entorno social, nivel de autonomia y realizacion personal. En el contexto de
los cuidadores de nifios con cancer, la calidad de vida puede estar influenciada por una
variedad de factores, incluida la carga emocional del cuidado, las preocupaciones financieras,
el apoyo social disponible y la capacidad para mantener un equilibrio entre el cuidado del nifio
y otras responsabilidades y actividades personales. Los cuidadores pueden experimentar una
disminucion en su calidad de vida debido al estrés cronico, la fatiga, la ansiedad, la pérdida de
autonomia y la interrupcion de sus rutinas y relaciones sociales (Toledano et al., 2021).

Dimensiones de Calidad de Vida.

Salud Fisica. Se define como el estado general del cuerpo que permite a los cuidadores
desempefiar sus actividades cotidianas con normalidad, resistir enfermedades y afrontar las
exigencias fisicas del cuidado diario. Implica el funcionamiento adecuado de los sistemas
corporales, incluyendo la capacidad de mantener fuerza, movilidad y resistencia, factores que
son esenciales para sobrellevar las demandas del acompafiamiento constante y las tareas
asociadas al cuidado infantil intensivo (Glajchen, 2012).

Dependencia de Medicinas. Es la necesidad recurrente de consumir medicamentos para
mantener el bienestar fisico o emocional, especialmente en situaciones donde el estrés cronico
y las preocupaciones impactan de manera significativa la salud. Este término abarca tanto el
uso de farmacos prescritos como aquellos de venta libre, empleados para tratar problemas
comunes entre cuidadores, como insomnio, ansiedad, depresidn o dolores musculares. La
dependencia de medicinas puede surgir como un mecanismo para sobrellevar las largas
jornadas de cuidado y las tensiones prolongadas, ya que estas pueden generar un desgaste

fisico y mental que resulta dificil manejar sin apoyo farmacologico (Webber et al., 2020).
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Energia para la Vida. Se conceptualiza como la capacidad vital que impulsa a los
cuidadores a realizar sus actividades diarias con vigor, motivacion y perseverancia, incluso
frente a las exigencias fisicas y emocionales que implica su rol. Este concepto no solo se limita
a un estado fisico saludable, sino que también abarca la disposicion emocional y mental
necesaria para mantener el ritmo de las responsabilidades diarias. La energia para la vida
incluye la fortaleza para cumplir con las tareas relacionadas con el cuidado, como estar atentos
a los tratamientos médicos, acompafar al nifio en sus momentos dificiles y al mismo tiempo
intentar mantener equilibrio en otras areas personales de la vida (Guerra et al., 2023).

Salud Psicologica. Se define como el equilibrio emocional y mental que permite a los
cuidadores gestionar adecuadamente las tensiones y desafios derivados de su rol, manteniendo
una perspectiva resiliente frente a las situaciones dificiles. Este estado incluye la capacidad de
enfrentar el estrés, mantener un adecuado manejo de las emociones y preservar una estabilidad
mental que les permita seguir brindando apoyo al nifio. La salud psicolégica es fundamental,
ya que su deterioro puede afectar tanto la calidad del cuidado ofrecido como el bienestar
personal del cuidador, comprometiendo su capacidad de afrontar las demandas diarias
(Ozonder & Ordu, 2023).

Sentimientos Positivos. Es el conjunto de emociones y estados afectivos agradables,
como la alegria, el amor, la esperanza y la gratitud, que ayudan a los cuidadores a enfrentar las
dificultades y a mantener un enfoque constructivo. Estos sentimientos surgen de pequefios
logros, momentos de conexion emocional con el nifio o el apoyo recibido de familiares y
amigos. Fomentar sentimientos positivos puede ser un recurso clave para amortiguar los
efectos del estrés, promoviendo el bienestar emocional y fortaleciendo la motivacion para

seguir adelante con su labor de cuidado (Geng et al., 2019).
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Espiritualidad. Se conceptualiza como la busqueda de sentido, propoésito y
trascendencia que permite a los cuidadores afrontar las adversidades con fortaleza y serenidad.
La espiritualidad no necesariamente esta ligada a una préctica religiosa, sino que puede
manifestarse en la conexion con valores personales, creencias profundas o una relacion con
algo superior que brinda consuelo y esperanza. Este aspecto actla como un pilar de apoyo
emocional, ayudando a los cuidadores a encontrar paz interior y motivacion, incluso en los
momentos mas dificiles, mientras acomparian al nifio en su proceso de lucha y recuperacion
(Laetal., 2020).

Relaciones Interpersonales. Se definen como los vinculos que los cuidadores mantienen
con otras personas, como familiares, amigos, colegas y otros cuidadores, que les proporcionan
apoyo emocional, social y practico. Estas relaciones son fundamentales para ofrecer un entorno
de apoyo, ya que el cuidado de un nifio con cancer puede ser una experiencia solitaria y
desgastante. El contacto regular con otros puede aliviar el estrés, proporcionar momentos de
esparcimiento y ofrecer un espacio para compartir experiencias y consejos. Las relaciones
interpersonales también pueden ofrecer un sentido de comunidad y pertenencia, lo cual es
esencial para mantener la salud emocional y evitar el aislamiento (Otto et al., 2021).

Relaciones Personales. Son los lazos mas cercanos y significativos que los cuidadores
establecen con personas de confianza, como su pareja, familiares cercanos o amigos intimos.
Estas relaciones se caracterizan por la cercania emocional, la comprension mutua y el apoyo
reciproco. En el caso de los cuidadores, las relaciones personales juegan un papel vital, ya que
proporcionan un refugio seguro donde pueden expresar sus preocupaciones, frustraciones y

emociones sin temor a ser juzgados. Son un pilar fundamental para el bienestar mental y
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emocional, ya que contribuyen a la sensacién de apoyo constante y seguridad afectiva

(Taurisano et al., 2023).

Actividad Sexual. Se conceptualiza como el comportamiento relacionado con la
expresion de la intimidad y la satisfaccion sexual en la vida de los cuidadores. Este aspecto de
la vida puede verse afectado por las demandas fisicas y emocionales del cuidado, ya que el
estres, el cansancio y las preocupaciones pueden disminuir el deseo y la capacidad de mantener
una vida sexual activa. Sin embargo, la actividad sexual también puede ser una fuente
importante de bienestar y conexion emocional en una relacion de pareja. La recuperacién de
este aspecto de la vida personal es esencial para el equilibrio general, ya que contribuye tanto a

la salud emocional como a la satisfaccion de los cuidadores (Barger, 2022).

Entorno o Ambiente. Se define como el conjunto de circunstancias externas que
afectan la vida diaria de los cuidadores y su capacidad para desempefiar su rol de manera
efectiva. Esto incluye no solo el contexto social, emocional y familiar, sino también los
recursos disponibles, como el apoyo de la comunidad, los servicios médicos y la accesibilidad
a la informacion. Un entorno positivo y de apoyo puede facilitar el bienestar del cuidador,
ofreciendo un espacio donde se sienten comprendidos y respaldados. En cambio, un entorno
negativo, cargado de tensiones o de carencias, puede generar estrés adicional y dificultar la
gestion de sus responsabilidades (Lehto et al., 2021).

Seguridad. Es el sentido de proteccion y estabilidad que experimentan los cuidadores
cuando sienten que tanto ellos como sus seres queridos estan resguardados frente a posibles
peligros 0 amenazas. La seguridad no solo se refiere a la ausencia de riesgos fisicos, sino
también a la certeza de que sus necesidades basicas estan cubiertas, como la estabilidad

econdmica, el acceso a la salud y la proteccién emocional. La sensacion de seguridad permite a
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los cuidadores concentrarse mejor en su rol, ya que reduce el temor a lo inesperado y les
proporciona la confianza necesaria para enfrentar las adversidades de la vida cotidiana (Given,

2019).

Ambiente Fisico. Se conceptualiza como el espacio fisico en el que los cuidadores
desarrollan sus actividades diarias, tanto dentro de sus hogares como en otros lugares donde
interactuan con el nifio o reciben atencion medica. Esto abarca la comodidad, el orden, la
higiene y el acceso a los recursos esenciales dentro de su entorno. Un ambiente fisico
adecuado, que incluya una infraestructura funcional, accesibilidad a servicios médicos y un
espacio libre de peligros, facilita el cuidado y contribuye al bienestar tanto del cuidador como
del nifio. Un entorno fisico desfavorable puede generar incomodidad, agotamiento o
accidentes, afectando negativamente la capacidad de cuidado y la salud general (Lehto et al.,

2021).

Cancer Infantil

El cancer figura entre las principales causas de muerte en nifios y adolescentes. La
posibilidad de recuperacion depende en gran medida del pais donde se recibe el diagnéstico: en
los de altos ingresos, mas del 80 % de los menores se curan, mientras que en los de ingresos
bajos o medios, menos del 30 %. Aunque no suele ser prevenible, gran parte de los casos puede
tratarse eficazmente con medicamentos accesibles, cirugia o radioterapia. Las bajas tasas de
supervivencia en contextos vulnerables se relacionan con diagndsticos tardios, falta de acceso a
tratamiento, abandono o complicaciones evitables. En tal sentido, mejorar el acceso a servicios
oncoldgicos pediatricos resulta una estrategia viable y efectiva para aumentar la supervivencia

sin importar el nivel econémico (Organizacion Mundial de la Salud, 2025).
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Fisiopatologia del Cancer Infantil. EI cancer puede aparecer en cualquier etapa de la
vida y en distintas zonas del cuerpo. Su desarrollo comienza con una alteracion genética en una
célula que, al multiplicarse sin control, forma un tumor capaz de invadir tejidos y 6rganos,
generando dafos progresivos que pueden llevar a la muerte si no se trata a tiempo. En la
infancia, la mayoria de los casos no se asocian a factores ambientales o habitos, y sus causas
aun no se comprenden del todo (Organizacion Mundial de la Salud, 2025).

Algunas infecciones cronicas como el VIH, el virus de Epstein-Barr o el parasito del
paludismo se vinculan con mayor riesgo de cancer infantil, especialmente en regiones de bajos
recursos. Ademas, se estima que cerca del 10 % de los casos pediatricos tienen un componente
genético que predispone al desarrollo de esta enfermedad (Organizacion Mundial de la Salud,

2025).

Tratamiento del Cancer Infantil. En general, el cancer infantil suele responder de
forma mas favorable al tratamiento que el cancer en adultos. Esto se debe tanto a las
caracteristicas propias de los tumores pediatricos como a que los nifios, al tener menos
enfermedades asociadas, toleran mejor las terapias intensivas. Entre las principales opciones
terapéuticas se encuentran (American Cancer Society, 2025).

La quimioterapia suele ser especialmente eficaz, ya que muchos tipos de cancer infantil
crecen rapidamente y, al mismo tiempo, el organismo de los nifios tiene una mayor capacidad
de recuperacion ante tratamientos agresivos. No obstante, estas terapias pueden generar efectos

secundarios tanto inmediatos como a largo plazo (American Cancer Society, 2025).

La cirugia en el tratamiento del cancer infantil puede tener distintos fines, como

extirpar el tumor por completo o parcialmente, obtener muestras para analisis (biopsias) o
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facilitar la colocacion de dispositivos médicos que permitan administrar tratamientos

(American Cancer Society, 2025).

La radioterapia utiliza radiacion de alta energia para destruir células de rapido
crecimiento, como las cancerosas. En algunos casos, se emplea antes de otros tratamientos para
reducir el tamafio del tumor. Si bien no genera dolor durante su aplicacion, sus efectos
secundarios y duracién dependen del area tratada y la intensidad del procedimiento (American

Cancer Society, 2025).

Los medicamentos de la quimioterapia también denominados anticancerosos, son los
maés frecuentes. Dependiendo del tipo de cancer, pueden administrarse por via intravenosa,
oral, inyectable o directamente en el liquido cefalorraquideo. La duracién del tratamiento varia
segun el tipo y la etapa del cancer, asi como de los farmacos empleados. En casos como la

leucemia linfocitica aguda, suele extenderse entre dos y tres afios (American Cancer Society, 2025).

Tipos de Cancer Infantil. La Iniciativa Mundial contra el Cancer Infantil de la OMS
se centra en seis canceres (Organizacion Panamericana de la Salud, 2025):

Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA). Es el cancer infantil mas comdn. Los glébulos
blancos inmaduros (linfoblastos) se multiplican rapidamente e interfieren con la produccion de
células sanguineas normales. Se manifiesta con fatiga, palidez, fiebre, etc. (Organizacion

Panamericana de la Salud, 2025).

Linfoma de Hodgkin. Es un tipo de cancer del sistema linféatico caracterizado por la
presencia de células de Reed-Sternberg. Afecta principalmente a adolescentes y adultos
jévenes. Se presenta con agrandamiento de ganglios linfaticos, fiebre, sudoracion nocturna y

pérdida de peso (Organizacion Panamericana de la Salud, 2025).
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Retinoblastoma. Es un tumor maligno del ojo que se origina en la retina, generalmente
en nifos menores de 5 afios. Puede afectar uno 0 ambos 0jos. Un signo comdn es la leucocoria

(reflejo blanco en la pupila) (Organizacion Panamericana de la Salud, 2025).

Tumor de Wilms. También llamado nefroblastoma, es un cancer renal que afecta a
nifios pequefios, generalmente menores de 5 afios. Se presenta como una masa abdominal
indolora, y puede acompafiarse de fiebre, hematuria o presion arterial elevada (Organizacion

Panamericana de la Salud, 2025).

Linfoma de Burkitt. Es un tipo agresivo de linfoma no Hodgkin que se origina en los
linfocitos B. Es mas frecuente en regiones con alta incidencia de malaria. Puede afectar el
abdomen, los ganglios linfaticos y el sistema nervioso (Organizacién Panamericana de la

Salud, 2025).

Glioma de Bajo Grado. Es un tumor cerebral que crece lentamente y suele aparecer en
nifios. Aungque es menos agresivo que otros tumores cerebrales, puede causar sintomas
neuroldgicos dependiendo de su ubicacion, como convulsiones, problemas de vision o
debilidad muscular. El tratamiento puede incluir cirugia, observacion o quimioterapia

(Organizacion Panamericana de la Salud, 2025).

Bases Tedricas
Modelo de Adaptacion de Callista Roy

Este estudio de investigacion en el ambito de la enfermeria se fundamenta en el Modelo
Callista Roy sobre el Proceso de Afrontamiento y Adaptacion. Esta teoria postula que los seres
humanos son adaptativos y tienen la capacidad de generar cambios en su entorno,

respondiendo a estimulos segln su nivel de adaptacion y esta se define como el proceso
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mediante el cual las personas, como individuos o parte de un grupo, eligen integrarse con su

entorno, siendo conscientes de sus capacidades cognitivas y emocionales (Roy, 2015).

Los niveles de adaptacion se dividen segin Roy: El nivel de adaptacion integrada se
refiere a una respuesta efectiva de la persona, donde hay un equilibrio entre sus necesidades de
autocuidado y su capacidad para cuidarse a si misma. Por otro lado, el nivel siguiente, el de
adaptacion comprometida, se caracteriza por una respuesta ineficaz, en la que las necesidades
de autocuidado exceden las capacidades de la persona, lo que puede dar lugar a desviaciones
en la salud y la necesidad de buscar atencion médica y ser consciente de la enfermedad (Roy,

2015).

El tercer nivel de adaptacion, conocido como compensatorio, implica la transformacion
de una respuesta ineficaz a una adaptativa mediante la intervencion profesional de enfermeria,
con el objetivo de que el cuidador principal vuelva a alcanzar un equilibrio entre sus
necesidades y capacidades de autocuidado. En este nivel, pueden surgir requisitos de
desviacion de la salud en las personas cuidadas, como cumplir con las indicaciones de cuidado,
observar los efectos y aprender a manejar las consecuencias de los problemas de salud o del

tratamiento (Roy, 2015).

Definicion de Términos
Sobrecarga del Cuidador

Es un fendmeno complejo y multifacético que se refiere al exceso de demandas fisicas,
emocionales y psicoldgicas experimentadas por aquellos que asumen el rol de cuidar a un nifio

con cancer (Felipe et al., 2021),
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Impacto del Cuidado sobre el Cuidador

Consecuencias fisicas, emocionales, sociales y econdémicas que experimentan aquellos
que estan a cargo del cuidado de un nifio con cancer. Este impacto puede ser profundo y
duradero, afectando todos los aspectos de la vida del cuidador y su bienestar general (Ozdemir

& Tas, 2021).

Percepciones sobre el Cuidado

Actitudes, creencias y experiencias individuales y colectivas que influyen en como se
percibe y se valora el acto de cuidar a un nifio enfermo (Taylor et al., 2020).
Impacto Emocional

Incertidumbre sobre el futuro del nifio, el estrés asociado con los tratamientos medicos
invasivos y los efectos secundarios, asi como la preocupacion constante por el bienestar del

nifio, pueden generar ansiedad, miedo y tristeza (Michel et al., 2020).

Relacion Interpersonal. Vinculo emocional profundo y tnico que se desarrolla a lo
largo del tiempo a medida que el cuidador se convierte en una figura central en la vida del nifio

durante su enfermedad (Kellas et al., 2021).

Expectativas de Autoeficacia. Creencias y percepciones de los cuidadores sobre su
capacidad para enfrentar y manejar eficazmente las demandas y desafios asociados con el

cuidado de un nifio con cancer (Barani et al., 2021).

Autoevaluacion sobre el Cuidado. Proceso mediante el cual los cuidadores
reflexionan y evaltan su desempefio y efectividad en el cuidado del nifio enfermo (Ldpez et al.,

2021).
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Evaluacion de la Carga Emocional. Evaluacion de la intensidad y el impacto de las

emociones experimentadas en el contexto del cuidado del nifio enfermo (Barrera et al., 2020).

Calidad de Vida. Concepto multidimensional que abarca diversos aspectos del

bienestar fisico, emocional, social y psicolégico de un individuo (Toledano et al., 2021).

Bienestar Econdmico. Estado general de prosperidad material y seguridad financiera

de un individuo o una comunidad (Yucel et al., 2021).
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Metodologia

Descripcion del Lugar de Investigacion

La presente investigacion se realizara en un w, el cual pertenece al Nivel I11-2, dicha
institucion se desempefia brindando atencién oncoldgica a pacientes referidos a nivel nacional.
El 4 de diciembre de 1939, dicho Instituto Nacional inici6 su lucha contra el cancer en nuestro
pais, en la actualidad cuenta con 84 afios de fundacion, atendiendo todos los tipos de cancer a
la poblacion en todas las etapas de vida. Cuenta con diversas especialidades como patologia,
infectologia, nefrologia, medicina critica, gastroenterologia, neumologia, medicina fisica y
rehabilitacién oncoldgica y demés especialidades médicas. El presente estudio se desarrollara
en el area de hospitalizacion pediatrica, unidad de cuidados intensivos y emergencia.
Asimismo, los pacientes pediatricos se encuentran en permanente compaiiia de sus familiares,
que atraviesan diversas situaciones como resultado del periodo de hospitalizacién ya que

residen en otros departamentos.

Poblacion y Muestra

Poblacién

Estard conformada por 83 cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos del mes de
junio, quienes permanecen brindando atencién a sus familiares, en las diversas areas del

Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas, ubicado en el distrito de Surquillo.

Muestra

Se trabajara con la poblacion censal que esta conformada por 85 cuidadores de
pacientes oncologicos pediatricos del Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas,

considerando los criterios de inclusion y exclusion.



30

Muestreo

El muestreo sera no probabilistico por conveniencia, ya que se tomara a toda la
poblacién de estudio para obtener datos mas exactos. Este tipo de muestreo consiste en
seleccionar a los elementos o unidades de muestra que estén disponibles y que accedan a
participar. Es decir, se elige a los participantes que estan méas cerca o son mas faciles de

reclutar (Hernandez et al., 2014).

Criterios de Inclusion y Exclusion.

Criterios de Inclusion.

v Cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos de las areas de hospitalizacion,
unidad de cuidados intensivos y emergencia.

v Cuidadores que acepten firmar el consentimiento informado y que voluntariamente

accedieron a participar en el trabajo de investigacion.

Criterios de Exclusion.

v Cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos correspondientes a otras areas.
v Cuidadores de pacientes oncol6gicos de otras etapas de vida.

v Cuidadores de pacientes oncol6gicos pediatricos que no se encuentran recibiendo

tratamiento en el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas.

Tipo y Disefio de Investigacion

La investigacion serd de tipo basica, basada en el método cientifico, tiene como
objetivo la aparicién y el incremento de conocimientos, aportando al avance cientifico
(Vizcaino et al., 2023). Es decir, se evidenciara conocimientos novedosos de la sobrecarga y la

calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer.
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Estudio de enfoque cuantitativo, porque tiene como fin la exploracion numérica de
datos recopilados y presentados que seran analizados estadisticamente. (Rojas, 2023).

Se emplea el disefio no experimental correlacional de corte transversal, debido a que las
variables se analizaran a través de la observacion en un periodo determinado (Maguifia et al.,

2021).

La encuesta respondera a los siguientes escenarios:

OX
’//,//'
M R
\\\\\\‘

Oy

Interpretando el diagrama tenemos:

M = Cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos
Ox = Sobrecarga

Oy = Calidad de vida

R = Relacion entre variables

Formulacion de Hipotesis
Hipdtesis General
Ha: Existe relacion significativa entre el nivel de sobrecarga y calidad de vida en

cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional de Lima ,2025.
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HO: No existe relacion significativa entre el nivel de sobrecarga y calidad de vida en

cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional de Lima ,2025.

Hipdtesis Especificas
H1: Existe relacion entre nivel de sobrecarga en su dimension impacto del cuidado
sobre el cuidador y calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional

de Lima, 2025.

H2: Existe relacidn entre nivel de sobrecarga en su dimension relacion interpersonal y

calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional de Lima ,2025.

H3: Existe relacidn entre nivel de sobrecarga en su dimension expectativas de
autoeficacia y calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un instituto nacional de

Lima, 2025.

Identificacion de Variables
Variable 1: Sobrecarga del Cuidado

Engloba diversos aspecticos relacionados como la respuesta ante diversas situaciones
que atraviesa el cuidador frente al individuo que recibe el cuidado y las atenciones que
requiere. Dando lugar a la sobrecarga subjetiva y objetiva; indicando la subjetiva como todo
aquello que guarda relacién con el cuidado del individuo y la objetiva que se relaciona con los

sentimientos, sensaciones que percibe el cuidador como producto del cuidado. (Mufioz, 2022).

Variable 2: Calidad de Vida
Percepcion que los cuidadores tienen de su/su propia su salud fisica, emocional, social
y psicolgica, y esto esta estrechamente relacionado con los objetivos, expectativas, estandares

de vida y preocupaciones de estas personas. Lo anterior abarca dimensiones como la capacidad
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para mantener su salud fisica, manejar el estrés emocional, preservar relaciones sociales y

equilibrar su vida personal con las demandas del cuidado (Rostami et al.,, 2023).

Operacionalizacién de Variables

Tabla 1
Variable X
Variables Definicion Definicion Dimension  Indicadores Escalas de
conceptual operacional  es medicion
La Es el
sobrecarga exceso de las  Impacto Percepcion
del cuidador  demandas del cuidado sobre el
Variable esun fisicas y sobre el cuidador.
1: fendmeno psicoldgicas  cuidador. Impacto
complejoy  experimenta emocional.
Sobrecar multifacético das por los Ordi
ga del queserefiere cuidadores nal
cuidador ) exceso de. - 0e A0S CON Relacior Preocupacio
fisicas evaluara Interperson nes
! X al. financieras.
emocionales  mediante el
y instrumento
psicologicas  de la
g);g(;r(ljrrnenta Zzbzrzcr:?[rga Egpectativa Autoevaluac
aquellos que  mediante sus soe lon sobre el
asumen el rol 3 autoeficaci cmdado.. ,
de cuidar a dimensiones. EV?IuaC'On
un nifio con €la parg?
cAncer emocional.
(Felipe et al.,
2021).
Tabla 2

Variable Y
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Variable Definicion Definicion ~ Dimensiones  Indicadores Escalas
S conceptual operacional de
medicid
n
La calidad de Es el nivel ° Dolor
vida es un de bienestar ° Dependencia
concepto fisico, Salud fisica  de medicinas.
multidimension  emocional, ° Energia para
Variable al que abarca social y la vida.
2: diversos funcional ° Movilidad
aspectos del percibido ° Suefio y Ordinal
Calidad  bienestar fisico, por el descanso.
devida  emocional, cuidador ° Actividades
social y principal de la vida diaria.
psicologico de  del nifio con ° Capacidad
un individuo. cancer, y se de trabajo.
(Toledano et al., evaluaraa ° Sentimientos
2021). traves del  Salud positivos.
instrumento  psicologica e Espiritualida
de calidad d.
de vida de o Religion.
“WHOQOL o Pensamiento
-BREF” aprendizaje.
donde se ° Imagen
consideran CorporaL
sus cuatro o Autoestima.
dimensione . Sentimientos
S. negativos.
° Relaciones
Relaciones personales.
interpersonale e Actividad
S sexual.
° Apoyo
social.
° Seguridad.
° Ambiente
Entorno o fisico.
ambiente. ° Recursos
econémicos.
° Acceso a la
informacion.
° Ocioy

descanso.
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° Condiciones
de vivienda.
° Servicios de

salud y transporte.

Técnica e Instrumentos de Recoleccion de Datos

La técnica que se utilizara serd la encuesta.
Cuestionario

Instrumento 1: Sobrecarga del cuidador de Zarit (1980). Para el calculo de la
primera variable de sobrecarga del cuidador se empleara como método la encuesta y como
instrumento Sobrecarga del cuidador de Zarit elaborado por los autores Steven H. Zarit, Judy
M. Reever y Jane L. Bach-Peterson en el afio 1980, adaptado en el Peru por los autores
Villegas Evelyn en el afio 2015. El instrumento tiene 3 dimensiones (Impacto del cuidado
sobre el cuidador, relacién interpersonal y expectativas de autoeficacia), constituido en 22
items. Asimismo, dicho instrumento es de escala de respuesta tipo Likert con cinco
puntuaciones: nunca (0), casi nunca (1), a veces (2), bastantes veces (3) y casi siempre (4).
Ademas, los niveles de medicidn seran los siguientes: ausencia de sobrecarga: > a 46 puntos,
sobrecarga ligera: 47- 55 puntos y sobrecarga intensa: < a 56 puntos (Tartaglini et al. 2020).

Validez. La validez se determind mediante pruebas psicométricas en Colombia,
México y Perl con una validez de constructo por rotacion Varimax que explica el 68% de la
varianza, lo que indica que el instrumento tiene una buena validez de constructo y que mide

adecuadamente los conceptos tedricos propuestos. Ello lo realizo el autor Villegas Evelyn.
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Confiabilidad. La confiabilidad se calcul6 con alfa de Cronbach que es de 0.91

evidenciando asi que el instrumento es confiable. Ello lo realizo el autor Villegas Evelyn.

Instrumento 2: Calidad de vida de “WHOQOL-BREF”. Para evaluar la segunda
variable aplicaremos como método la encuesta y como instrumento de la Calidad de vida de
“WHOQOL-BREF” elaborado por Organizacion Mundial de la Salud (OMS) a través del
grupo “WHOQOL Group” en el afio 1996, adaptado en el Peru por Zapata Domingo en el afio
2005. Dicho instrumento consta de 4 dimensiones (Salud fisica, Salud psicoldgica. Relaciones
sociales, Ambiente), el cual tiene una escala de medicion tipo Likert con cinco puntaciones:
nada (1), un poco (2), lo normal (3), bastante (4) y extremadamente (5). Asimismo, los niveles
de medicion seran los siguientes: Mala Calidad de Vida: < de 69 puntos, Regular calidad de
Vida: 70-99 puntos y Buena Calidad de Vida: 100-130 puntos (Cardona,2022). Ello lo realizo
el autor Villegas Evelyn.

Validez. Se realizo una validacion de constructo mediante un anélisis factorial
exploratorio (AFE) con rotacion Varimax, en la que se obtuvo una validez convergente. Ello lo
realizo el autor Zapata Domingo

Confiabilidad. La confiabilidad se determin6 mediante la prueba de alfa de Cronbach
en la que el p-valor fue de 0.82, el cual resulto confiable. Ello lo realizo el autor Zapata
Domingo.

Proceso de Recoleccion de Datos

Dentro de las actividades previas a la recoleccion de datos, se iniciara realizando
organizaciones con el director del Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas , jefe del
departamento de enfermeria y de las areas de hospitalizacion, emergencia y unidad de cuidados

intensivos; de la misma manera se realizara coordinaciones con las areas correspondientes
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como oficina de investigacion de apoyo y docencia y se dara cumplimiento a los requisitos que
sean necesarios para el acceso de la ejecucion del estudio. Posteriormente con relacion a la
recoleccion de datos se procedera a realizar una breve explicacion a los cuidadores de los
objetivos de la investigacion de las diversas areas para generar lazos de confianza y lograr su
consentimiendo voluntario, cada cuidador tendra aldrededor de 10 minutos para responder al

cuestionario de manera correcta utilizando el Instrumento de Sobrecarga del cuidador de zarit.

Procesamiento y Analisis de Datos

Una vez obtenidos los hallazgos se continuara con el procesamiento de los datos,
empleando la estadistica cuantitativa tanto descriptiva e inferencial, continuaremos tabulando
los datos mediante el programa Excel. El analisis se realizard mediante el programa estadistico
SPSS version 26.0, donde obtendremos tablas relacionados con frecuencias y porcentajes por
dimensiones, para de esa manera lograr una interpretacion y visualizacion de los hallazgos de

las variables estudiadas.

Consideraciones Eticas

El trabajo de investigacion se realizara tomando en cuenta los principios éticos, no se
obvia ningun derecho, a través del consentimiento informado se lograra la participacion y
voluntaria de los cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos, se tendra en cuenta los

siguientes principios éticos:

Maleficencia: El principio de no maleficencia obliga a no infligir dafio
intencionadamente. En el ambito de la atencion sanitaria, esto significa que los profesionales
deben abstenerse de causar dafio a los pacientes, ya sea por accion directa o por negligencia

(Mir & Busquets, 2011).
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No maleficencia: El trabajo de investigacion realiza una propuesta en beneficio de un

grupo de cuidadores respetando la privacidad de los datos en todo momento y de la institucién

donde se realizara la investigacion (Mir & Busquets, 2011).

Justicia: En la investigacion se respeta a los cuidadores no discrimindndose a ningun

participante, teniendo en cuenta de esa manera el principio de justicia (Mir & Busquets, 2011).

Autonomia: Todos los cuidadores aceptan formar parte libremente del trabajo de

investigacion (Mir & Busquets, 2011).

Cronograma de Ejecucidn
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Sustentac

ion del

Frabaj(_) de

!r)vestlgac

ion

Presupuesto
Recurso humano

Pago por concepto de investigacion S/.900.00

para tesis de post grado

Recursos materiales
85 lapiceros para la encuesta S/. 85.00
2 tableros portapapeles S/.10.00
2 corrector tipo lapicero S/.6.00
2 lapiceros para uso personal S/.2.00
1 cuaderno de anotaciones S/.10.00
250 impresiones S/.50.00
4 pasajes de movilidad S/.20.00
Caja de 100 grapas S/.3.00
Instalacion del programa SPSS S/.40.00
Recursos de servicio basico

Internet S/. 80.00
Luz S/.50.00
Celular megas S/.30.00
Gastos totalles S/.1.286.00
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Apéndices

APENDICE A : INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS
CUESTIONARIO: SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT (ZCBI)

INTRODUCCION

Buen dia somos IRMA MOLLINEDO MONCADA Y LESLY KATHERINE
HUARCAYA LANDA, Licenciada en Enfermeria y nos encontramos realizando la
especialidad de enfermeria en Oncologia en la Universidad Peruana Unién. El
presente cuestionario tiene como objetivo reconocer las particularidades de la
sobrecarga en cuidadores de pacientes oncoldgicos con cancer, dicho cuestionario
forma parte de la investigacion titulada: Sobrecarga y calidad de vida en cuidadores
de nifios con cancer en un instituto nacional, Lima — 2025. La informacion obtenida
sera confidencial. Esperando su participacion voluntaria a través del llenado del
presente cuestionario y agradecemos anticipadamente su colaboracion.

DATOS GENERALES

Nombres y Apellidos:
Sexo:

Edad:

INSTRUCCIONES

Se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se muestras diversas sensaciones
y sentimientos que puede atravesar una persona cuidadora de pacientes y el grado de
“carga” que pueden estar experimentando. Las respuestas seran en base a una X con
qué frecuencia se siente ud. asi: nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces y casi
siempre; en relacion, a las situaciones que surge como parte del cuidado de otra
persona.

Cuestionario Zarit Nunca | Raravez | Algunas | Bastantes Casi
Veces veces siempre
-1 -2 -3 -4 -5

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 verglenza 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
relacién 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 cémo le gustaria debido
a tener que cuidar de su familiar.
coémo 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.

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 unica persona
que le puede cuidar.

15. Piensa que no tiene suficientes
ingresos econdémicos para los
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gastos de cuidar a su familiar,
ademas de sus otros gastos.

16. Piensa que no sera capaz de
cuidar a su familiar por mucho méas
tiempo.

17. Siente que ha perdido el
control de su vida desde que
comenz6 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 de tu familiar.

o1
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APENDICE B : INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS
CUESTIONARIO: CALIDAD DE VIDA DE “WHOQOL-BREF”

l. INTRODUCCION

Buen dia somos IRMA MOLLINEDO MONCADA Y LESLY KATHERINE
HUARCAYA LANDA, Licenciada en Enfermeria y nos encontramos realizando la
especialidad de enfermeria en Oncologia en la Universidad Peruana Unién. El
presente cuestionario tiene como objetivo reconocer como la persona percibe de
manera global su calidad de vida, dicho cuestionario forma parte de la investigacion
titulada: Sobrecarga y calidad de vida en cuidadores de nifios con céncer en un
instituto nacional, Lima — 2025. La informacion obtenida serd confidencial.
Esperando su participacion voluntaria a través del llenado del presente cuestionario
y agradecemos anticipadamente su colaboracion.

1. DATOS GENERALES
Nombres y Apellidos:

Sexo:

Edad:

1. INSTRUCCIONES

A continuacion, se presentan una serie de interrogantes que tienen como objetivo
evaluar y reconocer las diversas situaciones, sensaciones y sentimientos que atraviesa
una persona como resultado de experiencias en su vida diaria. El llenado del
cuestionario se realizara marcando con un X, teniendo en cuenta en todo momento
en base a su experiencia.

WHOQOL-BREF | Muy mala Regular Normal Bastante buena Muy buena

1.Como calificaria
su calidad de vida.

Muy Poco Normal Bastante Muy satisfecho
insatisfecho | satisfecho satisfecho
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2.Como de
satisfecho/a  estd
con su salud.

Nada Un poco Normal Bastante Extremadament

e

3. Hasta qué punto
piensa que el dolor
(fisico) le impide
hacer lo que
necesita.
4En 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.Cudl 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.
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15.Es capaz de
desplazarse de un

lugar a otro.
Muy Poco Normal Bastante Muy satisfecho
insatisfecho | satisfecho satisfecho
16.Cémo de
satisfecho/a  esta
con su suefio.
17.Cémo 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.Co6mo de
satisfecho/a esta de
si mismo.
20.Cémo de
satisfecho/a  esta
con sus relaciones
personales.
21.Cémo de
satisfecho/a  esta
con su vida sexual.
22.Cémo de
satisfecho/a  esta
con el apoyo que
obtiene de sus
amigos/as.
23.Cémo de
satisfecho/a esta de
las condiciones del
lugar donde vive.
24.Co6mo de
satisfecho/a  esta
con el acceso que
tiene a los servicios
sanitarios.
25.Co6mo de
satisfecho/a  esta
con los servicios de
transporte de su
zona.
Nunca Rarament | Moderadament | Frecuentement | Siempre
e e e
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26.Con qué
frecuencia tiene
sentimientos
negativos, tales
como tristeza,
desesperanza,
ansiedad, 0
depresion.

APENDICE C: CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO, N5 1 acepto
participar de manera voluntaria del presente estudio de investigacion titulado Sobrecarga y
calidad de vida en cuidadores de nifios con céncer en un Instituto Nacional, Lima — 2025.
Realizado por las estudiantes de la segunda especialidad de enfermeria en Oncologia Lic.
Lesly Katherine Huarcaya Landa y Lic. Irma Mollinedo Moncada de la Universidad Peruana
Unidn con el objetivo de desarrollar su tesis para obtener el grado de especialista en Oncologia.
Por ende, declaro que :

He leido de forma detallada la hoja que se me ah entregado.

He podido hacer preguntas respecto de alguna duda.

He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

Por lo tanto, concedo mi autorizacion para participar en el estudio

de investigacion.




Firma del participante

investigadoras
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Firma de las

APENDICE D : MATRIZ DE CONSISTENCIA

TITULO: Sobrecarga y calidad de vida en cuidadores de nifios con cancer en un

Instituto Nacional, Lima — 2025

Problemas Objetivos Variable Metodologia
Problema Objetivo Variable 1: Enfoque:
General General Sobrecarga Cuantitativo
(Cual es la Determinar Con 3 Disefio: No
relacion entre el nivel de | la relacion el nivel dimensiones: experimental
sobrecarga y calidad de | de sobrecarga y ' Tipo: Basico
vida en cuidadores de | calidad de vida en e Impacto del po:
nifios con cancer en un | cuidadores de nifios cuidado Corte:
instituto  nacional de | con cancer en un sobre el | Transversal
Lima ,2025? instituto nacional de cuidador. Nivel:
Problemas Lima, 2025. Correlacional
Especificos . _Objet|vos e Relacion Poblacion: 85
¢Cual es el nivel Especificos interpersonal. .
. - Muestra: Toda
d(_a sobr_ecarga segln sus I_dentlflcar la poblacién
dimensiones en | la relacion entre el o
cuidadores de nifios con | nivel de sobrecarga e Expectativas Técnica: La
cancer en un instituto | segun su de encuesta
nacional de Lima, 2025? | dimension impacto autoeficacia. Instrumento:
.Cual es el nivel | del cuidado sobre El instrumento que se
de calidad de vida segin | €l cuidador 'y aplicara seréd un
sus dimensiones en | calidad de vida en cuestionario
cuidadores de nifios con | cuidadores de denominado:
cancer en un instituto | nifios con cancer en Sobrecarga del
nacional de Lima, 2025? | un instituto Cuidador  de  Zarit
nacional de Lima, (ZCBI) en 1980, el cual
fue creado con el

2025.
Identificar
la relacion entre el

objetivo de evaluar la
sobrecarga del cuidador
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nivel de sobrecarga

segun su
dimension

relacion
interpersonal y
calidad de vida en
cuidadores de
nifios con cancer en
un instituto

nacional de Lima,
2025.

Identificar
la relacién entre el
nivel de sobrecarga

segun su
dimension

expectativas de
autoeficacia y
calidad de vida en
cuidadores de
nifios con cancer en
un instituto

nacional de Lima,
2025.

y constituido por 22
preguntas.
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APENDICE E: Validez y confiabilidad del instrumento Sobrecarga del cuidador

de Zarit
ftem (n.0 Factor 1: Factor 2: _ Facto_r,3: _
original) Sobrgcarga Compef(enma / Relamon Comunalidad
emocional autoestima interpersonal

1 0.78 — — 0.62
3 0.74 — — 0.57
4 0.7 — — 0.51
11 0.68 — — 0.49
14 0.65 — — 0.46
21 0.62 — — 0.45
5 — 0.71 — 0.51
8 — 0.68 — 0.48
9 — 0.65 — 0.46
13 — 06 — 0.43
17 — — 0.66 0.42
19 — — 0.64 0.41
20 — — 0.62 0.39

Fuente: Adaptado de Martin-Carrasco, M., et al. (2010). Adaptacion espafiola del Zarit Burden Interview (ZBI)
en cuidadores informales de pacientes con demencia. Revista Espafiola de Geriatria y Gerontologia, 45(6), 286—

292.

Dimension items incluidos Alfa de Cronbach

Total, escala ZBI (22 items) 1-22 0.91

Sobrecarga emocional 6 items 0.86
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Competencia / autoestima 4 items 0.78

Relacion interpersonal 3 items 0.76

Fuente: Adaptado de Martin-Carrasco, M., et al. (2010). Adaptacion espafiola del Zarit Burden Interview (ZBI).

APENDICE F: Validez y confiabilidad del instrumento Calidad de vida de

“WHOQOL-BREF”

Indicador Valor
KMO (Medida de adecuacion) 0.882
Bartlett’s Test (2, gl, p) 1 744.66, p<.001
Numero de factores (eigenvalue > 1) 4
Varianza explicada acumulada ~52%
Rango de varianza por factor 10.34% —15.10 %

Fuente: Adaptado de Almarabheh, A., et al. (2023), Validity and reliability of the WHOQOL-BREF ... sickle

disease patients in Bahrain
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Puntaje Alfa de Cronbach
Escala total (26 items) 0.91
Dominio fisico r. 746 — 0.849
Dominio psicolégico rango similar
Dominio relaciones sociales rango similar
Dominio ambiente / entorno rango similar

Fuente: Adaptado de Almarabheh, A., et al. (2023), Validity and reliability of the WHOQOL-BREF ... sickle

disease patients in Bahrain



