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RESUMEN 

Objetivo: Establecer el nivel de asociación entre el apoyo social y la calidad de vida relacionada 

con la salud en cuidadores de niños con enfermedades crónicas. Materiales y Métodos: Estudio 

utilizó una metodología cuantitativa, con un diseño transversal analítico (correlacional) para 

asociar las variables de calidad de vida y apoyo social en los cuidadores. Está anclado al Estudio 

multicéntrico: Calidad de vida relacionada con la salud en niños y niñas de 4 a 18 años con 

enfermedad crónica en Latinoamérica. Para esto se utilizaron los cuestionarios MOS y SF-36 ya 

validados en Colombia. Se obtuvo una muestra de 124 cuidadores, la cual se recolectó en un 

periodo comprendido entre marzo a septiembre de 2022. Resultados: De 129 cuidadores de niños 

con patologías crónicas quienes diligenciaron la encuesta, se incluyeron en el estudio 124 quienes 

cumplían los criterios de inclusión, se descartaron 5 quienes no aceptaron participar. La media de 

edad fue de 38,5 años y el 58% de los cuidadores fueron del género femenino. Frente a la asociación 

de las dos variables del estudio, se evidencia que las dimensiones de apoyo social y la salud mental, 

están influenciadas por la función social, desempeño emocional y salud mental. En cuanto a la 

parte física, se relaciona especialmente con el dolor corporal y la función mental con el apoyo 

emocional. Conclusiones: Este es el primer estudio que realiza esta correlación en Colombia. Se 

encuentra una asociación entre el apoyo social y la calidad de vida de cuidadores de niños con 

patologías crónicas, aunque esta es muy baja.  

Palabras clave: Apoyo social, calidad de vida, cuidadores, enfermedad crónica. 
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ABSTRACT 

Objective: To establish the level of association between social support and health-related quality 

of life in caregivers of children with chronic pathologies. Materials and Methods: Correlational 

or observational analytical study to associate the variables of quality of life and social support in 

the caregivers. It is bound to the Multicenter Study: Health-Related Quality of Life in Boys and 

Girls Aged 4 to 18 Years with Chronic deseases in Latin America. For this purpose , the MOS and 

SF-36 questionnaires already validated in Colombia were used. A sample of 124 caregivers was 

obtained, which was collected in a period between March and September 2022. Results: Out of 

129 caregivers of children with chronic pathologies who filled out the survey, 124 were included 

in the study since they matched the criteria required. 5 of them who did not agree to participate 

were discarded. The average age of the participants was 38.5 years and 58% of the caregivers were 

female. Regarding the association of the two study variables, it is evident that the dimensions of 

social support and mental health are strongly influenced by social function, emotional performance 

and mental health. Thus, the physical dimension, It is especially related to body pain and the mental 

functioning with emotional support. Conclusions: This is the first study that performs this 

correlation in Colombia. A very low association was found between social support and the quality 

of life of caregivers of children with chronic pathologies. 

Keywords: Social support, quality of life, caregivers, chronic disease. 
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APOYO SOCIAL Y LA CALIDAD DE VIDA EN CUIDADORES DE NIÑOS CON 

ENFERMEDADES CRÓNICAS. 

 

Planteamiento del Problema: 

Tras la globalización y los cambios en estilos de vida, incluidos la dieta, el bajo fomento de la 

actividad física y el desarrollo de actividades que favorecen el sedentarismo, ha quedado en 

evidencia el incremento de las enfermedades crónicas no transmisibles (ECNT), las cuales afectan 

a todos los grupos etarios y a todos los países y regiones a nivel mundial. Estas enfermedades a 

menudo se asocian a personas de edad avanzada, sin embargo, no se circunscriben a ellas ya que 

cada vez más, se ha visto un descenso en la edad de presentación de las mismas, pero si son 

responsables de las “muertes prematuras” a nivel mundial. Tanto niños como adultos y ancianos 

son vulnerables a los factores de riesgo que favorecen las ECNT(1). La Organización Panamericana 

de la Salud (OPS) conjuntamente con la Organización mundial de la salud (OMS), informan que 

las ECNT, dentro de las cuales se encuentran las enfermedades cardiovasculares (ECV), la 

diabetes, el cáncer y la enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC) representa un problema 

mundial en todas las edades, pero todo señala que la gran mayoría de las personas con ECNT no 

reciben una adecuada atención, lo cual incrementa el riesgo de morir tempranamente a nivel 

mundial(2). 

Dentro del ámbito de la salud y específicamente, dentro de los objetivos de los cuidados paliativos, 

“se hace alusión a la calidad de vida como aspecto concreto de cada persona, es vivir bien con la 

esperanza de satisfacer un proyecto de vivir mejor, de acuerdo con los principios enumerados bajo 

el concepto general: dignidad personal, solidaridad humana, reparto de bienes y riqueza, trabajo 
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y adhesión al bien”(3). 

De acuerdo con la OMS, “los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la 

calidad de vida de los pacientes (adultos y niños) y sus familiares cuando afrontan problemas 

inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de 

la identificación temprana, la evaluación y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, 

sean estos de orden físico, psicosocial o espiritual”(4). Además, un amplio espectro de 

enfermedades requiere cuidados paliativos para su abordaje(5). En los niños, las enfermedades 

malignas y otras benignas, como lo son la fibrosis quística, el VIH, las mucopolisacaridosis, 

enfermedades neurodegenerativas, entre otras, tienen mayor tendencia a la cronicidad, y se han 

convertido en un problema de salud pública emergente debido a la alta morbimortalidad que 

encarnan, en todo el mundo(6). 

Si bien la calidad de vida de la persona quien padece una enfermedad crónica susceptible de 

cuidados paliativos puede verse afectada de forma drástica, también se ve afectada la de los 

cuidadores, quienes son de forma habitual, personas de la misma familia. Para el caso de los niños, 

el cuidado se centra en los padres, quienes son garantes de su manutención, pero también de la 

suplencia de todas sus necesidades afectivas y de asistencia.  

Es por eso que hace ya casi dos décadas se habla a nivel mundial del cuidado del cuidador y se han 

puesto en marcha estrategias para medir sobrecarga y evaluar de alguna forma su calidad de vida, 

ante el cuidado que se asume frente a una situación de deterioro de la salud de alguien del grupo 

familiar; adicionalmente, en algunos países, se ha incorporado el concepto de las comunidades o 

ciudades compasivas y su papel fundamental equivalente a una red de soporte a pacientes y 

cuidadores frente a los procesos de enfermedad. A pesar de esto, solo se encontró un estudio que 
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relaciona la calidad de vida con el apoyo social o también denominado de acuerdo a la literatura 

como soporte social y fue realizado en China(7), donde, relaciona la fuente de apoyo social y 

autoeficacia del cuidador sobre la carga del cuidador y la calidad de vida del paciente, y concluye 

que el apoyo familiar tuvo un efecto indirecto negativo significativo en la carga del cuidador y un 

efecto indirecto positivo significativo en la calidad de vida del paciente a través de la autoeficacia 

del cuidador, mientras que el apoyo de un amigo tuvo un efecto directo positivo significativo en la 

carga del cuidador, pero un efecto mínimo, si lo hubo, en la calidad de vida del paciente(7). 

También se encuentra uno en Australia(8) que examina las necesidades de apoyo de los padres 

cuidadores de niños con una enfermedad que limita la vida y los enfoques utilizados para satisfacer 

sus necesidades, el cual concluye que las necesidades de apoyo de los padres cuidadores de niños 

con enfermedades que limitan la vida son sustanciales y heterogéneas(8). Si bien los estudios 

informan evidencia de carga y angustia en los padres cuidadores, esto rara vez se traduce en mejoras 

en la práctica a través del desarrollo de intervenciones. En el ámbito de Latinoamérica, se encuentra 

un estudio Brasileño(9) que evalúa en qué medida el apoyo social a las familias con niños con 

enfermedades congénitas afecta su calidad de vida, estudio transversal con 254 padres de niños con 

cardiopatías congénitas, a quienes se les realizó una entrevista semiestructurada utilizando el 

Ecomap y las escalas de calidad de vida (Organización Mundial de la Salud Quality of Life Bref) 

y apoyo social (Medical Outcomes Study) y que concluye que recibir apoyo social se correlacionó 

positivamente con la calidad de vida (r = 0,535; p <0,001). Un aumento de 10 puntos en la escala 

de apoyo social llevó a un aumento de 3 puntos en la puntuación total de la escala de calidad de 

vida (β = 0,30; IC95%: 0,23; 0,37). Las condiciones socioeconómicas se asociaron con la calidad 

de vida (β = 0,27; IC95%: 0,11; 0,43) y los cuidadores que informaron no tener actividad de ocio 
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(β = -3,27; IC95% -5,55; -1,12) y que estaban en tratamiento de salud (β = -2,86; IC95%: -5,55; -

0,17) tuvieron menor percepción de calidad de vida. Las consecuencias negativas para la calidad 

de vida de los cuidadores que cuidan a un niño con cardiopatía congénita pueden intensificarse por 

la falta de actividades de ocio y los problemas de salud. El apoyo social y los recursos 

socioeconómicos adecuados influyen positivamente en la calidad de vida de estos cuidadores(9). 

En Colombia, con el fortalecimiento de los cuidados paliativos, también se han reforzado las 

estrategias apoyo social a cuidadores mediante el trabajo del modelo de Ciudades compasivas, el 

cual ha estado a cargo de instituciones privadas que han puesto en marcha algunas actividades en 

pro de fortalecer las redes de apoyo. A pesar de esto, todavía no es muy difundido el concepto 

dentro de la población en general. Adicionalmente, no se encontraron, específicamente para 

Colombia, datos que muestren una relación entre la calidad de vida y el apoyo social recibido, más 

aún enfocado en cuidadores de menores de edad; quienes, de acuerdo a la normatividad vigente, 

requieren especial protección que debe ser brindada por “el Estado y la Sociedad para velar por 

la protección de sus derechos”(10), esto los hace ser “privilegiados al tener prioridad sobre los 

derechos de los demás”(10).  

Ese vacío está dado por la falta de literatura encontrada en las diferentes bases de búsqueda, donde 

solo se encuentra literatura extranjera o local pero enfocada en el cuidado de adultos. Por lo tanto, 

la pregunta de investigación que se plantea para el siguiente estudio es: ¿Existe asociación entre el 

apoyo social y la calidad de vida relacionada con la salud en cuidadores de niños con enfermedades 

crónicas? 
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Justificación: 

Las enfermedades crónicas están definidas, de acuerdo a la OMS, como “afecciones de larga 

duración, y resultan de la combinación de factores genéticos, fisiológicos, ambientales y 

conductuales”(1). A pesar de esto, siempre traen incertidumbre asociada debido a que su curso 

puede ser impredecible y por la asociación per sé a complicaciones mayores, que, en gran parte de 

los casos exigen grandes cambios en estilo de vida, entre ellos, dejar de hacer actividades que 

disfruta, adaptarse a limitaciones físicas y/o necesidades especiales, llegando incluso, a pagar altas 

sumas por medicamentos y tratamientos costosos, donde incluso la vida diaria puede resultar 

difícil(11). 

Si bien es cierto que con el incremento de la expectativa de vida a nivel mundial, las enfermedades 

crónicas no transmisibles se han ubicado dentro de las primeras causas de enfermedad, estas no se 

esperan en la población infantil(12), no obstante, si pueden ser detectadas dentro de esta población 

y entre ellas se encuentra: asma, sobrepeso y obesidad, diabetes, parálisis cerebral, desarrollo de 

discapacidades, epilepsia, consecuencias del bajo peso y la prematuridad, enfermedades mentales, 

enfermedad inflamatoria del intestino, cáncer, VIH, enfermedad renal, trastornos de los tractos 

genitales y nutricionales entre otros anemia(13). 

Este tipo de enfermedades, generan un cambio de estilos de vida para el menor y su familia o 

quienes asumen su cuidado. La labor del cuidado no siempre es sencilla o bien entendida dado que 

se requiere un conocimiento diferente al respecto y una serie de recursos adicionales, lo cual puede 

llevar a un desgaste del cuidador, quien en muchos casos se puede sentir abandonado o recargado. 
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Desde este punto, se hace indispensable contar con una red de apoyo social que ayude a soportar 

las necesidades del menor con requerimientos de cuidados especiales.  

De acuerdo a un estudio que analiza los conceptos de calidad de vida, salud y bienestar desde la 

perspectiva de la Clasificación Internacional del Funcionamiento (CIF)(14), donde se concluye que 

esta clasificación abarca la mayor parte de los aspectos del funcionamiento, la discapacidad y la 

salud que interesan tanto a los pacientes e incluso a profesionales de la salud. Por esta razón es 

importante tenerla presente para ajustar y clarificar conceptos como lo son: “el bienestar, el estado 

de salud, status de salud, calidad de vida o calidad de vida relacionada con la salud”. Esto a su 

vez, ayuda a entender de mejor forma, la interrelación entre salud y el bienestar(14). 

A pesar de los estudios realizados sobre todo en Australia, donde se evalúan diferentes impactos 

del cuidado; actualmente no se ha logrado establecer la relación entre el apoyo social y la calidad 

de vida de los cuidadores de niños con enfermedades crónicas, lo cual es necesario para identificar 

cuáles son las variables que intervienen en esta relación y posteriormente establecer estrategias de 

intervención especialmente en el contexto colombiano.  

Así mismo es indispensable comprender el modo en que afecta al cuidador, ya que sus reacciones 

influyen en el bienestar del paciente(15) afectando la calidad de vida, la cual es una meta 

fundamental de los cuidados paliativos; que, si bien por el momento este estudio no se centra en 

estos, si pretende ser el punto de partida para futuras investigaciones direccionadas en el cuidado 

paliativo pediátrico.  
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Objetivo general:  

Establecer la asociación entre el apoyo social y la calidad de vida relacionada con la salud en 

cuidadores de niños con enfermedades crónicas.  

 

Objetivos específicos:  

1. Identificar el apoyo social percibido por los cuidadores de niños con enfermedades 

crónicas. 

2. Identificar calidad de vida relacionada con la salud percibida por los cuidadores de niños 

con enfermedades crónicas.  

Marco Conceptual 

El cuidado y el cuidador 

Cuidar se refiere a “sentir afecto, simpatía hacia alguien, a preocuparse por su bienestar. En 

cuanto a conducta, la palabra se refiere a ocuparse de las personas y atender sus 

necesidades”(16). Cuando alguien suministra cuidados de manera adecuada y, además lo hace 

motivado por una genuina actitud de cuidar, se dice “que es un buen cuidador”. En ese sentido, se 

entiende por cuidador “a la persona que tiene bajo su responsabilidad acompañar o asistir al 

paciente en la realización de aquellas actividades que contribuyen a su recuperación, a velar por 

la satisfacción de sus necesidades acorde con el estado en que se encuentra o a una muerte 

digna”(16). En el contexto de la salud, los profesionales que se desempeñan en el área de la 

enfermería son en su mayoría quienes ejercen como cuidadores. En el ámbito domiciliario, “el 

cuidador es aquella persona que tiene un vínculo de parentesco o cercanía (o un lazo afectivo) y 
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que asume las responsabilidades de cuidado de un ser querido que se encuentra en situación de 

enfermedad, participando con él en la toma de decisiones”(16). 

Todos los seres humanos requerimos cuidados en alguna etapa de nuestras vidas, sin embargo, es 

claro que algunos periodos implican una vigilancia más estricta de nuestras necesidades y ayuda 

con la gran mayoría de las actividades diarias, como lo son las edades extremas. En las primeras 

edades, se precisa orientación y enseñanza para adquirir conocimientos y en las edades muy 

adultas, se requiere acompañamiento, debido a los cambios que sufre el cuerpo y el deterioro de su 

salud, lo cual, en muchos casos limita las actividades diarias. Así mismo, al ser los humanos seres 

sociales, siempre se requiere del soporte de una red que brinde apoyo desde las diferentes 

perspectivas y de acuerdo a las necesidades de cada persona, ya sea en el ámbito psicológico, físico 

o económico, lo cual permite no solo sentirse incluido sino también valorado, apreciado y genera 

canales de comunicación que disminuyen la carga emocional.  

Niños, niñas y adolescentes 

En la Convención sobre los derechos del niño, define niño y niña “a todas las personas menores 

de 18 años de edad, salvo que en la ley que sea aplicada, ya haya alcanzado la mayoría de 

edad”(17). En Colombia, a partir de la Constitución de 1991, la cual de acuerdo a los derechos de 

los niños (Artículo 44) cataloga “los menores de edad como sujetos de derechos, considerados 

como seres en desarrollo que poseen dignidad integral”(10). De acuerdo con el Código de la 

Infancia y la Adolescencia, el cual, incorporó en el artículo 3 la definición que diferencia al niño o 

niña y adolescente así: "Se entiende por niño o niña, las personas entre 0 y los 12 años y por 

adolescente las personas entre 12 y 18 años de edad"(10). 
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Desde el libro de los derechos de los niños, en el número 6, se establece el derecho a la 

Supervivencia Y Desarrollo: “Todos los niños, niñas y adolescentes tienen derecho a la vida. Los 

Gobiernos deben hacer todo lo posible para asegurar no solo su derecho a la vida, también, su 

crecimiento y desarrollo en un ambiente de bienestar”(18) Y en el 24 se consagra el derecho A La 

Salud Y Los Servicios Sanitarios: “Los niños, niñas y adolescentes tienen derecho a disfrutar del 

nivel más alto posible de salud (que incluye agua potable, buena higiene y alimentación) y a recibir 

atención médica cuando estén enfermos. Los Gobiernos deberán cooperar con los de otros países 

para que este derecho sea una realidad en todo el mundo”(18). 

Los menores y la enfermedad 

Los niños no son ajenos a presentar alteraciones en sus condiciones de vida y de salud. De acuerdo 

a la Organización Panamericana de la Salud (OPS), “las condiciones perinatales y los defectos 

congénitos son las principales causas de muerte en los recién nacidos en la Región de las 

Américas. Las complicaciones de la prematuridad, los defectos congénitos, la asfixia congénita y 

el traumatismo, y la sepsis representan más del 40% de las muertes de recién nacidos. Las 

malformaciones congénitas, la gripa y la neumonía, y las lesiones se encuentran entre las 

principales causas de muerte en niños de 1 a 4 años”(19). 

Además, se encuentran otras infecciosas entre otras la diarrea, neumonía, enfermedades 

prevenibles mediante vacunas y desnutrición que han disminuido significativamente entre los años 

2000 y 2015 gracias a la puesta en marcha por parte de los gobiernos, de estrategias efectivas para 

su intervención. A pesar de esto, todavía se presenta para los niños y adolescentes de la Región, 

una triple carga de desnutrición: desnutrición proteica/calórica, deficiencias de micronutrientes y 

sobrepeso/obesidad que se hace indispensable intervenir(19). Todas estas condiciones, los hacen 
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más propensos a requerir de unos cuidados especiales y necesitar más atención en salud y especial 

atención por sus cuidadores.  

Incluyendo la calidad de vida 

Desde aquí también parte el concepto de calidad de vida, el cual cada vez más se ha afianzado 

como un constructo subjetivo adaptado por la realidad de cada individuo. De manera general, 

calidad de vida se refiere “al conjunto de condiciones que contribuyen a hacer agradable y valiosa 

la vida o al grado de felicidad o satisfacción disfrutado por un individuo, especialmente en relación 

con la salud y sus dominios”(14). Esta calidad de vida, no solo se puede ver afectada en quienes 

padecen una enfermedad, sino en quien participa de su cuidado y vela por el bienestar; para el caso 

de los niños, son los padres quienes asumen este cuidado a modo de una elección y una 

responsabilidad social, por ende, son ellos quienes pueden ver afectada su calidad de vida debido 

a las condiciones de salud del menor.  

Como seres sociales nuestra salud depende en gran medida de una reciprocidad interpersonal 

propicia, en términos de recompensas emocionales o materiales y de consentimiento 

epistemológico, en especial social. Por eso, la perspectiva sociológica de la calidad de vida hace 

referencia a que la persona como individuo no es el objetivo exclusivo de las ciencias de la salud, 

sino que también involucra la salud de las poblaciones, punto desde donde parte la salud pública y 

se ratifica al ser humano a modo de un ser social(14). 

El apoyo social 

De acuerdo con la literatura, el apoyo social es definido así: “la asistencia y protección que se 

brinda a otros individuos. La asistencia puede ser tangible como ayuda financiera, o intangible 

como ayuda emocional. Este soporte puede presentarse como proteger a las personas de los 



21 

 

efectos adversos del estrés de la vida y a la vez ser considerado como recíproco(20). Los atributos 

del apoyo social son el apoyo emocional (que implica la provisión de cuidado, empatía, amor y 

confianza; es la asistencia afectiva), instrumental (entendido como el suministro de bienes y 

servicios tangibles o ayuda tangible), informativo (es esa información proporcionada a otro 

durante un momento de estrés. El apoyo informativo ayuda a resolver problemas) y de evaluación 

(implica la comunicación de información que es relevante para la autoevaluación, más que para 

la resolución de problemas. Engloba expresiones que afirman la idoneidad de los actos o 

declaraciones realizadas por otra persona)”(20). Es por eso, que este tema ha apasionado a 

diferentes investigadores y en 1997 se realizó un estudio en Estados Unidos, que demostró las 

consecuencias del apoyo social, entre las cuales estaban competencia personal, conductas de 

mantenimiento de la salud, conductas de afrontamiento efectivas, control percibido, sentido de 

estabilidad, reconocimiento de la autoestima, afecto positivo, bienestar psicológico y disminución 

de la ansiedad y la depresión(20). 

 

Marco metodológico 

El presente estudio se desarrolló bajo una metodología cuantitativa, con un diseño transversal 

analítico (correlacional) para cuantificar la relación entre las variables de calidad de vida y apoyo 

social en los sujetos de estudio(21). Es derivado del Estudio multicéntrico: Calidad de vida 

relacionada con la salud en niños y niñas de 4 a 18 años con enfermedad crónica en Latinoamérica. 

Los estudios observacionales pretenden describir un fenómeno dentro de una población de estudio 

y conocer su distribución en la misma. Estos pueden ser de dos tipos, Descriptivos o Analíticos. 

En los estudios analíticos, “el investigador pretende relacionar causalmente algún factor de riesgo 
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o agente causal con un determinado efecto, es decir, pretende establecer una relación causal entre 

dos fenómenos naturales”(22). 

Los estudios analíticos, son aquellos que permiten "comparar grupos de sujetos" sin que haya una 

asignación de los sujetos del estudio a una intervención determinada, siendo así, el investigador 

solo un observador y descriptor de lo que ocurre y logra evidenciar. Como todo tipo de diseños, 

tienen debilidades y fortalezas. Se pueden utilizar para informar resultados en lo concerniente a la 

prevención y al tratamiento, la etiología, morbilidad o noxa; el diagnóstico, y el pronóstico y la 

historia natural, todo esto de acuerdo al diseño particular y el ámbito en el que se desarrolle. 

Representan alrededor del 80% de las publicaciones de las revistas biomédicas, independiente de 

la base de datos donde se publica y del factor de impacto reportado por cada revista(23). 

 

Variables de medición 

Las variables a medir por este estudio se detallan en la tabla 1, donde además se aprecia la unidad 

de medida de cada una: 

Tabla 1. Variables 

Variable Definición 

conceptual 

Dimensión Indicador Unidad de 

medida 

Valor Tipo de 

variable 

Variable 

Independiente:  

 

Apoyo social 

Se define el apoyo 

social desde dos 

dimensiones: “la 

estructural y la 

funcional. La 

primera hace 

referencia al 

Índice global 

de apoyo 

social 

Sensación de 

valor y aprecio 

Grado de 

acuerdo 

Si - No Nominal 
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tamaño de la red 

social y la segunda 

a la utilidad que 

ésta tiene. El apoyo 

funcional, por su 

parte, se compone 

multifactorialmente 

por tres tipos de 

recursos: a) 

emocionales: 

donde el apoyo 

social se expresa a 

través de empatía, 

amor y confianza; 

b) instrumentales: 

en el cual se aporta 

a la solución de 

problemas; y c) 

informativos: a 

través del cual se 

obtiene 

información útil 

para afrontar un 

problema”(24) 

Apoyo 

emocional 

Conocimiento 

de la situación 

Grado de 

acuerdo 

Si - No Nominal 

Ayuda 

material 

Económico Grado de 

acuerdo 

Si - No Nominal 

Relaciones 

sociales de 

ocio y 

distracción 

Espacios para 

establecer 

relaciones, 

participación 

social y 

conocimiento 

con otras 

personas 

Grado de 

acuerdo 

Si - No Nominal 

Apoyo 

afectivo 

Empatía 

Amor 

Confianza 

Grado de 

acuerdo 

 Nominal 

Variable 

Dependiente:  

 

Calidad de 

vida 

“Conjunto de 

condiciones que 

contribuyen a 

hacer agradable y 

valiosa la vida o al 

grado de felicidad 

o satisfacción 

disfrutado por un 

individuo, 

especialmente en 

relación con la 

salud y sus 

dominios”(14) 

Función Física Limitación 

funcional 

Calificación Limita mucho 

Limita un 

poco 

No limita 

Ordinal 

Rol Físico Problemas 

laborales o 

físicos 

Calificación Nada 

Un poco 

Regular 

Bastante 

Mucho 

Ordinal 

Rol 

Emocional 

Problemas en 

vida diaria 

Calificación Si 

No 

Nominal 

Función 

Social 

Interferencia 

externa con 

actividades 

sociales 

Calificación Si 

No 

Nominal 
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Salud Mental Sentimientos 

de angustia y 

depresión 

Calificación Siempre 

Casi siempre 

Muchas veces 

Algunas veces 

Alguna vez 

Nunca 

Ordinal 

Salud General Percepción de 

salud 

Calificación Excelente 

Muy buena 

Buena 

Regular 

mala 

Ordinal 

Dolor 

Corporal 

Escala de 

dolor 

Calificación Mucho 

Poco 

Nada 

Ordinal 

Vitalidad Cansancio Calificación Siempre 

Casi siempre 

Muchas veces 

Algunas veces 

Nunca 

Ordinal 

Variable de 

estudio:  

 

Asociación 

entre el apoyo 

social y la 

calidad de vida 

del cuidador 

 
Asociación 

    

Variable 

Independiente:  

 

Edad 

De acuerdo a la 

Real Academia 

Española: es el 

tiempo que ha 

vivido una persona 

u otro ser vivo 

contando desde su 

nacimiento  

 
Edad en años Números 18 hasta 100 Ordinal 

Variable 

Independiente:  

 

Género 

De acuerdo a la 

OMS: El género 

guarda relación con 

las categorías del 

sexo biológico 

(hombre y mujer), 

no se corresponde 

forzosamente con 

ellas 

 
Determinación 

del género 

Clasificación Femenino 

Masculino 

LGTBQ+ 

Nominal 

Variable 

Independiente:  

 

Estado civil 

De acuerdo a la 

Corte Suprema de 

Justicia es la 

situación jurídica 

que una persona 

 
Determinación 

del estado civil 

Clasificación Soltero (a) 

Casado (a) 

Separado (a) 

Unión libre 

Viudo (a) 

Nominal 
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ocupa en la familia 

y en la sociedad 

Variable 

Independiente:  

 

Estrato socio-

económico 

De acuerdo al 

DANE: La 

estratificación 

socioeconómica es 

una clasificación en 

estratos de los 

inmuebles 

residenciales que 

deben recibir 

servicios 

públicos(25). 

 
Números 

enteros 

Clasificación 1, 2, 3, 4, 5, 6 Ordinal 

Variable 

Independiente:  

 

Nivel de 

escolaridad 

De acuerdo con el 

Diccionario 

Jurídico y Social de 

México: Se refiere 

al máximo grado de 

estudios aprobado 

por las personas en 

cualquier nivel del 

Sistema Educativo 

Nacional o su 

equivalente en el 

caso de estudios en 

el extranjero 

 
Determinación 

del máximo 

nivel 

Clasificación Ninguno 

Primaria 

incompleta 

Primaria 

completa 

Secundaria 

incompleta 

Secundaria 

completa 

Técnico 

Tecnólogo 

Profesional 

Magister 

Doctorado 

Ordinal 

Referencia: Elaboración propia 
 

Población: 

Cuidadores familiares de niños con enfermedades crónicas que participaron en el estudio 

multicéntrico, en los departamentos de Cundinamarca, Valle del Cauca, Risaralda, Quindío, 

Antioquia y Santander. 

Criterios de inclusión: 

- Cuidador familiar y principal de niños con enfermedades crónicas con edades 

comprendidas entre los 4 a 18 años. 

- Mayor de edad para Colombia (18 años). 

- Con capacidad para leer y escribir. 
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- Quienes aceptaron la participación en la investigación, mediante la firma del 

consentimiento informado.  

- Que residieran en los departamentos de Cundinamarca, Valle del Cauca, Risaralda, 

Quindío, Antioquia y Santander. 

Criterios de no inclusión: 

- Cuidador que sea analfabeta. 

- Cuidador formal (contratados para tal fin).  

Muestra:  

La muestra para este estudio, se recolectó en un periodo comprendido entre marzo a septiembre de 

2022, obteniendo 124 cuidadores de niños con enfermedades crónicas en los departamentos de 

Cundinamarca, Valle del Cauca, Risaralda, Quindío, Antioquia y Santander. 

Cálculo de la muestra: Se realizó un muestreo no probabilístico por periodo de tiempo(26).  

Porcentaje de pérdida:  

Durante la realización del estudio es frecuente que haya pérdidas de participantes, de acuerdo a 

esto, es necesario ajustar la muestra ya que estas personas no aportarán información. Para este 

estudio se tenía previsto una mortalidad del 20%, sin embargo, solo se presentaron 5 cuidadores 

quienes no aceptaron o diligenciaron la encuesta de forma completa y por eso se excluyeron. Estos 

corresponden al 4% de mortalidad.  

Recolección de datos:  

1. Se contactaron cuidadores quienes cumplían los criterios y se encontraban residiendo en 

los departamentos objetivos del estudio. 

2. Se les compartió el estudio, objetivos y cómo aportaba con su participación. 
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3. Se indagó sobre dudas al respecto de la información compartida y se procedió a dar 

respuesta a las preguntas.  

4. En caso de estar de acuerdo con participar, se procedió a compartir el consentimiento 

informado para firmas.  

5. Una vez firmado el consentimiento informado, se compartieron las encuestas: Los datos 

sociodemográficos, de calidad de vida y apoyo social fueron recolectados a través de una 

ficha sociodemográfica, el Cuestionario de Calidad de Vida en Salud (SF-36) y el 

instrumento Medical Outcomes Study (MOS) respectivamente, los cuales ya se encuentran 

validados en Colombia.  

Se utilizaron diferentes técnicas de recolección, dentro de las cuales estuvieron: recolección 

primaria en físico y secundaria mediada por tecnología con la utilización de un formulario 

Google, el cual se envió por WhatsApp o correo electrónico: 

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdL4l7fWhPgKjctBxfxobbhIET2ut0CuxME

CP59UzXUrH1m7g/viewform; ambas encuestas fueron auto-administradas.  

6. En los casos donde se evidenciara alguna reacción emocional negativa durante el desarrollo 

de la encuesta o se detectara algún tipo de riesgo emocional con la misma, se haría 

intervención en crisis por parte del equipo investigador o direccionamiento a su EPS.  

7. Las respuestas obtenidas, se transfirieron a una matriz de datos en el programa Excel y se 

prepararon para su análisis estadístico.  

Descripción de los instrumentos 

Los instrumentos utilizados para esta medición fueron el cuestionario MOS, el cual ya está validado 

en Colombia y para la calidad de vida de los padres, el SF-36, también validado en nuestro medio.  
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Medical Outcomes Study (MOS) 

En cuanto a la medición del apoyo social existen diferentes instrumentos, sin embargo, 

encontramos el MOS, el cual es un cuestionario breve y multidimensional, ya validado para el 

idioma español para España por Revilla y sus colaboradores en 2005(27), donde se demostró que 

es válido y fiable que ayuda a exponer situaciones de alto riesgo social, para poder intervenir sobre 

los entornos sociales y las personas, en función de las necesidades descubiertas. La primera 

pregunta del cuestionario evalúa el apoyo social cuantitativo. Lo cual hace posible que se conozcan 

la composición y el tamaño de la red social con la cuenta el individuo. Las otras 19 preguntas, son 

de tipo escala Liker con puntuación de 1 a 5 y van orientadas a conocer las dimensiones del apoyo 

social cualitativo, que son cuatro: emocional, instrumental, afectivo y de interacción social positivo 

y finalmente el índice global de apoyo social(27). 

Este instrumento se encuentra validado para Colombia y cuenta con un nivel de confiabilidad por 

alfa de Cronbach de 0.941(24). 

 

Valoración del test(28): 

Se utiliza la suma del valor correspondiente a: 

Índice global de apoyo social: Todas las respuestas 

Apoyo emocional: Respuestas número 3, 4, 8, 9, 13, 16, 17 y 19 

Ayuda material: Respuestas a las preguntas: 2,5,12 y 15 

Relaciones sociales de ocio y distracción: Respuestas a las preguntas 7, 11, 14 y 18 

Apoyo afectivo: Respuestas a las preguntas 6, 10 y 20 

Tabla 2. Interpretación del MOS 

 Máximo Medio Mínimo 

Índice global de apoyo social 94 57 19 

Apoyo emocional 40 24 8 

Ayuda material 20 12 4 

Relaciones sociales de ocio y distracción 20 12 4 

Apoyo afectivo 15 9 3 
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Referencia: datos del estudio 

Cuestionario de Calidad de Vida en Salud SF-36 

Desde la misma definición de salud por parte de la OMS, se ha buscado tener una estimación del 

bienestar, el cual puede ser evaluado mediante la determinación de la calidad de vida relacionada 

con la asistencia en salud(29). Para esto, se han creado varios instrumentos dentro de los cuales se 

encuentra el cuestionario de salud SF-36 (SF-36 Health Survey) el cual es uno de los instrumentos 

más utilizados a nivel mundial para la evaluación de la calidad de vida relacionada con la salud. 

Sus propiedades psicométricas se han evaluado en múltiples artículos y en diferentes países e 

idiomas. “Está constituido por 35 ítems, divididos en 8 dimensiones: Función Física, Rol Físico, 

Rol Emocional, Función Social, Salud Mental, Salud General, Dolor Corporal y Vitalidad. 

Contiene además un ítem adicional que no forma parte de ninguna dimensión y que mide el cambio 

de la salud en el tiempo”(30). 

Existen dos versiones de la encuesta, el original con 36 ítems y el abreviado con 12 ítems. El 

cuestionario está dirigido a personas de más de 14 años de edad y preferiblemente se 

autoadministra. En cuanto a la interpretación de los datos, las escalas del SF-36 están ordenadas de 

forma que “a mayor puntuación, mejor es el estado de salud. Los ítems son codificados, agregados 

y transformados en una escala que tiene un recorrido desde 0 (el peor estado de salud para esa 

dimensión) hasta 100 (el mejor estado de salud)”(31). 

Esta encuesta ya se encuentra validad para Colombia desde el 2005 en un estudio realizado en la 

Ciudad de Medellín, donde concluyen que es confiable para evaluar calidad de vida en salud, 

posterior a la adaptación lingüística, en adultos colombianos con un alfa de Cronbach de las escalas 

de 0,80(32) 
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Para el presente estudio, se utilizará la encuesta de 36 ítems.  

Fases del estudio:  

Para el desarrollo del estudio se tuvo en cuenta el siguiente flujograma: 

Ilustración 1. Fases del estudio 

Referencia: Elaboración propia. 
 

Control de sesgos:  

Los sesgos son errores que puede presentarse durante el estudio y que termina afectando la validez 

de los resultados. Por eso, es importante conocerlos para generar intervenciones que mitiguen su 

aparición o que los eliminen completamente(33) 

• Tipos de sesgos: 

Los diferentes tipos de sesgos y su intervención se detallan en la tabla 3: 

Tabla 3. Tipos de sesgos 

Tipo de sesgo Posibilidad de 

ocurrencia 

Origen Intervención 
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Sesgos de 

selección 

Alta Selección de 

los 

participantes 

• Aplicación de iguales 

instrumentos a toda la 

muestra.   

• Tener en cuenta los criterios 

de inclusión para la 

selección de los 

participantes 

Sesgo de 

Información 

Media Instrumento de 

medición 

Utilización de instrumentos 

validados en Colombia con alfa 

de cronbach >0.6 

Referencia: Elaboración propia 

 

Análisis de los datos: 

Para el análisis de los datos, se utilizó el programa estadístico SPSS versión 25, donde se realizó 

un análisis dependiendo de los objetivos específicos:  

1. Descripción de las características sociodemográficas de la población. 

2. Resultados globales de apoyo social. 

3. Asociación entre características sociodemográficas de la población con apoyo social y 

calidad de vida. 

4. Resultados globales de calidad de vida de la población de estudio. 

5. Identificación de posible asociación entre tipo de diagnóstico y tiempo de diagnóstico con 

los resultados de apoyo social y calidad de vida. 

6. Correlación entre los resultados de apoyo social y calidad de vida. 

Para los objetivos específicos de identificar la percepción del apoyo social que reciben los 

cuidadores de niños con enfermedades crónicas que ponen en riesgo la vida y de identificar la 
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percepción de calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores de niños con enfermedades 

crónicas que ponen en riesgo la vida, se llevó a cabo un análisis descriptivo donde se tuvo en cuenta 

las frecuencias relativas y absolutas.  

Para el objetivo específico de asociar los resultados obtenidos entre la calidad de vida y el apoyo 

social de los cuidadores de niños con enfermedades crónicas que ponen en riesgo la vida se realizó 

estadística inferencial a través del coeficiente de correlación de Spearman.  

Adicionalmente, se hicieron asociaciones entre las variables sociodemográficas y los diferentes 

instrumentos utilizados en el estudio, y de acuerdo a esto, se aplicó la Prueba de Kruskal-Wallis la 

cual indica si hay diferencias estadísticamente significativas entre los grupos de análisis.  

• Error tipo I y II:  

- Hipótesis nula (H0): μ1= μ2 → existe un nivel de asociación entre el apoyo social y la 

calidad de vida relacionada con la salud en cuidadores de niños con enfermedades crónicas 

que ponen en riesgo la vida. 

- Hipótesis alternativa (H1): μ1≠ μ2 → No existe ningún nivel de asociación entre el apoyo 

social y la calidad de vida relacionada con la salud en cuidadores de niños con 

enfermedades crónicas que ponen en riesgo la vida. 

Consideraciones éticas: 

De acuerdo con los principios establecidos en Pautas CIOMS(34) y en la Resolución 008430 de 

octubre 4 de 1993(35) este estudio se consideró como Investigación con riesgo mínimo ya que 

dentro de los cuestionarios se cuentan con preguntas que tratan aspectos sensibles de la parte 

psicológica que pueden generar alguna reacción emocional en el cuidador. En cumplimiento con 



33 

 

lo anteriormente mencionado y con el Artículo 6 de la nombrada Resolución, se tuvieron en cuenta 

los siguientes criterios(36): 

• Esta investigación se enmarcó en los principios éticos del respeto por las personas y la 

autonomía de las mismas (las personas deben estar en capacidad de decidir sobre su 

participación o no y se respetará su decisión), la beneficencia (siempre buscando el 

beneficio para quienes participen y personas que a futuro puedan tener sus mismas 

condiciones), la no maleficencia (sin hacer daño dentro del estudio y su aplicación) y la 

justicia (por lo que a todos se les aplicarán los mismos instrumentos y se tratarán de manera 

similar).  

• En el marco del respeto, se tuvo en cuenta los derechos de autor, por lo cual se pidió 

autorización a los autores de los instrumentos para su uso (ver anexos), a las instituciones 

donde se realizó la recolección de datos a los cuidadores (en caso que los niños se 

encuentren dentro de una IPS. Ver anexos) y el respeto a la propiedad intelectual que se 

evidencia en la adecuada referenciación de la literatura.  

• Durante su desarrollo, no se evidenció alguna reacción emocional. En caso de haberse 

detectado algún tipo de riesgo emocional con la misma, se tenía planeado acompañar 

durante la crisis y posteriormente, direccionar hacia su EPS para una intervención por los 

profesionales adecuados.  

• Al ser un estudio derivado del Estudio multicéntrico: Calidad de vida relacionada con la 

salud en niños, niñas y adolescentes de 4 a 18 años con enfermedad crónica en 

Latinoamérica, los datos recolectados, fueron dispuestos bajo el archivo preparado para el 

mismo. Solo se pueden retirar datos específicos de una persona, con el consentimiento 
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firmado por la persona a quien le pertenezcan. Solo tienen acceso a estos datos, el personal 

investigador y para fines de la propia investigación.  

• Previo a la recolección de datos, se contó con un consentimiento informado firmado por la 

persona a quien pertenecen los datos y fue objeto de la investigación. En los casos donde 

no se contó con el mismo, esos datos no fueron tenidos en cuenta para la investigación.  

• El grupo investigador hace parte de la Maestría de Cuidados Paliativos de la Universidad 

Antonio Nariño y los datos solo fueron utilizados para fines educativos.   

• La investigación se llevó a cabo posterior a la obtención de las siguientes autorizaciones: 

de la Universidad Antonio Nariño; el Consentimiento Informado las personas que aceptaron 

participar y la aprobación del proyecto por parte del Comité de Ética de la Universidad.   

Consentimiento informado 

El Proceso de Consentimiento Informado es fundamental para la protección de las personas que 

participan espontánea y libremente en las investigaciones. No es recomendable, desde el punto de 

vista ético, que una investigación se lleve a cabo, si los participantes no cuentan con adecuada 

información sobre la investigación, y todo lo que deriva de su participación en la misma(37). 

El consentimiento informado estuvo enmarcado en la resolución, así como se explicó la naturaleza 

de la investigación, objetivos y la confidencialidad de los datos tras la aceptación de participación 

voluntaria (ver anexos). La previa firma y ratificación de dicho conocimiento fue el punto de 

partida para la recolección de datos(38) 

Resultados 

De los 129 cuidadores de niños con enfermedades crónicas quienes diligenciaron la encuesta, se 

incluyeron en el estudio 124 quienes no solo cumplían los criterios de inclusión, sino que además 
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autorizaron participar del estudio; se excluyeron 5 cuidadores quienes no firmaron el 

consentimiento informado.  

Características Sociodemográficas: 

De los 124 cuidadores de niños con enfermedades crónicas fueron en su mayoría de sexo femenino 

(58.9%), en su mayor parte casadas (41.9%) y con escolaridad profesional (37.9%). La media 

general de edad fue de 38,6 años, siendo 38,5 para mujeres y 39,1 para hombres.  

La mayor parte de los cuidadores son padres o madres, empleados y pertenecientes a los estratos 

socioeconómicos medio y bajo.  

Las enfermedades de los niños objeto de cuidado son enfermedades crónicas de tipo respiratorio e 

inmunológico, seguido de enfermedades metabólicas y dermatológicas (tabla 4). 

Tabla 4. Características Sociodemográficas de Cuidadores de niños con Enfermedades 

Crónicas. Colombia, 2022. n=124 

  n %     n % 

Genero del Cuidador    Parentesco   
Femenino 73 58,9 

 
Cuidador No Familiar 2 1,6 

LGTBQ+ 1 0,8 
 

Esposo (a) 1 0,8 

Masculino 50 40,3 
 

Hermano (a) 2 1,6 

Estado Civil    
Madre/Padre 100 80,6 

Casado (a) 52 41,9 
 

Otro cuidador Familiar (abuelo, primos, tíos) 19 15,3 

Separado (a) 8 6,5 
 

Tipo de enfermedad del niño bajo cuidado   
Soltero (a) 40 32,3 

 
Enfermedad Dermatológica 19 15,3 

Unión Libre 22 17,7 
 

Enfermedades inmunológicas 27 21,8 

Viudo (a) 2 1,6 
 

Enfermedades metabólicas 19 15,3 

Escolaridad   

 
Enfermedades neurológicas 17 13,7 

Ninguno 4 3,2 
 

Enfermedades Renales o de vías urinarias 5 4,0 

Primaria 14 11,3 
 

Enfermedades respiratorias Crónicas 34 27,4 

Profesional o con Postgrado 47 37,9 
 

Otras 2 1,6 

Secundaria Completa o incompleta 34 27,4 
 

Ocupación   
Técnico o Tecnólogo 25 20,2 

 
Empleado 55 44,4 

Estrato Socioeconómico   

 
Estudiante 16 12,9 

1 21 16,9 
 

Hogar 23 18,5 

2 29 23,4 
 

Pensionado/a 2 1,6 

3 41 33,1 
 

Trabajador Independiente 28 22,6 

4 17 13,7 
 

Número de Cuidadores 
  

5 10 8,1 
 

1 28 22,6 
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6 6 4,8 
 

2 61 49,2 

Área de vivienda   

 
3 20 16,1 

Rural 6 4,8 
 4 13 10,5 

Urbana 118 95,2 
 

5 2 1,6 

¿Único Cuidador?   

 
Edad del Cuidador Media/Desviación estándar 38,63 11,12 

No 97 78,2 
    

Si 27 21,8   
      

Fuente: Datos del estudio 

 

Apoyo Social:  

Frente al apoyo social, los resultados de las diferentes dimensiones medidas por el instrumento son 

buenos, asimismo, el índice global de apoyo se encuentra por encima de la media, lo que indica 

una adecuada percepción de apoyo social, dado principalmente por el apoyo emocional recibido y 

el apoyo afectivo recibido (tabla 5). 

Tabla 5. Resultados Globales Apoyo social. Colombia, 2022. n=124 

 

Apoyo 

Emocional 

Apoyo 

Instrumental 

Interacción 

Social 

Positiva 

Apoyo 

Afectivo 

Índice Global 

de Apoyo 

Social 

Media 31.49 15.07 15.64 13.08 75.28 

Desviación Estándar 7.704 4.787 4.135 2.322 17.333 

Mínimo 11 4 4 4 26 

Máximo 40 20 20 15 94 

Fuente: Datos del Estudio 

 

Asociación apoyo social y característica sociodemográficas: 

Al realizar la asociación entre las características sociodemográficas y el apoyo social, se encuentran 

diferencias estadísticamente significativas entre los grupos de análisis. Entre los grupos de estado 

civil y las dimensiones de apoyo emocional e interacción social, siendo peor la percepción de apoyo 

emocional para los viudos; seguidos de los solteros, quienes reportan baja interacción social, bajo 

apoyo afectivo y por ende, bajo índice global de apoyo social. De igual forma, ser cuidador único 
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se relaciona con un peor apoyo instrumental, menos interacción social y un impacto negativo en el 

índice global de apoyo social (tabla 6). 

Tabla 6. Apoyo social y Variables sociodemográficas. Colombia, 2022. n=124 

 
Apoyo Emocional 

Apoyo 

Instrumental 

Interacción Social 

Positiva 
Apoyo Afectivo 

Índice Global de 

Apoyo Social 

  Media/DE p* Media/DE p* Media/DE p* Media/DE p* Media/DE p* 

Genero del 

Cuidador           
Femenino 31,08±7,90 

0,674 
14,30±5,26 

0,170 
15,36±4,00 

0,409 
12,97±2,39 

0,864 
73,71±17,84 

0,490 
Masculino 31,98±7,48 16,20±3,81 15,98±4,34 13,22±2,25 77,38±16,54 

Estado Civil           
Casado (a) 34,14±5,50 

0,047 

16,71±3,33 

0,052 

17,19±2,91 

0,022 

13,71±1,78 

0,109 

81,77±12,48 

0,030 

Separado (a) 31,38±8,28 12,75±6,58 15,00±4,59 13,13±2,03 72,25±19.93 

Soltero (a) 29,58±9,20 14,25±5,26 14,43±4,97 12,63±2,82 70,88±20,75 

Unión libre 28,90±7,37 13,29±5,26 14,67±3,96 12,62±2,41 69,48±16,47 
Viudo (a) 25,00±8,48 18,50±2,12 13,00±4,24 11,50±0,70 68,00±11,31 

Estrato 

Socioeconómico           
1 29,71±7,35 

0,578 

12,90±4,77 

0,224 

13,62±4,16 

0,062 

12,57±2,18 

0,29 

68,81±15,67 

0,214 

2 31,76±6,96 14,90±5,36 15,34±3,82 13,07±2,46 75,07±16,97 
3 31,56±7,95 15,56±4,65 16,12±4,02 13,17±1,88 76,41±17,23 

4 31,94±8,72 15,41±4,65 16,29±4,78 13,18±3,20 76,82±20,09 

5 34,00±7,65 16,80±3,76 17,70±2,86 14,10±1,66 82,60±14,91 
6 30,50±9,37 16,33±3,67 15,50±4,72 12,33±3,07 74,67±20,59 

¿Único Cuidador?           
No 32,24±7,23 

0,080 
15,88±4,17 

0,005 
16,15±3,95 

0,007 
13,32±2,06 

0,100 
77,59±15,84 

0,013** 
Si 28,81±8,83 12,19±5,75 13,78±4,31 12,22±2,96 67,00±20,08 

Parentesco           
Cuidador No 

Familiar 31,50±4,95 

0,497 

16,50±0,70 

0,885 

13,50±6,36 

0,525 

10,00±1,41 

0,079 

71,50±13,43 

0,699 
Hermano (a) 21,50±13,43 13,50±6,36 10,00±8,48 13,00±1,41 58,00±29.69 

Madre/Padre 31,90±7,77 14,84±5,04 15,89±4,07 13,22±2,38 75,85±17,79 

Otro cuidador 
Familiar  30,79±6,79 16,47±3,30 15,32±3,77 12,89±1,82 75,47±14,01 

Ocupación        
 

  
Empleado 31,67±7,84 

0,187 

15,80±4,24 

0,242 

15,91±4,36 

0,396 

13,24±2,38 

0,533 

76,62±17,55 

0,210 

Estudiante 34,88±6,54 15,94±4,76 16,75±3,58 13,63±1,66 81,19±15,43 

Hogar 29,91±6,96 13,26±5,11 15,04±3,26 13,04±2,18 71,26±14,27 

Pensionado/a 31,00±0,00 18,00±1,41 15,00±1,41 11,50±0,70 75,50±0,707 

Trabajador 

Independiente 30,54±8,61 14,43±5,39 15,00±4,71 12,61±2,67 72,57±20,20 

* Prueba de Kruskal-Wallis 

** Prueba U de Mann-Whitney 

 

Calidad de vida:  

Frente al comportamiento de la calidad de vida, los puntajes más altos fueron en las dimensiones 

función física, desempeño físico y desempeño emocional. A pesar de estos resultados las medidas 
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sumarias de salud física y salud mental, tienden a puntajes limítrofes. Los resultados de la medida 

sumaria de salud física muestran una gran influencia de puntajes por debajo de 50 con relación a 

las dimensiones dolor corporal y salud general en contraste con las dimensiones de función y 

desempeño físicos; mientras que las medidas sumarias de salud mental muestran una gran 

influencia de la dimensión de salud mental medida por el instrumento. (tabla 7) 

Tabla 7. Comportamiento de la calidad de vida en cuidadores de niños con enfermedades 

crónicas. Colombia 2022. n=124 

Dimensiones del SF-36 Media ± DE Percentil 25 Percentil 50 Percentil 75 

Función Física (FF) 92,3 ± 14,2 90.0 100 100 

Desempeño Físico (DF) 89,3 ± 22,8 100 100 100 

Dolor Corporal (DC) 42,8 ± 15,8 30,0 50,0 50,0 

Salud General (SG) 49,4 ± 8,3 45,0 50,0 55,0 

Vitalidad (VT) 56,5 ± 10,5 50,0 55,0 65,0 

Función Social (FS) 49,5 ± 15,6 37,5 50,0 62,5 

Desempeño Emocional (DE) 80,1 ± 31,0 66,7 100 100 

Salud Mental (SM) 55,4 ± 7,6 52,00 56,0 60,0 

Medida Sumario Salud Física 68,4 ± 11,1 65,0 71,2 76,2 

Medida Sumario Salud Mental 60,3 ± 12,2 52,3 65,6 69,3 

Fuente: Datos del Estudio 

 

Asociación calidad de vida y característica sociodemográficas: 

El análisis de resultados de las características sociodemográficas de la población versus calidad de 

vida mostró asociaciones significativas como el género y la función social, la escolaridad y el 

desempeño físico, dolor corporal, vitalidad y función social. Además, se muestra una menor 

percepción de calidad de vida en cuidadores con menor grado de estudios. 

Con respecto a la ocupación se hallaron diferencias en las dimensiones de función física y 

desempeño físico, donde la menor calidad de vida se halló en personas pensionadas. 

Ser único cuidador mostro diferencias significativas en la función social y en el desempeño 

emocional. Finalmente se halló diferencias estadísticamente significativas con respecto al 

parentesco en la dimensión Desempeño físico, siendo menor en cuidadores familiares (tablas 8 y 

9). 
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Tabla 8. Variables sociodemográficas y Dimensiones de calidad de vida asociadas en cuidadores 

de niños con enfermedades crónicas. Colombia 2022. n=124 

 

Función 

Física 

Desempeño 

Físico 

Dolor 

Corporal 
Vitalidad 

Función 

social 

Desempeño 

Emocional 

  
Media 

p 

valor* 
Media 

p 

valor* 
Media 

p 

valor* 
Media 

p 

valor* 
Media 

p 

valor* 
Media 

p 

valor* 

Genero          
   

Femenino 91,0 
0,204 

88,3 
0,142 

88,3 
0,269 

55,8 
0,75 

47,3 
0,028 

74,8 
0,051 

Masculino 93,9 91,0 91,0 57,4 53,3 87,3 

Escolaridad 
        

 
   

Ninguno 87,5 

0,638 

75,0 

0,007 

47,5 

0,044 

65,0 

0,014 

56,3 

0,033 

81,5 

0,809 

Primaria 92,8 76,8 35,0 58,9 48,2 82,1 

Secundaria 90,0 85,2 42,9 59,5 47,1 74,7 

Técnico 91,2 89,0 38,0 50,6 43,5 85,6 

Profesional 94,6 97,3 47,2 55,8 54,5 71,3 

Estrato socioeconómico 
     

 
  

 
   

1 91,9 

0,801 

881 

0,191 

42,3 

0,046 

58,5 

0,904 

48,2 

0,004 

82,9 

0,156 

2 92,9 82,7 37,5 56,5 42,6 65,5 

3 88,9 87,8 41,9 55,2 48,4 84,7 

4 95,1 98,5 44,7 57,9 58,8 85,2 

5 96,5 95,0 50,0 54,0 56,2 83,3 

6 97,5 100 58,3 56,6 58,3 88,8 

Ocupación 
 

 
 

 
    

 
   

Empleado 95,3 

0,011 

91,8 

0,003 

45,8 

0,152 

54,8 

0,288 

50,9 

0,169 

81,3 

0,61 

Estudiante 95,6 87,5 41,8 59,6 50,7 70,3 

Hogar 81,3 76,0 37,3 57,6 44,0 84,4 

Pensionado 77,5 75,0 30,0 50,0 31,2 62,5 

Trabajador Independiente 94,2 97,3 42,8 57,3 52,2 80,9 

Cuidador Único 
        

  
 

 
No  91,9 

0,611 
89,6 

0,865 
43,5 

0,426 
55,9 

0,261 
51,4 

0,025 
83,3 

0,039 
Si 93,5 87,9 40,3 58,3 43,0 68,5 

Parentesco 
   

 
    

 
   

Cuidados No Familiar 87,5 

0,513 

100,0 

0,01 

60,0 

0,562 

65,0 

0,721 

56,2 

0,672 

100 

0,451 
Hermano (a) 100 100,0 50,0 57,5 56,2 100 

Madre/Padre 93,5 91,5 42,1 56,1 49,7 77,8 

Otro cuidador Familiar  85,0 75,0 43,6 56,5 46,7 86,8 

*Prueba de Kruskal-Wallis 

 

Tabla 9. Variables sociodemográficas asociadas a las medidas sumarias de Salud Física y 

Mental de Calidad de Vida en cuidadores de niños con enfermedades crónicas. Colombia 2022. 

n=124 

 
Salud Física Salud Mental 

  Media/ p valor* 

Estado Civil 
    

Casado 68,5 
0,034 

62,0 
0,200 

Separado 65,7 56,5 
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Soltero  70,4 60,6 

Unión libre 67,8 59,4 

Viudo 42,5 37,4 

Escolaridad 
    

Ninguno 65,6 

0,034 

64,6 

0,239 

Primaria 62,5 61,1 

Secundaria 66,6 59,0 

Técnico 66,9 58,1 

Profesional 72,5 61,9 

Estrato socioeconómico  
 

 

1 67,8 

0,041 

60,7 

0,042 

2 65,6 54,6 

3 66,8 61,0 

4 72,1 64,7 

5 72,6 62,5 

6 77,7 66,1 

Ocupación 
 

 
  

Empleado 70,8 

0,02 

60,7 

0,615 

Estudiante 68,5 58,7 

Hogar 60,2 60,3 

Pensionado 58,1 47,4 

Trabajador Independiente 71,1 61,6 

Cuidador Único 
   

 

No  68,7 
0,606 

61,6 
0,028 

Si 67,2 55,7 

Parentesco 
 

 
  

Cuidados No Familiar 75 

0,03 

69,8 

0,564 
Hermano (a) 78,1 64,9 

Madre/Padre 69,1 59,6 

Otro cuidador Familiar  62,6 62,0 

*Prueba de Kruskal-Wallis 

 

Correlación entre Apoyo Social y Calidad de Vida:  

En cuanto a la asociación entre apoyo social y calidad de vida, se hallaron relaciones en múltiples 

variables, sin embargo, son asociaciones débiles de acuerdo con lo establecido en el coeficiente de 

Spearman.  

Hay diferencias estadísticas entre la función social y la función mental total, con el comportamiento 

general de la calidad de vida, siendo la interacción social la que presenta mayor relación, aunque 

muy baja.  
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Además, se encuentra correlación, aunque muy baja entre la función mental y el apoyo emocional, 

la función social y el índice global de apoyo social, siendo congruentes ambas medidas en los dos 

cuestionarios (tabla 10). 

Tabla 10. Correlación entre apoyo Social y Calidad de vida en Cuidadores de niños con 

enfermedades crónicas. Colombia 2022. n=124 

               Apoyo Social 

Calidad  

de vida 

Apoyo Emocional 
Apoyo 

Instrumental 

Interacción 

Social Positiva 
Apoyo Afectivo 

Índice Global de 

Apoyo Social 

 

Coeficiente 

de 

correlación 
P 

Coeficiente 

de 

correlación 
P 

Coeficiente 

de 

correlación 
P 

Coeficiente 

de 

correlación 
P 

Coeficiente 

de 

correlación 
P 

Función Física 0,272 0,002 0,186 0,038 0,221 0,014 0,165 0,067 0,243 0,007 
Desempeño Físico 0,125 0,165 0,017 0,851 0,081 0,372 0,002 0,984 0,077 0,397 
Dolor Corporal 0,185 0,040 0,149 0,098 0,122 0,175 0,096 0,288 0,154 0,088 
Salud General 0,055 0,543 0,074 0,417 0,039 0,664 0,038 0,673 0,050 0,583 
Vitalidad 0,286 0,001 0,17 0,059 0,219 0,014 0,189 0,036 0,253 0,005 
Función social 0,292 0,001 0,244 0,006 0,34 <0,001 0,325 <0,001 0,317 <0,001 
Desempeño Emocional 0,163 0,070 0,147 0,104 0,204 0,023 0,077 0,395 0,187 0,038 
Salud Mental 0,257 0,004 0,177 0,049 0,236 0,008 0,176 0,050 0,243 0,006 

Función Física Total 0,249 0,005 0,169 0,061 0,176 0,050 0,161 0,073 0,205 0,022 

Función Mental total 0,317 <0,001 0,256 0,004 0,342 <0,001 0,225 0,012 0,333 0,001 

*Rho de Spearman           
 

Discusión 

En el presente estudio se logró identificar que el 58% de los cuidadores, corresponde al género 

femenino, lo cual ratifica el rol social que ejerce la mujer como cuidadora y está en consonancia 

con lo descrito en el estudio de Romero-Guevara, S et al.(39), donde evidencian que el rol del 

cuidado sigue estando a cargo de la mujer en un 89.9% del total de su muestra(39); sin embargo, 

un punto importante de comparación entre ese estudio en comparación y el presente, ha sido la 

disminución en la concentración del cuidado en la mujer y lo relevante que es, que cada vez se 

involucre más el género masculino en esta labor. No obstante, Vaquiro-Rodríguez, S et al.(40), 

confirman que la mujer ha sido una cuidadora por excelencia, asumiendo múltiples roles que van 

desde cuidadora informal para su familia y la sociedad, hasta agente de salud(40), por lo cual 
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todavía queda un tramo importante en equiparar el cuidado en ambos géneros. Así mismo, de este 

porcentaje (58% de cuidadores femeninos) se aprecia que el 84% son madres de los niños, 

evidenciando así que el rol del cuidado está a cargo de las madres, ratificando por lo planteado por 

Vaquiro(40) y Montalvo-Prieto, A et al(41). quienes evidencian en su estudio que las mujeres que 

cuidaban de los enfermos eran madres en un 66,7%(41).   

Adicionalmente, el 22% son cuidadores únicos, de los cuales el 78% tienen una escolaridad 

máxima de secundaria completa, lo cual puede estar relacionado con lo expuesto en el artículo de 

Jiménez-Ruiz, I(42) donde asocia el término “superwoman” para las mujeres quienes mantienen 

múltiples roles, pero su desarrollo personal se suele ver truncado por el manejo de una carga 

excesiva. A su vez, de esos cuidadores únicos, el 56% declaran ser solteros, contrario a lo 

evidenciado Romero-Guevara et al(39). en su estudio, donde el 54.3% vivían en una unión 

estable(39), sin embargo, este dato es concordante con lo evidenciado por descrito en los 

resultados, donde el 41,9% de las cuidadoras son casadas y de estas, solo el 7% declaran ser 

cuidadoras únicas.  

Frente a la edad del cuidador, se aprecia que, a pesar de tener una media de 38,6 años, la edad 

máxima reportada es de 88 años para mujeres, contrario a la edad máxima de los hombres, la cual 

fue de 68 años; mientras que para ambos géneros la edad mínima del cuidador fue de 20 años. Este 

comportamiento en la edad máxima, no se ha reportado dentro de los estudios analizados, debido 

a que el máximo reportado fue por Giraldo-Montoya, D et al(43) quienes obtienen una edad 

máxima para el cuidador principal de 70 años y una edad mínima de 18; con una mediana de 46 

años(43) 
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Influencia del poyo Social: 

El apoyo social percibido por los participantes del estudio, evidencia una adecuada percepción y 

sobre este tema discuten Montalvo-Prieto, A et al(41) en su artículo, donde demuestran que contar 

con apoyo social tanto familiar como de personas cercanas es importante, porque proporciona 

fortaleza para afrontar la incertidumbre y ansiedad(41).  

Las dimensiones del apoyo social entre ellas el apoyo emocional y apoyo afectivo influyen de 

forma positiva sobre el concepto general de apoyo social, sin embargo, el apoyo instrumental 

también juega un papel importante en el constructo de apoyo social global y esto fue descrito por 

Hartley, J et al(44) en su revisión sistemática donde concluyen que la asistencia que reciben los 

cuidadores por parte de otra persona, tiene un impacto positivo para los cuidadores(44) y es justo 

este el que a pesar de no estar por debajo de la media en este estudio, si cuenta con un valor menor 

en comparación con las otras dimensiones.  

 

Desde la relación de la calidad de vida y lo sociodemográfico: 

En cuanto a la relación que guarda la calidad de vida frente a la ocupación, se evidencia que los 

cuidadores pensionados presentan peor salud física, lo cual está en relación con la edad, dado que, 

de acuerdo a lo determinado por el Ministerio de Trabajo para Colombia, para pensionarse es 

necesario tener 60 años de edad para la mujer o, 62 años de edad para el caso del hombre(45); y el 

incremento de la edad y el género femenino se relaciona con un incremento de la fragilidad de 

acuerdo a lo descrito por Vanleerberghe, P et al(46) y esto a su vez, deteriora la calidad de vida (p= 

0.019)(47). Adicionalmente, Ramírez-Ramírez, J et al(47) publicaron en su estudio donde describe 

que en Colombia se ha reportado un promedio de velocidad de la marcha de 0,95m/seg en 
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Manizales y de 0,75m/seg en la ciudad de Pasto en mayores de 60 años y esto es un criterio de 

medición de la escala Fried de fragilidad, la cual tiene como punto de corte de normalidad, una 

velocidad de la marcha de 1,20 m/s(48), lo cual ratifica el concepto de fragilidad en la población 

mayor de 60 años.  

De igual forma, la salud física se encuentra peor en las personas quienes cuentan con una 

escolaridad que solo llega hasta primaria y en quienes pertenecen a los estratos socioeconómicos 

bajo y medio, lo cual también es descrito por Höfelmann, D et al(49) quienes evidencian que el 

ingreso familiar y la escolaridad mostraron una asociación de tendencia positiva con los puntajes 

de calidad de vida en las dimensiones físicas, psicológicas y ambientales (p <0.001), sin embargo, 

ellos midieron la diferencia entre esas condiciones y personas de piel blanca frente a piel negra, lo 

cual no se mide en el presente estudio.  

Otra relación encontrada, es la que surge entre el estrato socioeconómico y la salud mental, donde 

se evidencia que, a menor estrato, mayor afectación en la salud mental, esto en concordancia con 

lo descrito por Bozkurt-Zincir, S et al(50) quienes evidencian que el 34,8% de los cuidadores de 

adultos y niños, experimentaron al menos síntomas depresivos leves y que el nivel socioeconómico, 

influían en los factores de los síntomas depresivos en los cuidadores de adultos y niños (p <0.001): 

esto a su vez, es ratificado por Ferraz, K et al(51), quienes encuentran que 66,5% de los cuidadores 

pertenece a una población de bajos ingresos y a su vez de bajo nivel de escolaridad(51). 

 

La mirada del apoyo social percibido y su relación con la calidad de vida de cuidadores:  

Para hablar de la relación entre el apoyo social y la calidad de vida en cuidadores de niños con 

enfermedades crónicas, es importante destacar que, tras la revisión de la literatura, no se encuentran 
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estudios donde se determine esta asociación en el grupo general de las enfermedades crónicas, ni 

la utilización de estos dos instrumentos al tiempo para la correlación. Existen algunos estudios 

donde se evalúa la calidad de vida o el apoyo social por separado o se abordan algunos tópicos en 

común con sobrecarga del cuidador, tales como el estudio realizado por Gardner,M et al(52) que 

habla sobre la calidad de vida de los cuidadores de niños con cáncer o el de Frishman, N et al(53) 

donde aborda calidad de vida percibida entre los cuidadores de niños con distrofinopatía.  

Uno de los estudios más cercanos encontrados, es el de Puerto, H et al(54) donde abordan la calidad 

de vida y apoyo social en los cuidadores familiares de personas en tratamiento contra el cáncer 

pero no es enfocado en niños y además solo utilizan el SF-36 pero para la medición de la calidad 

de vida utilizaron QOL-Family, a pesar de esto, dentro de sus conclusiones se encuentra que el 

apoyo social es influyente en la satisfacción del cuidador y su calidad de vida; también  existen 

estudios como el de De Maria, M et al(55), evaluando la influencia de la pluripatología en la calidad 

de vida relacionada con la salud en adultos y en sus cuidadores, dentro de los cuales se ha 

encontrado una influencia recíproca del apoyo familiar percibido en los aspectos físicos y mentales 

de calidad de vida (55). 

Los resultados del presente estudio mostraron correlación entre todas las dimensiones de apoyo 

social y la salud mental, la cual es explicada por todas las correlaciones halladas en vitalidad, 

función social, desempeño emocional y salud mental y en cuanto a la parte física, esta se relaciona 

sobre todo con el dolor corporal, lo cual también fue descrito por Brehaut et al(56) desde el 2004 

donde evidenciaron que los cuidadores de los niños con parálisis cerebral, informaban en un 35,5 

% algún dolor físico(56) y esto fue reconfirmado en un estudio reciente de Alves-Figueiredo, A et 

al(57); sin embargo, entre las de mayor correlación se encuentran la función mental total con la 
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interacción social positiva y el apoyo emocional, este comportamiento a su vez hace que se 

relacione con el índice global de apoyo social. Simultáneamente, la función social se relaciona con 

la interacción social positiva y el índice global de apoyo social. Esto está alineado con lo que ya 

había evidenciado Collins, A et al(58) en su estudio, donde encontraron que los cuidadores 

expresaron en un 70%, la necesidad de más apoyo para tener tiempo para sí mismos, 64% ayuda 

para lidiar con la expectativa del futuro, 63% ayuda para tener un descanso, especialmente en la 

noche, 61% ayuda con las labores del hogar y 60% ayuda para lidiar con sentimientos y 

preocupaciones(58). 

 

Limitaciones 

Entre las limitaciones del presente estudio se encuentra la dificultad de obtener una muestra por 

calculo probabilístico debido al poco interés de los cuidadores por participar del estudio, lo cual 

llevó a cambiarlo por periodo de tiempo.  

Otra limitación fue la imposibilidad por parte de los cuidadores de reconocer las enfermedades 

crónicas de los niños que tienen a cargo, las cuales, a pesar de cumplir los criterios de tiempo, son 

percibidas como “normales” dado que ya son capaces de reconocerlas y convivir con ellas.  

Adicionalmente, el rol del cuidado no es claro y sobre todo en los padres, quienes asumen el 

cuidado de sus hijos a manera de una responsabilidad implícita, más no como una actividad 

adicional. Así mismo, el concepto del cuidado no es tenido en cuenta cuando no se realiza de 

tiempo completo, por ejemplo, en padres trabajadores con jornadas de más de 8 horas, padres 

separados o cuando se cuenta con otros cuidadores familiares que apoyen. 
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Conclusiones 

Si bien este estudio de asociación entre el apoyo social y la calidad de vida de cuidadores de niños 

con enfermedades crónicas es el primero encontrado (en las bases consultadas) hasta ahora en 

Colombia donde se correlacionan los dos constructos, demuestra que, si hay asociación entre los 

dos, aunque esta es muy baja. A pesar de esto, las dimensiones de apoyo social y la salud mental, 

están influenciadas por la función social, desempeño emocional y salud mental. En cuanto a la 

parte física, se relaciona especialmente con el dolor corporal y la función mental con el apoyo 

emocional, siendo congruente con lo expuesto en la literatura y la relación que cada dimensión del 

apoyo social tiene con sus pares en la calidad de vida.  

Aunque en el apoyo social, los cuidadores cuentan con una buena percepción en general, hay 

variables como el estado civil y el ser cuidador único que pueden influenciar negativamente 

algunos aspectos como la interacción social, la cual es clave para generar pertenencia y solidaridad.  

Simultáneamente, los resultados de la calidad de vida muestran congruencia entre la afectación de 

la parte física con menor percepción de bienestar en las mismas dimensiones de los instrumentos; 

de igual forma se presenta en la parte mental. A su vez, variables como la escolaridad y la 

ocupación juegan un papel importante en el desarrollo de alteraciones físicas.  

A pesar de esto, se encuentran otras situaciones que influyen sobre la percepción de la calidad de 

vida, entre ellas las variables sociodemográficas en las cuales se desenvuelva el cuidador y el tipo 

de enfermedad que presente el objeto de cuidado, lo cual puede llevar a mayor o menor afectación 

de las dimensiones medidas por los cuestionarios.  

También influye el hecho que sean los padres quienes ejerzan ese cuidado, debido a que esto social 

y culturalmente está concebido como una obligación de brindar cuidados a sus hijos y más en 
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situación de enfermedad, lo cual hace que no se perciba a manera de una carga sino de un 

compromiso.  

 

Recomendaciones 

Es importante continuar investigando sobre esta asociación y en especial en cuidadores de niños 

quienes requieran de cuidados paliativos. No obstante, primero se debe trabajar sobre la 

socialización adopción del rol de cuidador y sus implicaciones para desmitificar que el cuidado 

solo lo ejerce una persona.  
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ANEXOS 

 

Anexo 1. Consentimiento Informado 

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA INVESTIGACIÓN: 

“ASOCIACIÓN ENTRE EL APOYO SOCIAL Y LA CALIDAD DE VIDA EN 

CUIDADORES DE NIÑOS CON ENFERMEDADES CRÓNICAS” 

Instrucciones:  

- Por favor, lea cuidadosamente toda la información sobre el presente estudio de 

investigación llamado “ASOCIACIÓN ENTRE EL APOYO SOCIAL Y LA 

CALIDAD DE VIDA EN CUIDADORES DE NIÑOS CON ENFERMEDADES 

CRÓNICAS” 

- Tiene la completa libertad de preguntar al personal encargado del estudio todo lo que le 

genere duda.  

- Posterior a la lectura y comprensión de la información, puede manifestar su deseo o 

desacuerdo de participar del estudio. En caso de estar de acuerdo con la participación, 

deberá firmar este documento, el cual cuenta con una copia que le será entregada. 

 

DESCRIPCIÓN GENERAL 

Las enfermedades crónicas en todas las etapas de la vida, pero especialmente en la infancia y 

adolescencia, generan un cambio de estilos de vida para el menor y su familia o quienes asumen 

su cuidado. La labor del cuidado no siempre es sencilla o bien entendida dado que se requiere un 

conocimiento diferente al respecto y una serie de recursos adicionales, lo cual puede llevar a un 
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desgaste del cuidador, quien en muchos casos se puede sentir abandonado o recargado. Desde este 

punto, se hace indispensable contar con una red de apoyo social que ayude a soportar las 

necesidades del menor con requerimientos de cuidados especiales. Debido a esto, es relevante 

determinar la asociación entre el apoyo social y la calidad de vida del cuidador. 

 

 

OBJETIVO DEL ESTUDIO 

Determinar el nivel de asociación entre el apoyo social y la calidad de vida relacionada con la salud 

en cuidadores de niños con enfermedades crónicas que ponen en riesgo la vida.  

 

¿POR QUÉ ME ELIGIERON PARA HACER PARTE DE ESTE ESTUDIO? 

- Por ser cuidador familiar y principal de niños con enfermedades crónicas. 

- Por ser mayor de edad para Colombia (18 años). 

- Porque sabe leer y escribir  

- Porque tiene a su cargo el cuidado de niños con edades comprendidas entre los 4 a 18 años. 

RIESGOS Y BENEFICIOS 

El riesgo para este estudio está catalogado como mínimo. 

El beneficio de su participación se verá reflejado en que los resultados obtenidos permitirán mejorar 

los procesos de intervención de personas con situaciones similares a las suyas. 
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Ciudad: 

fecha: 

Yo, __________________________, identificado con documento No. ______________ he sido 

informado (a) sobre el propósito, los objetivos, procedimientos de intervención y evaluación que 

se llevarán a cabo en esta investigación y los posibles riesgos que se puedan generar por la misma.  

He sido informado sobre que durante mi participación se requieren de los siguientes 

procedimientos, que podré libremente aceptar o rechazar: 

1. Se me realizarán unas preguntas relacionadas a mi percepción de apoyo social. Las 

respuestas serán registradas por medio de un instrumento que será suministrado por el 

investigador y el cual debo diligenciar completamente. 

2. Se me realizarán unas preguntas relacionadas a mi percepción de calidad de vida. Las 

respuestas serán registradas por medio de un instrumento que será suministrado por el 

investigador y el cual debo diligenciar completamente. 

 

Autorizo a La Universidad Antonio Nariño y su grupo de investigación a realizar el tratamiento de 

mis datos.  

Adicionalmente he sido informado de lo siguiente:  

• Mi participación en esta investigación es totalmente autónoma, libre y voluntaria, y entiendo que 

puedo retirarme de ella en el momento que lo decida.  

• No recibiré beneficios de ninguna clase, por la contribución a esta investigación. Sin embargo, lo 

esperado es que los resultados alcanzados por la misma, permitan mejorar los procesos de 

intervención de personas con condiciones similares a las que presento.  
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• Toda la información recopilada y los resultados de esta investigación, serán tratados bajo el 

principio de la confidencialidad. Esta información será conservada en medio físico (papel) y medio 

electrónico. El archivo se guardará en la Universidad Antonio Nariño, bajo la protección de los 

investigadores.  

• Debido a que toda la información de este proyecto de investigación, es llevada de manera 

anónima, los resultados personales no estarán disponibles para terceras personas que deseen 

acceder a ella. Esto también se aplica para mis otros miembros de mi familia y los profesionales de 

la salud que estén en contacto conmigo durante la investigación.  

 

Hago constar que he leído y comprendido este documento y que lo firmo de manera voluntaria.  

 

________________________________  

Firma  

Nombre 

Documento de identidad: Tipo _______ No._______________de____________  

Huella: 
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Anexo 2. Cuestionario SF-36(59) 
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Anexo 3. Cuestionario MOS Apoyo Social(28) 
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Anexo 4. Ficha de caracterización de la diada (persona con enfermedad crónica-Cuidador 

familiar) GCPC-UN-D(60) 
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Anexo 5. Solicitud de permisos 

Cuestionario SF-36 
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Cuestionario MOS y Ficha de caracterización de la diada (persona con enfermedad 

crónica-Cuidador familiar) GCPC-UN-D 
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Aval de las instituciones 
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