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Título 

Calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes pediátricos con condición 

crónica compleja e internación domiciliaria pertenecientes a una empresa privada de la provincia 

de San Juan en el primer semestre de 2025 

Problema de Investigación 

 ¿Cómo es la calidad de vida de los familiares cuidadores de niños y niñas de 1 a 12 años 

de edad con condición crónica compleja e internación domiciliaria pertenecientes a una empresa 

privada en la provincia de San Juan en el periodo de Enero a Junio de 2025? 

Justificación 

La enfermedad crónica ha generado un gran impacto epidemiológico, social y 

económico, con consecuencias en la salud pública y en la calidad de vida de las personas que la 

padecen y sus familiares cuidadores. A partir de mediados del siglo XX los avances en salud se 

acompañan por un aumento del índice de supervivencia de niños y niñas con necesidades 

especiales de atención sanitaria (NEAS) y particularmente un subgrupo de niños y niñas con  

condiciones crónicas complejas (NNyA con CCC) que requieren cuidados especiales y en 

muchos casos internación domiciliaria. Algunas publicaciones señalan que, a nivel mundial, la 

proporción de niños, niñas y adolescentes con una enfermedad crónica que interfiere sus 

actividades de la vida diaria se ha incrementado en más de un 400 % desde la década de 1960.  

En Argentina no se cuenta con cifras de prevalencia de NEAS o CCC en el total de la 

población infantil. Sin embargo, se pueden mencionar datos estadísticos sobre la primera 

infancia que comprende niños y niñas menores de 3 años.  Para los alcances de la Ley N° 27.611 

del año 2020 del Ministerio de Salud de la República Argentina, la población total aproximada es 
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de 1.660.000. Estos niños y niñas forman un grupo heterogéneo con características comunes tales 

como la dependencia de medicamentos, terapias o servicios educativos especiales, de 

dispositivos o equipos de ayuda. También comparten la necesidad de sistemas integrales de 

atención coordinados, basados en la comunidad, centrados en la familia y accesibles y un 

conjunto de apoyos que ayudan a las familias a circular por los diversos servicios que necesitan 

sus hijos, trabajando en red con otros más complejos. 

 La internación domiciliaria de pacientes con condición crónica compleja es una forma de 

atención sanitaria de reciente desarrollo, por lo que los abordajes respecto a esta temática son 

escasos. Por este motivo se considera necesario realizar foco sobre la misma.  En el contexto 

domiciliario la familia se ubica en el centro del proceso, como parte de una filosofía del cuidado 

basada en la familia como parte central en la vida del niño, pues es la que se encarga de su 

crianza y de su cuidado. Los familiares cuidadores adquieren un rol protagónico en la crianza y 

cuidado de este grupo de niños y niñas  con un nivel de dependencia aumentado, ellos deben 

modificar su vida cotidiana para asumir el rol de familiar cuidador. Esto pone a la familia en una 

situación de vulnerabilidad ya que se enfrenta a un escenario que modifica aspectos individuales, 

el funcionamiento como grupo e inicia un proceso de resignificación sobre su propia calidad de 

vida en cada familiar cuidador.   

La enfermería es una síntesis de conceptos de las ciencias sociales, biológicas y del 

comportamiento aplicados en el cuidado del individuo, la familia y la comunidad con fines de 

salud. La enfermera comunitaria que brinda atención domiciliaria se encuentra capacitada para 

investigar, analizar  y programar acciones de salud y cuidado a nivel  individual, familiar y 

comunitario, identificando las necesidades de los grupos, estudiando las diferencias de 

vulnerabilidad de los individuos y subgrupos y considerando los factores que determinan la 
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diferencia. Por lo tanto, se plantea el mencionado problema de investigación partiendo de un 

abordaje investigativo con un enfoque centrado en la familia como sujeto de cuidado. Se 

pretende obtener conocimientos sobre cómo es la calidad de vida en quienes desempeñan el rol 

de familiar cuidador de niños y niñas con condiciones crónicas  complejas e internación 

domiciliaria. 

  El fenómeno calidad de vida, desde un abordaje multidimensional se trata de un 

concepto que abarca aspectos físicos, psicológicos, sociales y el entorno de las personas, 

asimismo, se basa en la variabilidad de la percepción que cada sujeto tiene de su propia calidad 

de vida.  En este punto, el conocimiento de la calidad de vida facilita a la disciplina enfermera el 

abordaje integral de los pacientes y sus particularidades, logrando una aproximación a su salud 

con enfoque multidimensional para la promoción, prevención y rehabilitación, el cambio en los 

estilos de vida y el empoderamiento de las personas sobre su salud. El concepto se amplía con la 

idea de producción de ambientes saludables, buscando la reducción de las vulnerabilidades y, 

más recientemente, valorizando las redes sociales que fortalecen el soporte social.  

En este sentido, la calidad de vida debe ser entendida por medio de las oportunidades 

efectivas de que las personas disponen para ser, realizaciones pasadas y presentes. Por tal 

motivo, y en función del  enfoque de atención primaria, comunitaria y domiciliaria de enfermería 

basada en un modelo sociocultural de la salud, se propone el abordaje de la  calidad de vida de 

los familiares cuidadores de niños y niñas con condiciones crónicas compleja e internación 

domiciliaria, entendiéndose  como un grupo vulnerable en búsqueda de su cuidado y el 

empoderamiento sobre su salud. 

El presente trabajo de investigación, mediante los conocimientos obtenidos a través de la 

aplicación del método científico, permitirán a la disciplina de enfermería detectar las necesidades 
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sanitarias existentes y futuras de los familiares cuidadores considerados como grupo vulnerable, 

para planificar y brindar cuidados enfermeros integrales, humanizados, de calidad y 

científicamente fundados, en función de las necesidades específicas de dicha población. De esta 

manera tambien se actúa indirectamente sobre la salud de los niños y niñas con condiciones 

crónicas complejas ya que el mejor bienestar de su familiar cuidador implica un mejor 

desempeño en su rol como cuidador y la prevención de efectos perjudiciales para la salud de 

ambos.  

Asimismo, este estudio pretende guiar futuras investigaciones de la disciplina enfermera 

como asi tambien a nivel intersectorial y multidisciplinar basadas en la búsqueda del bienestar de 

dicha población y para atenuar o disminuir el impacto epidemiológico, social y económico de las 

enfermedades crónicas complejas sobre la salud pública.  

Datos Antecedentes 

En el presente proyecto de investigación, realizado en el marco de Trabajo Final de 

Cátedra para la carrera Licenciatura en Enfermería de la Escuela Universitaria de Ciencias de la 

Salud dependiente de la Universidad Nacional de San Juan, a través de la contextualización 

teórica del problema y mediante la búsqueda bibliográfica se encontraron las siguientes 

investigaciones que guardan una relación con el problema de investigación planteado. Se pudo 

comprobar el escaso abordaje investigativo de la temática propuesta a nivel local (San Juan- 

Argentina), por lo tanto, se mencionan las principales investigaciones realizadas en América 

Central y América del Sur con una antigüedad menor a 5 años.  

En el año 2020, en Cuba, Morales et al., realizaron un estudio denominado: Calidad de 

vida en el cuidador primario informal familiar del niño con parálisis cerebral profunda. El 
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mismo fue de tipo descriptivo, de corte transversal y se llevó a cabo en el servicio de 

rehabilitación pediátrica del Hospital “Julio Díaz” desde abril de 2015 a abril de 2016. La 

muestra quedó conformada por 55 cuidadores. Para obtener la información, a los cuidadores se 

les aplicó el cuestionario Short-form Healthy Survey (SF-36), el cual permite medir las 

dimensiones de la calidad de vida relacionada con la salud. El universo comprendió a todos 

aquellos cuidadores primarios informales familiares de los pacientes pediátricos con parálisis 

cerebral ingresados en el centro en el mencionado período. La muestra, de tipo probabilística, fue 

obtenida de forma aleatoria simple.  

El objetivo de esta investigación fue describir la calidad de vida relacionada con la salud 

del cuidador primario informal familiar del niño con parálisis cerebral profunda. Identificar los 

niveles de afectación de la calidad de vida relacionada con la salud del cuidador primario 

informal familiar del niño con parálisis cerebral profunda. 

En dicho estudio se llegó a la conclusión que la calidad de vida relacionada con la salud 

de los cuidadores está afectada en 37 pacientes a nivel físico y emocional, con discreto 

predominio del segundo. Los niveles de afectación de las dimensiones de la calidad de vida 

relacionada con la salud del cuidador primario informal son altos de manera general.  

Esta investigación guarda relación con la problemática planteada en cuanto que expone 

que las actividades de cuidado provocan una afectación tanto a nivel físico como emocional en la 

calidad de vida de los familiares que las llevan a cabo.  

Continuando con las investigaciones precedentes se menciona también la realizada por 

Silveira et al., (2022), en una Asociación de Padres y Amigos de Niños Excepcionales (APAE), 

ubicada en un municipio del sur de Brasil. Este estudio se denominó:   Desafíos en la atención 
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domiciliaria diaria para niños con necesidades especiales de salud en la voz de los 

cuidadores familiares. Esta fue una investigación con enfoque cualitativo, descriptivo y 

exploratorio, mediada por la entrevista semiestructurada realizada en el hogar a 15 familiares 

cuidadores de niños. Se utilizó muestreo de saturación, las declaraciones se transcribieron 

doblemente y se sometieron a análisis de contenido. 

Este estudio tuvo como objetivo describir los desafíos del cuidado diario de los niños con 

necesidades especiales de salud por parte de los cuidadores familiares en el hogar. 

Los resultados revelaron que la atención que se brinda a los niños con necesidades 

especiales de salud es realizada exclusivamente por mujeres de la familia, madres y abuelos, de 

niños entre 0 y 10 años, quienes necesitan atención con medicamentos para su supervivencia. De 

las declaraciones surgieron dos categorías temáticas: “Retos que enfrentan los cuidadores 

familiares de CRIANES” y “Cuidados y estrategias para la administración de medicamentos”. Es 

de destacar que los desafíos del cuidado diario involucran la alimentación, la higiene corporal, la 

vigilancia constante y la administración de medicamentos. Se sugirió que la familia de estos 

niños sea apoyada por los servicios de salud y orientada, con el fin de minimizar los desafíos del 

cuidado diario en el espacio del hogar. 

La importancia de este estudio para la presente investigación está centrada en la 

posibilidad de conocer las dificultades a las que se enfrentan los cuidadores familiares en la 

crianza y cuidado de niñas y niños con necesidades de cuidados especiales de salud. También 

logra un aporte sustancial en el que propone y abre camino al enfoque familiar como grupo 

vulnerable.  
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Por último, se señala el estudio propuesto por Schilling-Álvarez & Rivas-Riveros, (2023) 

en Chile. Esta investigación se denominó: Demandas de cuidado en niños(as) y adolescentes 

con necesidades especiales (naneas) de baja complejidad: perspectiva de madres o 

cuidadoras y enfermeras(os). Fue un estudio cualitativo fenomenológico bajo referencial de  

Schütz. La muestra se   constituyó por madres de NANEAS y enfermeras (os) que se 

desempeñan en la    atención primaria, que residían en una ciudad del sur de Chile. El número de 

participantes se determinó por criterio de saturación. El tipo de muestreo primeramente fue 

intencional por conveniencia, según criterios de selección, y por bola de nieve.  Identificándose 

un total de 9   madres   con   hijos NANEAS   y   9 enfermeras en los centros de salud, pero por   

problemas   de   accesibilidad   de   las madres, se logró entrevistar a 6 madres y 9 enfermeras 

(os). La recolección de la información se realizó    a    través    de    datos    sociodemográficos y 

una entrevista en profundidad a padres, madres y/o cuidadores(as) de NANEAS de baja 

complejidad usuarios de   APS   y   a   enfermeros(as) que   se desempeñan   en   los   Centros   

de   Salud Familiar, junto con notas de campo. 

El objetivo de esta investigación fue develar las demandas de cuidado en NANEAS de 

baja complejidad, en   el   nivel   primario   de   atención, de   una   ciudad   del   sur   de   Chile. 

La conclusión a la que se llegó fue que el cuidado en NANEAS de baja complejidad en 

APS es difícil, complejo, e insuficiente. La protección social con enfoque de derechos de 

demandas de cuidado en niños(as) y adolescentes con necesidades especiales es una dimensión 

para desarrollar, expresando el derecho a la calidad de la atención, con la instauración de 

estándares en salud primaria con accesibilidad, adaptabilidad, aceptabilidad y adecuación 

mediante la instauración de corresponsabilidades y participación. 
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Esta investigación permitió encaminar el problema de investigación hacia un enfoque de 

atención primaria a nivel familiar ya que se denota la dificultad de abordar este tipo de pacientes 

en el nivel primario dada la falta de articulación entre los niveles de atención del sistema de 

salud.  

Objetivos 

Objetivo General 

     Describir la calidad de vida de los familiares cuidadores de niños y niñas de 1 a 12 

años de edad con condiciones crónicas complejas e internación domiciliaria pertenecientes a  

empresa privada en la provincia de San Juan en el periodo de Enero a Junio de 2025.  

Objetivos Específicos 

❖ Identificar la dimensión física de calidad de vida en los familiares cuidadores de niños y 

niñas de 1 a 12 años de edad con condiciones crónicas complejas e internación 

domiciliaria pertenecientes a la empresa “M&C Salud” en la provincia de San Juan en el 

periodo de Enero a Junio de 2025.  

❖ Identificar la dimensión psicológica de calidad de vida en los familiares cuidadores de 

niños y niñas de 1 a 12 años de edad con condiciones crónicas complejas e internación 

domiciliaria pertenecientes a la empresa “M&C Salud” en la provincia de San Juan en el 

periodo de Enero a Junio de 2025.  

❖ Identificar la dimensión social de calidad de vida en los familiares cuidadores de niños y 

niñas de 1 a 12 años de edad con condiciones crónicas complejas e internación 

domiciliaria pertenecientes la empresa “M&C Salud” en la provincia de San Juan en el 

periodo de Enero a Junio de 2025.  
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Hipótesis 

La calidad de vida de los familiares cuidadores de niños y niñas de 1 a 12 años de edad 

con condiciones crónicas complejas e internación domiciliaria sería afectada debido al rol de 

familiar cuidador asumido.  

Marco Teórico 

Con el objetivo de enmarcar teórica y conceptualmente el problema de investigación 

propuesto se presenta un marco teórico con 3 apartados. En el primer apartado se comenzará por 

desarrollar la conceptualización de Enfermedad crónica infantil, Niños y niñas con necesidades 

de cuidados especiales y Niños y niñas con condiciones crónicas complejas. En el siguiente 

apartado se abordará la necesidad de cuidado formal e informal de esta población, haciendo foco 

en el cuidado informal ejercido por los familiares cuidadores, determinando su abordaje desde el 

punto de vista de paradigma, modelos y teorías de enfermería.  

Finalmente se abordará, en un tercer apartado, el concepto de calidad de vida con 

determinación de las dimensiones consideradas fundamentales para el problema de investigación 

que permitan conocer la calidad de vida de las familias en función del rol de familiar cuidador de 

niños y niñas con condición crónica compleja e internación domiciliaria.  Al abordar la calidad 

de vida de los familiares cuidadores de este tipo de pacientes debe contextualizarse la realidad de 

dicha población. Por lo tanto, cada uno de estos apartados guarda una interrelación con el resto  

de manera que permite abordar la problemática de investigación planteada.  
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1. Enfermedad Crónica Infantil. Niños y Niñas con Necesidades de Cuidado Especiales 

(Nance). Niños y Niñas con Condiciones Crónicas Complejas (NyNCCC) 

1.1 Enfermedad Crónica Infantil  

Según la Organización Mundial de la Salud (OMS, 1994) la enfermedad crónica es 

aquella que suele ser de larga duración y es el resultado de una combinación de factores 

genéticos, fisiológicos, ambientales y de comportamiento. Estas enfermedades son de evolución 

prolongada, no se resuelven espontáneamente, rara vez alcanzan una curación completa y, 

además, generan una gran carga social desde el punto de vista económico, así como desde la 

perspectiva de la dependencia social y la discapacidad. Específicamente la enfermedad crónica 

infantil es aquella que afecta a personas de entre 0 a 18 años Siguiendo las etapas de la edad 

infantil se realizará énfasis en las etapas de lactante mayor, preescolar y escolar, es decir, de 1 a 

12 años de vida. (Apuntes de Catedra de Enfermería Pediátrica, 2021).  

Siguiendo a Stein, 1993:  

Las condiciones crónicas en la infancia son alteraciones biológicas, psicológicas o 

cognitivas a largo plazo que producen consecuencias como: 1. limitaciones en la función, 

actividad o rol social; 2. Dependencia de mecanismos que permitan minimizar las 

limitaciones de función, actividades o desempeño de su rol social y 3. Uso de servicios 

por encima de lo habitual para la salud y la edad del niño, como tratamientos médicos, 

psicológicos, educativos y/o especiales continuos y adaptaciones modificadas en el hogar 

o la escuela.  

Para Nogueira Reis et al. (2017) este perfil de morbilidad ha contribuido a la aparición de 

una nueva clientela para los servicios de salud como también un nuevo desafío para las familias 
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ya que involucra un proceso de afrontamiento frente a las repercusiones y consecuencias que esta 

condición impone en la vida del niño y su familia. Estos niños son considerados clínicamente 

frágiles y socialmente vulnerables, ya que están sujetos a hospitalizaciones prolongadas, 

numerosas re-hospitalizaciones y mayor complejidad diagnóstica.  

Entendiendo la gran diversidad dentro del grupo de enfermedades crónicas infantiles, se 

realizará énfasis en un subgrupo de estas, las cuales son de interés para el estudio de la 

problemática planteada. Este subgrupo son los niños y niñas con necesidades de cuidados 

especiales, específicamente los niños y niñas con condiciones crónicas complejas.  

1.2 Niños y Niñas con Necesidades de Cuidado Especiales (NyNNCE) 

Dentro de las enfermedades crónicas infantiles se encuentran una categorización 

recientemente en uso denominada “Niños y niñas con necesidades especiales de atención 

sanitaria (NEAS)”. Según el Ministerio de Salud de la República Argentina (2023), este término 

comenzó a desarrollarse hacia fines de los años 90’ e incluye a aquellos niños y niñas que 

presentan o están en riesgo de presentar enfermedades crónicas de tipo físico, del desarrollo, del 

comportamiento, o condiciones emocionales de las que se espera que duren más de un año y por 

las que requieren una mayor utilización de los servicios de salud que la mayoría de los niños y 

niñas de la misma edad. 

Estos niños y niñas forman un grupo heterogéneo con características comunes vinculadas 

a sus condiciones de base: la dependencia de medicamentos, terapias o servicios educativos 

especiales, o de dispositivos o equipos de ayuda. También comparten la necesidad de sistemas 

integrales de atención coordinados, basados en la comunidad, centrados en la familia y 

accesibles y un conjunto de apoyos que ayudan a las familias a circular por los diversos servicios 
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que necesitan sus hijos, trabajando en red con otros más complejos. (Ministerio de Salud de la 

República Argentina, 2023). 

En Argentina se realiza una adaptación de esta definición, modificando el término “Niños 

y niñas con necesidades especiales de atención sanitaria (NEAS)” por el término “Niños y niñas 

con necesidades de cuidados especiales (NCE)”. Esta nueva denominación para la República 

Argentina queda sentada en la Ley Nacional N° 27.611 del año 2020 sobre Atención y Cuidado 

Integral de la Salud durante el embarazo y la primera infancia y ofrece en su artículo 22, una 

nueva definición acerca de este subgrupo de niños y niñas, como:  

Aquellos y aquellas niñas con condiciones de salud de mayor prevalencia a esta 

edad; antecedentes de parto pretérmino; cardiopatías congénitas; otras malformaciones o 

enfermedades congénitas, genéticas o metabólicas que impliquen un alto riesgo o impacto 

en la salud y calidad de vida.  

Esta nueva denominación permite tener un enfoque centrado en las necesidades y no en la 

patología. El término Necesidad hace foco en aquello que el niño o niña necesitan, desde una 

mirada integral de la salud, y no desde la patología o la condición de base que presenta. Dos 

personas con la misma condición o patología de base pueden tener necesidades de cuidado 

totalmente distintas; por lo tanto, pensar las respuestas del sistema sanitario en relación con la 

patología no necesariamente permitirá brindar una respuesta ajustada a la persona (Ministerio de 

Salud de la República Argentina, 2023). 

Este cambio de denominación está también íntimamente vinculado con la adopción del 

Modelo de Cuidado Integral centrado en el niño, niña y su familia como forma de organizar los 

recursos del sistema para dar respuesta a las necesidades de esta población específica. De 
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acuerdo con Aguilar-Cordero (2012), la adopción de este nuevo modelo constituye un cambio 

revolucionario en la forma de brindar asistencia sanitaria a los niños. La misma coloca a la 

familia en el centro del proceso, como parte de una filosofía del cuidado basada en la creencia de 

que la familia es la parte central en la vida del niño pues es la que se encarga de su crianza y de 

su cuidado. Por lo tanto, se reconoce que la familia debe ser el centro de planificación de los 

cuidados del niño, por lo que deben ser informados, facilitar su participación, involucrarlos en 

las actividades y respetar sus decisiones y prioridades.  

1.2.1 Niños y niñas con condiciones crónicas complejas (NyNCCC) 

Continuando con la enfermedad crónica infantil, según el Ministerio de Salud de la 

República Argentina (2023), los niños y niñas con condiciones crónicas complejas constituyen 

un subgrupo dentro del grupo de niños y niñas con necesidades de cuidados especiales. Más allá 

del diagnóstico subyacente este subgrupo se caracteriza por presentar: 2 o más condiciones 

crónicas, con afectación de 2 o más órganos o sistemas; Necesidad de seguimiento por 3 o más 

especialidades y mayor impacto en su estado de salud asociado a fragilidad o inestabilidad en la 

salud, con riesgo de internaciones frecuentes y prolongadas que acarrea una alta tasa de 

utilización de servicios hospitalarios. En muchos casos tienen, además, compromiso neurológico; 

Limitaciones funcionales que implican el uso de dispositivos de tecnología: desde la baja 

tecnología (como la sonda nasogástrica), hasta la alta tecnología (como la ventilación por presión 

positiva en el domicilio) para compensar funciones (niños con necesidad de tecnología o NDT) y 

necesidad de polimedicación o de internación domiciliaria. 

Este subgrupo puede incluir niños y niñas con antecedentes de prematuros y muy bajo 

peso al nacer (menores de 32 semanas y peso al nacer menor de 1500 gramos); malformaciones 

congénitas y síndromes genéticos con evolución a secuelas funcionales que traen aparejadas 
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algunas de las características antes enunciadas; niños y niñas con condición neurológica grave 

con marcado deterioro funcional; o pacientes con cáncer o sobrevivientes de cáncer con 

discapacidad continua en múltiples áreas. 

Según el Ministerio de Salud de la República Argentina, 2023, p.9:  

Resulta difícil establecer las tasas de prevalencia de las condiciones crónicas en la 

infancia debido a la diversidad entre definiciones conceptuales y metodologías para su 

medición. En Argentina no se cuenta con cifras de prevalencia de CCC en la población de 

niños y niños. Para los alcances de la Ley N° 27.611/2020, considerando la “primera 

infancia” como aquellos niños y niñas menores de 3 años, la población total aproximada 

es de 1.660.000. Al extrapolar las cifras de prevalencia reportadas internacionalmente, se 

concluye que el número total de niños y niñas con NEAS en Argentina sería de 

aproximadamente 154.380, mientras que 16.600 niños y niñas reunirían criterios para 

CCC. Cuando se hace foco en el grupo de NNyA con CCC, se encuentra que este 

pequeño porcentaje de la población puede consumir hasta un tercio del presupuesto en 

salud destinado a la población infantil. Según distintas publicaciones, esta población 

representa el 3% de los egresos neonatales, el 25% de los días de internación y el 40% de 

las muertes en hospitales pediátricos.  

En registro de los NANEAS, existe déficit, ya que se desconoce su magnitud, y    

su ubicación, lo que impide la monitorización sistemática de ellos y frecuentemente, por  

su  condición crónica, son orientados a buscar asistencia en los servicios de emergencia o 

consulta externa especializada. E incluso se habla de invisibilidad de los Naneas para los 

servicios de APS, por el sentimiento de no pertenencia  y  la  búsqueda  de  servicios 

especializados por sus familias. Así, existe una especie de transferencia de la 
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responsabilidad para el cuidado y seguimiento de estos niños a instituciones 

especializadas o salud privada. Eso favorece el desconocimiento de las demandas  de  

atención  en  AP, de  este grupo  y  la  valorización  de  la  atención centrada en la 

enfermedad en contraste con la   atención   longitudinal,   uno de los atributos de la   

atención primaria de salud (Schilling-Álvarez y Rivas-Riveros,2023, p.251). 

 Siguiendo con lo propuesto por las autoras mencionadas, a nivel provincial se detectó 

ausencia de registros y estadísticas formales sobre esta población infantil con condición crónica 

compleja e internación domiciliaria en los hospitales de tercer nivel, Dr. Marcial Quiroga y  Dr. 

Guillermo Rawson. A nivel de Salud Pública en la provincia  se posee un registro de estos 

pacientes en el que se detallan  las empresas que prestan servicio de internación domiciliaria a 

cada uno de ellos. Por lo tanto, las bases de datos de estos pacientes recaen en las empresas 

privadas que prestan los servicios y tienen un registro de estos. Se visualiza de esta manera la 

desarticulación entre los 3 niveles de atención del sistema de salud.  

2. El Cuidado en Niños y Niñas con Condiciones Crónicas Complejas  

El Ministerio de Salud de la República Argentina (2023) define el término cuidado como 

“la conjugación de acciones sanitarias con otras (no sanitarias) mediante la relación entre 

saberes, técnicos y no técnicos, en un marco de relaciones horizontales, simétricas, participativas 

e intersectoriales concibiendo a la salud desde su complejidad.” (p.6) 

Según Apuntes de Catedra de Enfermería en Atención Domiciliaria (2021) “el cuidado es 

la acción social encaminada a garantizar la supervivencia social y orgánica de las personas con 

dependencia, es decir, de quienes carecen de autonomía personal y necesitan ayuda de otros para 

la realización de los actos esenciales de la vida diaria” 
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Analizando las definiciones propuestas anteriormente se puede mencionar las 

necesidades de cuidado desde un enfoque sanitario o formal y desde un enfoque no sanitario o 

informal donde se refiere con carácter protagónico los cuidadores familiares de estos pacientes.  

2.1 El Cuidado Sanitario o Formal 

Partiendo de un nivel macro en el cuidado sanitario de estos niños y niñas con 

condiciones crónicas complejas el sistema de salud debe llevar a cabo un trabajo de definición y 

reconocimiento de esta población ya que como se mencionó anteriormente suponen un gran 

gasto de los recursos dentro del sistema debido a los requerimientos anteriormente mencionados 

para el cuidado de su salud.  

Por otro lado, este tipo de pacientes suponen para el personal de salud el abordaje 

interdisciplinario, es decir, diversas especialidades deben trabajar de manera conjunta para lograr 

brindar una asistencia sanitaria de calidad, oportuna y eficiente. El Ministerio de Salud de la 

República Argentina (2023) propone las siguientes actividades centradas en las necesidades del 

paciente y la familia para la asistencia sanitaria de esta población:  Evaluación periódica de las 

necesidades y deseos de los NNyA y de sus familias, tomando en cuenta todos aquellos aspectos 

que integran la salud (física, psicológica, ambiental y social); Diseño del Plan de Cuidados para 

ser compartido entre los y las pacientes, sus familias y los distintos actores involucrados 

(especialistas de los otros niveles de atención, terapeutas, centros de crianza, jardines maternales, 

escuelas); Anticipación de problemas de salud agudos y urgentes y diseño de los protocolos de 

acción y repuesta; Promoción del intercambio de información entre los y las participantes 

responsables de los diferentes aspectos de la atención; Facilitación para la toma de decisiones 

compartidas desde la interdisciplina y la planificación centrada en el niño y su familia; 

Acompañamiento y gestión para el acceso a recursos de salud (medicamentos, tecnologías, 
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electro dependencia, turnos en otros establecimientos, etc.); Evaluación de determinantes 

sociales de la salud y articulación con respuestas intersectoriales 

Otro aspecto que se debe tener en cuenta es que los niños con condiciones crónicas 

complejas suelen requerir, en su gran mayoría, servicio de internación domiciliaria. Para la 

presente investigación se hará énfasis en este grupo de niños y niñas con condiciones crónicas 

complejas con necesidad de internación domiciliaria, motivo por el cual se realizará una 

descripción de esta para contextualizar el entorno y entender las modificaciones que se producen 

al introducir la internación domiciliaria en la vida de los pacientes y su familia. 

 La internación domiciliaria, según la Resolución 704 del año 2000 del Ministerio de 

Salud de la República Argentina sobre las Normas de Organización y Funcionamiento de 

Servicios de Internación Domiciliaria, es entendida como: 

Una modalidad de atención de la salud, mediante la cual se brinda asistencia al 

paciente-familia en su domicilio, realizada por un equipo multiprofesional e 

interdisciplinario cuya misión es: promover, prevenir, recuperar, rehabilitar y/o 

acompañar a los pacientes de acuerdo con su diagnóstico y evolución en los aspectos 

físico, psíquico, social, espiritual, manteniendo la calidad, el respeto y la dignidad 

humana. Esta modalidad de atención puede tener dependencia de hospitales, 

establecimientos de salud privados u obras sociales o mutuales. 

Además de definir la internación domiciliaria la mencionada resolución determina otros 

puntos importantes, entre ellos se mencionan en el presente trabajo los criterios de admisión de 

pacientes en internación domiciliaria, recursos físicos, equipamiento, recursos humanos, 

organización y funcionamiento y objetivos del servicio de internación domiciliaria 
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En cuanto a los criterios de admisión de pacientes en internación domiciliaria se expone 

que  el paciente debe estar clínicamente estable, debe presentar una patología cuyo tratamiento 

continuo o discontinuo pueda ser efectivizado en su domicilio, paciente y/o familiar o tutor a 

cargo del mismo deben brindar consentimiento escrito para esta modalidad de atención, deben 

tener condiciones habitacionales adecuadas conducta sanitaria familiar, ausencia de problemas 

obstaculizadores del proceso de tratamiento y recuperación. La familia debe poseer un nivel de 

alarma adecuado, capacidad de contención y resolución frente a situaciones de desestabilización, 

capacidad de interacción y cooperación con el equipo de salud, debe tener mecanismos 

adecuados de derivación con establecimientos asistenciales con internación. 

Los recursos físicos necesarios planteados por resolución son un ambiente (superficie) 

adecuado para el funcionamiento de las tareas del personal administrativo, acorde al número de 

estos, con espacio para el equipamiento necesario, para la recepción de personas y para 

reuniones, espacio suficiente para el archivo de la documentación, y para el depósito de insumos 

indispensables para su funcionamiento, si es que no cuenta con depósito central y sanitarios 

disponibles para el personal. 

El equipamiento con el que debe contar el domicilio se puede clasificar en dos tipos: el 

administrativo, donde se incluye un sistema de información para registrar y archivar 

documentación y equipamiento que permita la comunicación en tiempo y forma con los 

proveedores de servicios, con los prestadores, y los pacientes y/o familiares; y por otro lado el 

equipamiento médico que incluye equipo e instrumental necesario y suficiente para cumplir con 

las prestaciones en las diferentes profesiones (médicos, kinesiólogos, fonoaudiólogos, 

enfermería, etc.) de acuerdo al nivel de riesgo en que actúa y a la complejidad del servicio 

prestado y debe poseer proveedores de insumos de material descartable, medicamentos, 
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equipamiento ortopédico, equipamiento de electro medicina y gases medicinales (propios o 

contratados ).  

El servicio de internación domiciliaria debe tener un recurso humano constituido por un 

equipo interdisciplinario que incluye: director médico, coordinador de enfermería, médico 

asistencial, enfermería, kinesiología, nutricionistas, asistente social, acompañante domiciliario, 

psicólogos y fonoaudiología. Cada profesional actúa de acuerdo con su incumbencia y título 

habilitante, siguiendo además las guías de actuación profesional planteadas en la resolución.   

En relación con la organización y funcionamiento de los servicios de internación 

domiciliaria la resolución determina que programará sus actividades de acuerdo con los objetivos 

del establecimiento en que se encuentre funcionando o que ha sido contratado, desarrollando su 

misión con la profundidad adecuada al Nivel de Riesgo. Desarrollará tareas asistenciales en el 

domicilio de los pacientes y colaborará además en tareas de prevención y promoción de la salud 

interactuando con los demás servicios del hospital, según las directivas de la Dirección. Aplicará 

las normas de procedimientos, de organización y funcionamiento y de diagnóstico y tratamiento 

que han sido aprobadas por las diferentes jurisdicciones en el que se desenvuelve, así como 

también las normas y procedimientos emanados del establecimiento al cual pertenece o le brinda 

el servicio. Redactará sus propias normas que le permitan un buen funcionamiento del servicio 

con una calidad asistencial adecuada. 

Los objetivos planteados para los servicios de internación domiciliaria son: brindar 

asistencia en el domicilio del paciente, interactuando con los establecimientos asistenciales de 

diferentes niveles de categorización, con quienes deberá mantener mecanismos adecuados de 

referencia y contra referencia; Favorecer la reincorporación del paciente a su entorno natural: la 

familia y la comunidad; Recuperar la dimensión social del problema salud/enfermedad, dentro de 
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la comunidad; Evitar la institucionalización del paciente y familia atendiendo los múltiples 

efectos negativos, aislamiento psico-físico del paciente, desestabilización económica, 

desintegración familiar y de su entorno comunitario; Acompañar y asistir a los pacientes de 

acuerdo con su diagnóstico y evolución; Facilitar la participación de la familia o responsable del 

paciente, mediante su capacitación adecuada y aceptada; Optimizar la eficiencia del servicio en 

aquellos pacientes que por su patología es posible su asistencia con esta modalidad de atención; 

Disminuir el promedio de días de internación por patologías y aumentar la disponibilidad de 

camas para patologías más complejas; Disminuir las posibilidades de infecciones 

intrahospitalarias y contribuir al mejoramiento de la calidad de la asistencia sanitaria en todos sus 

componentes: equidad, eficacia, eficiencia, efectividad y accesibilidad a los servicios de salud. 

2.1.1 El Cuidado Sanitario o Formal de Pacientes con Condición Crónica Compleja 

e Internación Domiciliaria: El Cuidado de Enfermería, Paradigma, Modelo y Teoría de 

Enfermería.  

En cuanto al sector sanitario específicamente enfermería, el Consejo Internacional de 

Enfermería (CIE, 1953) afirma:  

La enfermería abarca los cuidados, autónomos y en colaboración, que se prestan a 

las personas de todas las edades, familias, grupos comunidades, enfermos o sanos, en 

todos los contextos, e incluye la promoción de la salud, la prevención de la enfermedad, y 

los cuidados de los enfermos, discapacitados, y personas moribundas. Funciones 

esenciales de la enfermería son: la defensa, el fomento de un entorno seguro, la 

investigación, la participación en la política de salud y en la gestión de los pacientes y los 

sistemas de salud, y la formación. (Como se citó en Apuntes de Catedra de Enfermería 

Comunitaria, 2019).  
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El paradigma socio crítico de acuerdo con Arnal (1992) adopta la idea de que la “teoría crítica es 

una ciencia social que no es puramente empírica ni sólo interpretativa, sus contribuciones se 

originan de los estudios comunitarios y de la investigación participante” (p.98) tiene como 

objetivo promover las transformaciones sociales, dando respuestas a problemas específicos 

presentes en el seno de las comunidades, pero con la participación de sus miembros. 

Partiendo desde paradigma socio crítico y  un modelo sociocultural  del proceso salud-

enfermedad, de un enfoque holístico de los pacientes y de un modelo de cuidado centrado en la 

familia, la enfermedad crónica infantil se abordará a partir de los determinantes sociales y 

culturales de la salud y enfermedad presentes en la población en estudio. Este modelo involucra 

en el proceso salud-enfermedad no solo al individuo que la padece sino a su entorno y red de 

apoyo, fundamentalmente a la familia como principal proveedora de cuidados.  

 Así mismo dicho abordaje implica una multidimensionalidad donde no solo se toma en 

cuenta la patología desde su biologicismo sino los aspectos sociales, culturales y económicos con 

los que se relacionan y actúan como determinantes de esta. Siguiendo a Martínez (2011), el 

cuidado de enfermería hacia un ser humano supone la necesidad de comprender la integralidad 

del sujeto de cuidado que posee una dualidad indivisible entre lo biológico y lo social.  (Como se 

citó en Lagoueyte Gómez, 2015). 

Situándose desde el paradigma sociocrítico se propone como base teórica para la 

investigación el modelo de enfermería enunciado por Betty Neuman  denominado “Modelo de 

los sistemas” para describir y explicar los cuidados de enfermería a nivel familiar.  Siguiendo a 

esta teórica de enfermería donde la persona se describe como un sistema abierto que interactúa 

con el ambiente externo para mantener un equilibrio interno y externo.  Refiere que la salud 
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depende de cómo la persona, tras la retroalimentación, ha experimentado el significado que para 

él representa o entiende su grado de bienestar o enfermedad.   

Neuman (1982) dice que la profesión de enfermería debe valorar y cuidar a la persona en 

su totalidad. Considera que la enfermería es “una profesión única que se ocupa de todas las 

variables que afectan a la respuesta del individuo frente al estrés”. Por lo tanto, la percepción de 

la enfermera influye en el cuidado que se suministra; por ello, afirma que el campo perceptivo 

del cuidador y del cliente debe valorarse. En la práctica profesional, este Modelo facilita 

abordajes integrales, unificados y dirigidos a un objetivo para el cuidado del paciente como 

también resulta apropiado para un uso multidisciplinario que evite la fragmentación del cuidado 

enfermero 

La autora considera los conceptos en que se basa su teoría a través de los 

METAPARADIGMAS: 

Los SERES HUMANOS, establece que, un paciente es como un sistema abierto en 

interacción recíproca con el entorno, lo determina como un individuo, familia, grupo, una 

comunidad o una cuestión social. Proceso dinámico de interrelaciones entre los factores 

fisiológicos, psicológicos, socioculturales, del desarrollo y espirituales. 

La SALUD la define como un continuo de naturaleza dinámica cambiando del bienestar a 

la enfermedad, toma los conceptos de bienestar óptimo y bienestar reducido cuando las 

necesidades no están satisfechas. 

El ENTORNO, como todos los factores internos y externos. Continúa expresando que los 

factores estresantes (inter- intra y extra personales) son importantes para este concepto, estas 

fuerzas interaccionan con la estabilidad del entorno y pueden alterarla. Identifica tres entornos: -
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1) interno; intrapersonal no incluye todas las interacciones internas del paciente; 2) entorno inter-

extrapersonal, estos factores son externos al paciente y el 3° el entorno creado; mediante lo 

inconsciente y el paciente lo utiliza para apoyar el afrontamiento protector, principalmente 

intrapersonal. El sistema crea un efecto aislante para afrontar las amenazas de los factores 

estresantes del entorno cambiando la identidad o la situación  

Neuman afirmó que los conceptos pueden separarse para su análisis, para establecer 

objetivos específicos e intervenciones, sin embargo son indivisibles al abordar a los pacientes. Se 

utiliza también para explicar el estado de equilibrio dinámico del paciente y reacción o presunta 

respuesta a los factores estresantes. Los profesionales de enfermería utilizan este modelo como 

marco de atención, su perspectiva integral permite la evaluación y cuidado del paciente, el 

paciente es un participante activo en la prevención y la gestión interdisciplinaria de sus cuidados. 

Ella adapta el concepto de niveles de intervención en 3 niveles para prevenir la enfermedad. 

Prevención primaria: se debe llevar a cabo una prevención primaria cuando se sospecha 

la existencia de un elemento estresante o ya se ha identificado su presencia. Aunque aún no ha 

tenido lugar una reacción, ya se conoce el grado de riesgo. El objetivo es reducir la posibilidad 

de un encuentro con el elemento estresante o reducir la posibilidad de una reacción. 

Prevención secundaria: es el conjunto de intervenciones o de tratamientos iniciados 

después de que se manifiestan los síntomas de estrés. Los recursos internos y externos del cliente 

se utilizan para reforzar las líneas internas de resistencia, reducir la reacción y aumentar los 

factores de resistencia. 

Prevención terciaria: tiene lugar después del tratamiento activo o de la fase de prevención 

secundaria. Pretende conseguir que el paciente recupere la estabilidad óptima del sistema. El 
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objetivo es mantener el bienestar óptimo por prevención de la recurrencia de la reacción o la 

regresión. La prevención terciaria retrocede en forma de círculos hacia la prevención primaria. 

Por lo tanto, la intervención de enfermería tiene por objeto reducir los factores que 

generan tensión y las condiciones adversas que afectan o podrían afectar el funcionamiento 

óptimo en la situación determinada de un cliente. En este sentido, al abordar la problemática en 

cuestión donde el sujeto de cuidado es la familia de pacientes con condiciones crónicas 

complejas e internación domiciliaria, se la puede considerar como un sistema abierto donde cada 

cuidador familiar se ve afectado por las condiciones antes mencionadas. Esta situación sería un 

factor de tensión, lo que deriva en un proceso de re significación del propio bienestar y de su 

calidad de vida en cada familiar cuidador conforme a la nueva realidad a la que se enfrentan. En 

este sentido se propone  lograr una investigación que permita aplicar la prevención primaria de 

enfermería propuesta por la autora la cual  implica evitar que el factor de tensión, en esta 

investigación la condición crónica compleja y la internación domiciliaria, provoque una 

alteración del equilibrio individual y familiar.   

En concordancia con lo planteado anteriormente, el abordaje que se plantea para el 

cuidado de la familia de niños y niñas con condiciones crónicas complejas e internación 

domiciliaria  en la presente investigación se hará  haciendo énfasis en la atención domiciliaria de 

enfermería como parte de la enfermería comunitaria ejercida desde un enfoque de atención 

primaria de la salud (APS). Se logra de esta manera la valoración conjunta del paciente y su 

familiar cuidador, quienes debido a la condición de complejidad y cronicidad se encuentran 

categorizados como grupos de riesgo.  

Según la declaración de Alma-Ata (1978) la Atención Primaria de la Salud se define 

como  
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La asistencia sanitaria básica esencial basada en métodos y tecnologías prácticas, 

científicamente fundadas y socialmente aceptables, puestas al alcance de todos los 

individuos y familias de la comunidad mediante su plena participación y a un costo que la 

comunidad y el país puedan soportar en todas y cada una de las etapas de su desarrollo, 

con un espíritu de autorresponsabilidad. (Como se citó en Enfermería Comunitaria, 2019) 

Por otro lado, la enfermería comunitaria es definida por Gomezjara y Ávila (1989) como:  

 Una disciplina de servicio cuyo propósito es contribuir, tanto en lo individual 

como en colaboración con los demás a promover el nivel funcional óptimo del cliente 

mediante la enseñanza y la prestación de cuidados. Las acciones de enfermería se pueden 

realizar intra y extramuros, en todos los niveles, con la participación del equipo de salud 

y grupos comunitarios, encaminados a la atención de la salud de la familia y la 

comunidad, identificando con ellas sus problemas y necesidades, tomando en cuenta su 

estructura social, económica, y cultural, planeando, ejecutando y evaluando 

conjuntamente las acciones, así como también en aspectos de promoción, protección, 

recuperación y rehabilitación y organización de la comunidad. (Como se citó en 

Enfermería Comunitaria, 2019) 

De esta manera, se afirma que la atención domiciliaria constituye uno de los contextos en 

los que la enfermería comunitaria desarrolla sus cuidados. Se entiende la atención domiciliaria 

como aquellos cuidados brindados en el domicilio del paciente que le permite continuar viviendo 

en su hogar y entorno familiar. Se tiene presente que el domicilio es el hábitat natural de las 

personas, en él se ubica el núcleo familiar, es el sitio de referencia del paciente y llega a 

constituir la parte más importante de su historia personal. (Apuntes de Catedra de Enfermería 

Domiciliaria, 2021) 
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Las intervenciones de enfermería en el domicilio deberán estar regidas por el Principio de 

participación social: este principio promueve la participación de la sociedad en la gestión de las 

respuestas a las necesidades sociales, es medio como fin de la acción social. Este principio valora 

a la familia como espacio de respuesta a necesidades sociales y la prevención de situaciones 

problemáticas, por lo tanto, toda intervención habrá de partir del análisis de lo familiar y 

considerando su impacto en la familia. (Apuntes de Catedra de Enfermería Domiciliaria, 2021)  

Integrando la conceptualización de la enfermería comunitaria y la atención domiciliaria, 

el enfermero que aborda la familia y el contexto domiciliario de niños y niñas con condiciones 

crónicas  complejas e internación domiciliaria debe ser un profesional idóneo poseedor de los 

conocimientos necesarios para valorar, diagnosticar, planificar, ejecutar y evaluar no solo al 

paciente pediátrico en cuestión como sujeto de atención, sino también al grupo familiar que se 

encuentra responsable del cuidado de su salud. De esta manera, el enfermero comunitario al 

brindar atención domiciliaria no solo tiene como sujeto de cuidado a un niño o niña con una 

condición crónica compleja, sino también a su grupo familiar.  

2.2 El Cuidado No Sanitario o Informal: La Familia y los Cuidadores Familiares. 

Según el CIE (1953) la familia constituye una unidad social que se encuentra conformada 

por miembros conectados por lazos de sangre, parentesco y por relaciones emocionales o legales. 

Esta unidad social tiene funciones básicas las cuales son de reproducción, de regulación sexual, 

socializadora, de crianza, protección y seguridad (Como se citó en Enfermería Comunitaria, 

2019) 

Según Aguilar Cordero (2012), la familia es un sistema donde cada individuo cumple una 

función o rol, las circunstancias del núcleo familiar y su influencia pueden ser tanto positiva 
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como negativa para la salud, por lo que puede convertirse en una fuente de hábitos saludables, 

origen de enfermedades y recurso para el cuidado de sus miembros. Los niños y niñas con 

condiciones crónicas complejas que requieren internación domiciliaria constituyen una situación 

que afecta el funcionamiento como grupo y que requiere la puesta en marcha de un proceso de 

adaptación de todos sus miembros a esta nueva realidad 

El rol de familiar  cuidador se refiere a  aquella persona que, por parentesco o afinidad, 

asume las responsabilidades de cuidado de su ser querido, siendo partícipe de su asistencia, su 

experiencia vivida y su toma de decisiones, debe modificar su vida cotidiana para asumir la labor 

de cuidado. (Carreño-Moreno y Chaparro-Díaz, 2016). 

La enfermedad crónica se caracteriza por generar diversos niveles de dependencia de 

terceros en la persona que la padece. De esta manera y teniendo en cuenta que nos referimos a 

una población infantil de entre 1 y 12 años de edad los cuales, debido a su nivel de crecimiento y 

desarrollo y sus condiciones crónicas complejas necesitan cuidados y atención especiales, 

presentan un nivel de dependencia incrementado. Los cuidadores informales, específicamente el 

familiar, no dispone de capacitación, no reciben una remuneración económica por sus 

actividades, el compromiso afectivo es fuerte con quien cuidan y no tienen límite de horario al 

momento de brindar cuidados. Es necesario reconocer que la enfermedad crónica en dicha 

población generará un nivel de dependencia aún mayor de quien se comporte como cuidador 

principal y también de toda la familia como conjunto (Apuntes de Catedra de Enfermería 

Domiciliaria, 2019).  

Según Pera (2000), el hecho de cuidar en el domicilio repercute sobre la salud del 

familiar cuidador y por ello impacta sobre el funcionamiento de la familia. Diferentes estudios 
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han mostrado que el cuidador dedica mucho tiempo al cuidado y ello representa una sobrecarga 

física y emocional que altera su vida (Como se citó en Suarez, 2014).  

Sin embargo, cabe mencionar que el hecho de brindar cuidados a un familiar con 

condiciones crónicas complejas puede tener un impacto positivo a nivel psicosocial ya que se 

genera una satisfacción por ayudar a otro, mayor seguridad de uno mismo, un vínculo más 

estrecho con quien se cuida y se desarrolla la empatía. Como beneficio económico se puede 

mencionar  la recepción de ayuda económica estatal. Frecuentemente quien sirve de cuidador 

asume la experiencia como un aprendizaje de vida (Apuntes de Catedra de Enfermería 

Domiciliaria, 2021). 

El rol de familiar cuidador de niños y niñas con condiciones crónicas complejas e 

internación domiciliaria tiene características particulares que responden a la realidad a la que se 

enfrenta la familia. La regulación expuesta en la resolución 704/2000 del Ministerio de Salud de 

la República Argentina sobre las condiciones habitacionales, la conducta sanitaria, la exigencia 

de capacidad de contención y resolución de situaciones de inestabilidad como también la 

necesidad de cooperación del familiar cuidador con el equipo de salud que trabaja con el 

paciente suponen un desafío en quienes ejercen este rol.  

Dicho rol varía de una familia a otra y dentro de un mismo grupo familiar, el mismo, es 

desempeñado según las características particulares de cada familiar entre las que se mencionan la 

edad, el tiempo disponible para realizar actividades de cuidado, el nivel de formación, los 

conocimientos sobre la patología del niño o niña, el tiempo que se lleve desempeñando las 

actividades de cuidado y la capacidad de adaptación al rol de cada familiar. (Apuntes de Catedra 

de Enfermería Domiciliaria, 2021).  
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Contextualizada la población en estudio, definida la condición crónica compleja en niños 

y niñas, caracterizada la  internación domiciliaria y el rol de familiar cuidador de niños y niñas 

con condición crónica compleja e internación domiciliaria, a continuación se plantea analizar el 

término calidad de vida retomando los conceptos e información previamente desarrollados, de 

manera que se pueda referir a la calidad de vida los familiares cuidadores de niños y niñas con 

condición crónica compleja e internación domiciliaria.  

3. Calidad de Vida de los Familiares Cuidadores de Niños y Niñas con Condiciones 

Crónicas Complejas 

La Organización Mundial de la Salud (OMS, 1994) define la “calidad de vida” como la 

percepción del individuo sobre su posición en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de 

valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, normas y preocupaciones. Es un 

concepto multidimensional y complejo que incluye aspectos personales como salud, autonomía, 

independencia, satisfacción con la vida y aspectos ambientales como redes de apoyo y servicios 

sociales, entre otros. (Como se citó en Botero de Mejía y Pico Merchán, 2007).   

El concepto de calidad de vida ha evolucionado a lo largo del tiempo, en un contexto 

actual donde se tiene en cuenta un modelo sociocultural de la salud/enfermedad; el concepto de 

calidad de vida adquiere una connotación multidimensional por lo que se constituye con 

componentes objetivos y subjetivos, de manera que no solo se tienen en cuenta los aspectos 

materiales de la vida de los sujetos, sino, también, sus percepciones. Si bien el concepto de 

calidad de vida se constituye con componentes objetivos y subjetivos, se han desarrollado índices 

que permiten  medir ambos componentes (Robles-Espinoza et al, 2016). 
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Siguiendo a Gestalt, la percepción puede conceptualizarse como un conjunto de procesos 

mentales que determinan la forma en que los seres humanos dan significado y comprenden el 

mundo material que los rodea. Estos procesos están determinados por características y 

condiciones internas de los sujetos y externas propias del contexto social, cultural e histórico en 

el que nacen y viven los individuos. (Como se citó en Oviedo, 2004).  

Según Firmino Bezerra et al. (2013), la importancia del concepto de calidad de vida 

radica en que el enfermero se desempeña  en todos los niveles de atención, siendo profesional 

estratégico para proporcionar cambios en el estilo de vida de las personas que promueven la 

salud, por lo tanto, la calidad de vida, a través de su cuidado y del "empoderamiento" de la 

persona y su familia. El concepto se amplía con la idea de producción de ambientes saludables 

(sea el familiar, en el trabajo, en el ocio), buscando la reducción de las vulnerabilidades y, más 

recientemente, valorizando las redes sociales que fortalecen el soporte social. En efecto, la 

Promoción de la Salud se relaciona con la calidad de vida en lo que concierne a los aspectos que 

influyen en las relaciones, la convivencia y el cotidiano en que se vive. En este sentido, la 

calidad de vida debe ser entendida por medio de las oportunidades efectivas de que las personas 

disponen para ser, realizaciones pasadas y presentes. El enfermero ejerce un importante papel en 

los cuidados relacionados con la calidad de vida en la Promoción de la Salud. El 

"empoderamiento" y la Educación en Salud permiten un cambio de actitud y capacitación a las 

personas/ comunidad.  

Partiendo de lo propuesto por este autor y del enfoque de atención primaria, comunitaria 

y domiciliaria de enfermería basada en un modelo sociocultural de la salud, se propone el 

abordaje de la  calidad de vida de los familiares cuidadores de niños y niñas con condiciones 
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crónicas compleja e internación domiciliaria ya que se valoran en una situación de vulnerabilidad 

buscando como fin último su cuidado y empoderamiento sobre su salud.  

El alto impacto epidemiológico, social, económico y cultural de las enfermedades 

crónicas no transmisibles afecta el significado de calidad de vida en las personas que las padecen 

y en sus familiares cuidadores. La reconstrucción del significado de calidad de vida es un 

proceso que responde al significado que la familia contenga durante toda la experiencia de 

cuidado, lo que tiene como factor condicionante el tiempo. La percepción de calidad de vida, y 

con ella el significado que le otorga el familiar cuidador, responden a diferentes momentos en el 

tiempo transcurrido en la experiencia, durante el cual hay un proceso de introspección que 

implica transformación de los seres humanos involucrados. El significado de calidad de vida 

cambia con el transcurso del tiempo de cuidado: es uno previo al diagnóstico de condición 

crónica compleja, lo que determina el inicio del rol de cuidador, y es otro a través de cada 

transición, hasta llegar a reconstruirse gracias al ejercicio del cuidado y estructurarse en el 

cuidado mismo. Existen tres momentos dentro de la experiencia de ser cuidador que reflejan el 

significado de calidad de vida: el inicio, la transformación y la re significación. (Carreño-Moreno 

y Chaparro Díaz (2016). 

Al inicio de la experiencia el cuidador está sumido en una crisis profunda que se deriva 

de la percepción de adversidad, vulnerabilidad, cansancio y desorientación. Para él, es común 

vivir en una continuidad de sentimientos adversos como miedo, ansiedad, impotencia, 

incertidumbre, tristeza, soledad, frustración, rabia y culpa, los que a medida que la experiencia 

avanza pasan por momentos de ambigüedad, de una parte, como expresión de su cansancio e 

incertidumbre y, de otra, derivados de la satisfacción por la vivencia de esta experiencia al lado 
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de la persona que ama. Los sentimientos evolucionan hasta llegar a convertirse en una gran 

satisfacción, sosiego y felicidad. 

El segundo momento, de transformación se produce la aceptación de su rol, aunque no 

sea percibido de forma literal como una imposición, inicia la invisibilidad del cuidador. El ser 

considerado y considerarse a sí mismo como la persona más idónea para realizar la labor de 

cuidar, redunda en su propia capacidad y se extralimita al intentar asumirlo todo solo. Además, 

sentimientos como el temor y garantizar su idoneidad como cuidador genera la exclusividad que 

redunda directamente en que se afecte la calidad de vida, por percibir abandono y baja 

percepción del apoyo familiar y social. 

El tercer momento, de re significación en donde el familiar cuidador desarrolla todas sus 

labores de cuidado en virtud de las necesidades de su ser querido, es decir, estas se priorizan por 

encima de las demás, incluso las propias, lo cual está condicionado por el nivel de dependencia 

que va en aumento. A mayor permanencia en el cuidado, la dependencia se va transformando en 

interdependencia, en donde la persona con enfermedad crónica depende para sus cuidados del 

cuidador, pero a su vez el cuidador depende de la persona con enfermedad crónica como parte 

irreemplazable de su diario vivir. Sin embargo, con la disponibilidad de más tiempo para 

reflexionar hay un paso de la interdependencia al vínculo genuino, en donde el cuidador, al 

reconocer sus propias necesidades y la importancia del fortalecimiento del autocuidado, la 

autodeterminación y la autonomía en la persona con enfermedad crónica, permite que esta sea 

cada vez más independiente o, en su defecto, permite que otros le releven, lo que le proporciona 

más tiempo para satisfacer sus necesidades propias.  A partir del reconocimiento de la necesidad 

de ayuda y la solicitud de esta, además de la capacitación y la organización, el cuidador inicia un 
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proceso de autor reconocimiento con proyección hacia su entorno, que le permite ser visible e 

incluso apoyar a otros en el proceso.  

La calidad de vida se trata de un concepto muy amplio que abarca la salud física del   

sujeto, su estado psicológico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, así como su   

relación con los elementos esenciales de su entorno. De este modo, de acuerdo con Bautista-

Rodríguez (2017) y siguiendo los fines investigativos propuestos, la calidad de vida es un 

constructo multidimensional que comprendería tres dimensiones fundamentales: la dimensión 

física, la dimensión psicológica y la dimensión social.  

La dimensión física involucra la percepción del estado físico o la salud, los síntomas 

producidos por las actividades realizadas e incluye también el entorno físico. La dimensión 

psicológica implica la percepción del individuo sobre su   estado cognitivo y afectivo como el 

miedo, la ansiedad, la incomunicación, la pérdida de   autoestima y la incertidumbre del futuro. 

También incluye tanto las creencias personales, espirituales y religiosas como el significado de la 

vida y la actitud ante el sufrimiento. Por último, la dimensión social refiere a la percepción del 

individuo sobre las relaciones interpersonales y los roles sociales en la vida,  la necesidad de 

apoyo familiar y social y el desempeño laboral.  

Partiendo de estas 3 dimensiones fundamentales propuestas de la calidad de vida se 

pretende lograr analizarlas en función del impacto que el rol de cuidador familiar de niños y 

niñas con condiciones crónicas complejas e internación domiciliaria  tiene en cada una de ellas.  

En primer lugar, en la dimensión física puede mencionarse las modificaciones sufridas 

tanto al entorno físico de las familias como también a las actividades diarias que repercuten 

sobre el bienestar físico de quien realiza las actividades de cuidado.  



37 
 

En cuanto al entorno físico, las familias se encuentran con grandes modificaciones de su 

hábitat natural, los requerimientos solicitados para que el domicilio pueda servir como lugar para 

la internación domiciliaria de estos niños son variados agregar. Las familias deben modificar el 

entorno físico habitual para adaptarse a los requerimientos exigidos por el Ministerio de Salud en 

la Resolución 704 del año 2000 ; se debe mencionar también la introducción de aparatos y 

dispositivos que emiten sonidos constantemente y  personas extrañas que forman parte del 

equipo de salud encargado de llevar a cabo las actividades.  

En cuanto a la salud física de los miembros de la familia que llevan a cabo actividades de 

cuidado como  el  aseo,  alimentación, traslados,  entre  otros;  con estos niños y niñas se 

encuentran diversas modificaciones, la tarea de cuidado se adiciona a las actividades que 

tradicionalmente la familia llevaba a cabo previo a la internación domiciliaria por lo que se 

produce un aumento de las actividades a desarrollar que puede desencadenar en cansancio físico, 

fatiga, falta de horas de sueño y descanso, puede impactar en la capacidad de sostener una 

alimentación saludable, problemas musculares, en huesos y articulaciones, dolores de cabeza, 

entre otros síntomas que sobrevienen de una sobrecarga de actividades realizadas de manera 

frecuente. (Apuntes de Catedra de Enfermería Domiciliaria, 2021) 

En relación con la dimensión psicológica de la calidad de vida, retomando lo propuesto 

por Carreño-Moreno y Chaparro Díaz (2016), los puntos a resaltar en la familia de niños y niñas 

con condiciones crónicas complejas e internación domiciliaria son la capacidad de adaptación al 

nuevo rol de cuidador familiar y al nuevo contexto domiciliario al que se enfrentan. Esto puede 

generar sentimientos y emociones como el  estrés, ansiedad, angustia, miedo y desesperanza en 

tanto la familia logre adaptarse. Los sentimientos también pueden devenir de la modificación del 

entorno físico al que acostumbraban los miembros de la familia. Por otro lado, los sentimientos y 
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emociones positivas incluyen  satisfacción, sosiego y felicidad que pueden devenir de la 

adaptación y disfrute de las actividades de cuidado.  

Según Carreño-Moreno y Chaparro Díaz (2016), la espiritualidad se configura en un 

elemento presente en todo momento, entendida no solo como la conexión con un ser superior, 

sino como la capacidad de otorgar significado a las experiencias de vida, de comunicarse con su 

ser interior y trascender en medio de la adversidad. La percepción de caos y todo lo que ella 

conlleva para la calidad de vida del cuidador, es significada a través del lente de la espiritualidad. 

Esta permea la experiencia haciéndola valiosa y sostenible a partir de la satisfacción del deber 

cumplido. La espiritualidad abre un espacio para la reflexión y la re significación, lo que otorga 

al cuidador la oportunidad de cuestionarse acerca de su propia vida, en donde descubre que lo 

que se inició como una vicisitud, una obligación o un deber moral, es ahora una experiencia que 

lo insta a explorar su esencia, a conectarse consigo mismo, con su fuerza interior, con la 

naturaleza y con su ser superior en un proceso de representación del cuidado y la cronicidad. 

Esta nueva perspectiva condiciona una reestructuración de la vida a través del cuidado. 

Por último, la dimensión social del término multidimensional planteada por Bautista 

Rodríguez (2017) enfatiza particularmente en los familiares cuidadores la posibilidad de 

continuar con su vida social tradicional, y la existencia de una red de apoyo en amigos y 

familiares. Por otro lado, la capacidad laboral y el bienestar económico de las familias se ve 

modificado en tanto que altera la disponibilidad horaria para desempeñar actividades laborales, 

muchas familias se encuentran en una situación donde conseguir o sostener un trabajo de jornada 

completa no es posible debido al grado de dependencia de los niños y niñas con condiciones 

crónicas complejas e internación domiciliaria (Ministerio de Salud de la República Argentina, 

2023).  
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En síntesis, es conocido que la percepción de calidad de vida varía de un sujeto a otro y 

en función de las condiciones internas y externas que lo rodean, por lo tanto, se visualiza la 

importancia de conocer las características particulares del rol de familiar cuidador y también la 

percepción que cada familiar  tiene de cada una de las dimensiones de calidad de vida.  

Partiendo de la revisión bibliográfica realizada, se podría postular para la presente 

investigación que la calidad de vida de los familiares cuidadores de niños y niñas de 1 a 12 años 

de edad con condiciones crónicas complejas e internación domiciliaria sería afectada debido al 

rol de cuidador informal asumido. 
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 Diseño Metodológico  

Tipo de Investigación  

Siguiendo a Pineda y Alvarado (2008), el estudio puede ser caracterizado como un 

estudio con enfoque cuantitativo; Transversal, ya que se estudiarán las variables 

simultáneamente realizando un corte en el tiempo de Enero a Junio de 2025 ; Prospectivo, 

porque se registrará la información según vayan ocurriendo los fenómenos y descriptivo dado 

que llevará a cabo una descripción para conocer como es y las características que tienen el rol de 

familiar cuidador y su calidad de vida en los  familiares cuidadores de pacientes de entre 1 y 12 

años de edad con condición crónica compleja e internación domiciliaria pertenecientes una 

empresa privada en la provincia de San Juan.  

Variable 

Entendida como cualidad o atributo que varía de una unidad de análisis a otra la cual 

puede ser medida y/u observada se proponen como variables el rol de familiar cuidador de 

pacientes con condiciones crónicas complejas e internación domiciliaria y la calidad de vida de 

los familiares cuidadores de dichos pacientes.  Estas variables son, según su  naturaleza, de tipo 

cualitativas cuyos atributos se expresarán de forma verbal tanto dicotómica como policotómica. 

Estas variables poseen dimensiones definidas en el marco teórico propuesto y las mismas serán 

empleadas para su operacionalización y posterior construcción del instrumento de recolección de 

datos.  

Población 

Según Pineda y Alvarado (2008) la población es el conjunto de elementos sobre los que 

se desea conocer algo y que comparten una característica en común, se contará con la siguiente 
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población para el presente proyecto de investigación: 13 familiares cuidadores de pacientes de 

entre 1 y 12 años de edad con condición crónica compleja e internación domiciliaria 

pertenecientes a una empresa privada en la provincia de San Juan en el periodo de Enero a Junio 

de 2025.  

Criterios de Inclusión y Exclusión 

● Residir en la provincia de San Juan, Argentina.  

● Tener 10 años o más.  

● Ser parte del grupo familiar y convivir con niños y niñas de entre 1 y 12 años de 

edad con condición crónica compleja e internación domiciliaria en el periodo de Enero a 

Junio de 2025. 

● Cumplir el rol de familiar cuidador de niños y niñas de entre 1 y 12 años de edad 

con condición crónica compleja e internación domiciliaria en el periodo de Enero a Junio de 

2025.  

● Recibir el servicio de internación domiciliaria por parte de la empresa “M&C 

Salud” en el periodo de Enero a Junio de 2025.   

Esta población se obtuvo en función de los criterios de inclusión y exclusión planteados a 

partir de la base de datos brindada por la empresa “M&C Salud”, donde se registra el grupo 

familiar del paciente que recibe servicio de internación domiciliaria.  

Muestra 

Debido al tamaño de la población, no se seleccionará una muestra. Se realizará el estudio 

en la totalidad de la población dado que presenta viabilidad temporal y metodológica.   
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Unidad de Análisis 

Se tendrá como unidad de análisis a cada familiar cuidador de paciente de entre 1 y 12 

años de edad con condición crónica compleja e internación domiciliaria perteneciente a la 

empresa “M&C Salud” en la provincia de San Juan en el periodo de Enero a Junio de 2025. 

Sobre esta unidad de análisis se llevará a cabo el estudio y la recolección de datos necesarios 

para la presente investigación mediante la implementación de un instrumento de recolección de 

datos que se aplicará de manera individualizada a cada familiar que cumpla con los criterios de 

inclusión y exclusión planteados con anterioridad.  
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Operacionalización de Variables 

Variable 
Definición 

conceptual 
Dimensión Indicador Valor Procedimiento 

Rol de 

familiar 

cuidador  

Se refiere a  

aquella persona 

que, por 

parentesco o 

afinidad, asume 

las 

responsabilidades 

de cuidado de su 

ser querido, 

siendo partícipe 

de su asistencia, 

su experiencia 

vivida y su toma 

de decisiones, 

debe modificar 

su vida cotidiana 

para asumir la 

labor de cuidado. 

Carreño-Moreno 

y Chaparro-Díaz 

(2016). 

Características 

personales  

Edad 10 a 20 

21 a 40 

41  a 60 

61 o más  

 

¿Cuántos años 

tiene? 

Nivel de 

formación 

académica 

alcanzado  

Primario 

completo 

Primario 

incompleto 

secundario 

completo  

secundario 

incompleto 

Universitario 

Terciario  

No posee 

formación 

académica  

¿Cuál es su nivel 

de formación 

académica? 

Parentesco  Madre 

Padre  

Hermano  

Hermana 

Abuelo 

Abuela 

Otro 

¿Cuál es el 

vínculo familiar 

que usted tiene 

con el niño/a con 

condición 

crónica compleja 

e internación 

domiciliaria? 

Tiempo de 

cuidado  

Tiempo de 

cuidado 

dedicado al 

familiar con 

condición 

crónica 

compleja e 

internación 

domiciliaria  

Más de 10 

años  

Entre 9 y 2 

años 

1 año o 

menos   

¿Desde cuándo 

lleva a cabo su 

rol de cuidador 

familiar en su 

domicilio? 

Tiempo de 

cuidado diario  

dedicado al 

familiar con 

condición 

crónica 

compleja e 

24 horas 

diarias 

10 a 23 hs. 

diarias  

2  a 9 horas 

diarias  

1 hora o menos 

¿Cuál es la 

cantidad de 

horas diarias que 

dedica a las 

actividades de 

cuidado de su 

familiar? 
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internación 

domiciliaria  

 

Nivel de 

conocimientos  

Conocimiento 

de la patología 

de su familiar  

Mucho 

conocimiento  

Poco 

conocimiento 

Ningún 

conocimiento  

¿Considera que 

posee 

conocimientos 

sobre la 

patología del 

familiar al que 

cuida? 

Conocimiento 

de los cuidados 

que requiere el 

familiar  

Mucho 

conocimiento  

Poco 

conocimiento 

Ningún 

conocimiento  

¿Considera que 

posee 

conocimientos 

sobre los 

cuidados que 

requiere el 

familiar al que 

cuida? 

Adaptación al 

rol  

Nivel de 

adaptación al 

rol de cuidador 

Muy adaptado 

Adaptado  

En adaptación  

Inadaptado 

  

¿Cómo percibe 

su adaptación al 

rol como 

cuidador familiar 

de un niño o niña 

con condición 

crónica compleja 

e internación 

domiciliaria? 
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Variable 
Definición 

conceptual 
Dimensión Indicador Valor Procedimiento 

Calidad 

de vida  

La Organización 

Mundial de la 

Salud (OMS, 

1994) define la 

“calidad de vida” 

como la 

percepción del 

individuo sobre 

su posición en la 

vida dentro del 

contexto cultural 

y el sistema de 

valores en el que 

vive y con 

respecto a sus 

metas, 

expectativas, 

normas y 

preocupaciones. 

Es un concepto 

multidimensional 

y complejo que 

incluye aspectos 

personales como 

salud, 

autonomía, 

independencia, 

satisfacción con 

la vida y 

aspectos 

ambientales 

como redes de 

apoyo y servicios 

sociales, entre 

otros. (como se 

citó en Mejía y 

Merchán, 2007) 

Física 

 

 

  

Percepción del 

estado de salud 

Muy bueno 

Bueno 

Malo  

Regular  

¿Cómo percibe 

su estado de 

salud? 

Síntomas 

percibidos 

frecuentemente  

Dolores de cabeza  

Cansancio físico 

Dolores y/o 

problemas 

musculares 

Dolores y/o 

problemas en 

huesos 

Dolores y/o 

problemas en 

articulaciones.   

¿Presenta o 

presentó en 

algún momento 

alguno de los 

siguientes 

síntomas 

durante y/o 

después de 

cuidar a su 

familiar? 

Tiempo de 

sueño-descanso 

  

1 a 3 horas 

4 a 6 horas 

7 horas o mas  

No duerme 

¿Cuántas horas 

duerme por 

día? 

Alimentación 

saludable (con 

número de 

comidas y 

grupos de 

alimentos 

recomendados 

por OMS) 

Si  

No  

Algunas veces  

¿Mantiene una 

alimentación 

saludable? 

Nivel de 

comodidad con 

el entorno 

físico 

domiciliario    

Totalmente 

cómodo  

Cómodo 

Incómodo  

Totalmente 

incomodo 

¿Cómo percibe 

la comodidad 

dentro del 

entorno físico 

de su 

domicilio? 

Psicológica  Sentimientos y 

emociones 

positivos 

experimentadas 

como cuidador  

Satisfacción 

sosiego 

 felicidad 

¿Ha 

experimentado 

alguna de las 

siguientes 

emociones 

positivas al 

cuidar a su 

familiar? 

Sentimientos y 

emociones 

negativos 

miedo ansiedad 

impotencia 

incertidumbre 

¿Ha 

experimentado 

alguna de las 
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experimentadas 

como cuidador  

tristeza 

soledad 

frustración, rabia 

culpa 

siguientes 

emociones 

negativas al 

cuidar a su 

familiar? 

Capacidad de 

delegar la 

responsabilidad 

del cuidado en 

otros  

si  

No 

¿Considera que 

posee la 

capacidad de 

delegar la 

responsabilidad 

del cuidado de 

su familiar en 

otros/s? 

Creencia en un 

ser superior  

Si 

No  

¿Se refugia en 

un ser superior 

para afrontar 

las situaciones 

de su vida? 

Social  Tiempo de ocio Si  

No  

¿Posee tiempo 

de ocio? 

Actividades de 

recreación  

Si 

No  

¿Realiza 

actividades 

recreativas? 

Apoyo de 

grupo de 

amigos  

Si  

No  

 

¿Recibe apoyo 

de sus amigos? 

Apoyo de 

familiares  

Si  

no  

¿Recibe apoyo 

de familiares 

que no viven en 

su domicilio? 

Trabajo 

remunerado 

Si 

No 

¿Posee un 

trabajo 

remunerado? 

Dificultad para 

conseguir 

trabajo 

remunerado  

Si  

No  

¿Posee 

dificultad para 

conseguir 

trabajo 

remunerado? 

Tiempo de 

trabajo 

remunerado 

1 a 2 horas  

3 a 4 horas 

5 a 8 horas 

9 o más horas  

No trabaja  

¿Cuántas horas 

trabaja al día? 

Ayuda 

económica 

estatal  

Si  

No  

¿Recibe ayuda 

económica 

estatal? 
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Nivel de 

satisfacción de 

necesidades 

básicas en base 

a los ingresos 

económicos.  

Satisface todas sus 

necesidades básicas 

  

Satisface algunas 

de sus necesidades 

básicas  

No satisface 

ninguna de sus 

necesidades básicas  

 

¿Logra 

satisfacer sus 

necesidades 

básicas con sus 

ingresos 

económicos? 
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Instrumento de Recolección de Datos  

Se propone la encuesta como método de recolección de datos, definida según Sabino 

(1996), como aquella que a través del cuestionario permite recolectar datos sobre actitudes, 

creencias y opiniones de las unidades de análisis investigadas relevando información sobre 

múltiples variables a una población o muestra en diversos ámbitos. Se plantea como instrumento 

de recolección de datos  la utilización de un cuestionario estructurado, donde se despliegan 

preguntas cerradas sobre las variables rol de cuidador familiar y calidad de vida. Para la variable 

calidad de vida se tomó como referencia el instrumento de la Organización Mundial de la Salud 

para la medición de calidad de vida denominado WHOQOL-BREF y el Perfil de Salud de 

Nottingham.  

En el presente proyecto de investigación el instrumento de recolección de datos consistirá 

en un cuestionario impreso que el investigador aplicará, mediante una visita domiciliaria, de 

manera presencial e individualizada  a cada familiar que cumpla con los criterios de inclusión y 

exclusión planteados con anterioridad. La fuente de datos que se utilizará será primaria.  

 

 

 

 



49 
 

 

 

Universidad Nacional de San Juan 

Escuela Universitaria de Ciencias de la Salud 

Licenciatura en Enfermería 

Trabajo Final de Licenciatura  

Instrumento de Recolección de Datos  

Cuestionario sobre el rol de familiar cuidador  y la calidad de vida de los familiares cuidadores 

de niños y niñas  de 1 a 12 años de edad con condición crónica compleja e internación 

domiciliaria pertenecientes a la empresa “M&C Salud” en la provincia de San Juan en el 

periodo de Enero a Junio de 2025  

Investigadora: E.U. Vedia Nadin Tamara  

Director: Esp. Lic. Román Romina Mariángeles  

Propósito: Mediante el presente cuestionario se pretende indagar en los familiares cuidadores de 

pacientes de entre 1 y 12 años con condición crónica compleja e internación domiciliaria 

pertenecientes a la empresa “M&C Salud” en la provincia de San Juan en el periodo de Enero a 

Junio de 2025, cuestiones relacionadas a su rol de cuidador familiar y su calidad de vida. De esta 

manera se pretende conocer como es la calidad de vida de esta población en función de dicho 

rol.  
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Instrucciones: Se le otorga a continuación un formulario con 3 secciones: datos personales, rol de 

cuidador familiar y calidad de vida. Se conforma por preguntas cerradas donde usted debe 

seleccionar mediante la realización de una X a la izquierda de la/s respuesta que considere 

correcta según se indique. La información que usted proporcione será completamente 

confidencial, respetando su consentimiento informado brindado para la investigación. Tiempo 

aproximado de duración del cuestionario: 15 minutos  

Sección nº1: Datos personales  

Nombre y apellido: 

DNI: 

Número de identificación del cuestionario: 

Sección nº2: Rol de cuidador familiar 

A. Características personales  

1. ¿Cuántos años tiene? Marque solo una opción correcta 

• 10 a 20 

• 21 a 40 

• 41  a 60 

• 61 o más 

2. ¿Cuál es su nivel de formación académica? Marque solo una opción correcta 

• Primario completo 

• Primario incompleto 

• secundario completo  

• secundario incompleto 

• Universitario 

• Terciario  

• No posee formación académica 
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3. ¿Cuál es el parentesco que usted tiene con el niño/a con condición crónica compleja e 

internación domiciliaria? Marque solo una opción correcta  

• Madre 

• Padre  

• Hermano  

• Hermana 

• Abuelo 

• Abuela 

• Otro 

 

B. Tiempo de cuidado  

1. ¿Desde cuándo lleva a cabo su rol de cuidador familiar en su domicilio? Marque 

solo una opción correcta 

• Más de 10 años  

• Entre 9 y  2  años 

• 1 año o menos   

2. ¿Cuál es la cantidad de horas diarias que dedica a las actividades de cuidado de su 

familiar? Marque solo una opción correcta 

 

• 24 horas diarias 

• 23 a 10 horas diarias  

•  9  a 2 horas diarias  

• 1 hora o menos 

 

C. Nivel de Conocimientos  

1. ¿Considera que posee conocimientos sobre la patología del familiar al que 

cuida? Marque solo una opción correcta 

 

• Mucho conocimiento  

• Poco conocimiento 

• Ningún conocimiento 

 

2. ¿Considera que posee conocimientos sobre los cuidados que requiere el familiar 

al que cuida? Marque solo una opción correcta 

 

• Mucho conocimiento 
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• Poco conocimiento 

• Ningún conocimiento 

 

D. Adaptación al Rol  

1. ¿Cómo percibe su adaptación al rol como familiar cuidador de un niño o niña 

con condición crónica compleja e internación domiciliaria? Marque solo una 

opción correcta  

 

• Muy adaptado 

• Adaptado  

• En adaptación  

• Inadaptado 

 

Sección nº3: Calidad de vida 

A. Dimensión física 

1. ¿Cómo percibe su estado de salud? Marque solo una opción correcta 

 

• Muy bueno 

• Bueno 

• Malo  

• Regular 

2. ¿Presenta o presentó en algún momento alguno de los siguientes síntomas durante 

y/o después de cuidar a su familiar? Marque las que considere  

 

• Dolores de cabeza  

• Cansancio físico 

• Dolores y/o problemas musculares 

• Dolores y/o problemas en huesos 

• Dolores y/o problemas en articulaciones.   

3. ¿Cuántas horas duerme por día? Marque solo una opción correcta 

• 1 a 3 horas 

• 4 a 6 horas 
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• 7 horas o mas  

• No duerme 

 

4. ¿Habitualmente mantiene una alimentación saludable con el número de comidas y 

grupos de alimentos recomendados por la OMS? Marque solo una opción correcta  

 

• Si  

• No  

4. ¿Cómo percibe la comodidad dentro del entorno físico de su domicilio? Marque solo 

una opción correcta 

 

• Totalmente cómodo  

• Cómodo 

• Incómodo  

• Totalmente incomodo 

B. Dimensión psicológica 

1. ¿Ha experimentado alguna de las siguientes emociones positivas al cuidar a su 

familiar? Marque las que considere  

 

• Satisfacción 

• Sosiego 

• Felicidad 

2. ¿Ha experimentado alguna de las siguientes emociones negativas al cuidar a su 

familiar? Marque las que considere  

• miedo 

• ansiedad 

• impotencia  

• incertidumbre  

• tristeza 

• soledad  

• frustración 

• rabia  

• culpa 
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3. ¿Considera que posee la capacidad de delegar la responsabilidad del cuidado de su 

familiar en otros/s? Marque solo una opción correcta 

• Si  

• No  

4. ¿Se refugia en un ser superior para afrontar las situaciones de su vida? Marque solo 

una opción correcta 

• Si 

• No 

C. Dimensión social  

1. ¿Posee tiempo de ocio? Marque solo una opción correcta  

• Si  

• No 

2. ¿Realiza actividades recreativas? Marque solo una opción correcta 

• Si  

• No 

3. ¿Recibe apoyo de sus amigos? Marque solo una opción correcta 

• Si  

• No 

4. ¿Recibe apoyo de familiares que no viven en su domicilio? 

• Si  

• No 

5. ¿Posee un trabajo remunerado? Marque solo una opción correcta 

• Si  

• No 

6. ¿Posee dificultad para conseguir trabajo remunerado? Marque solo una opción 

correcta  

• Si  

• No 

7. ¿Cuántas horas trabaja al día? Marque solo una opción correcta 

• 1 a 2 horas  

• 3 a 4 horas 

• 5 a 7 horas 

• 8 o más horas  
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• No trabaja 

8. ¿Recibe ayuda económica estatal? Marque solo una opción correcta 

• Si  

• No 

9. ¿Logra satisfacer sus necesidades básicas con sus ingresos económicos? Marque solo 

una opción correcta 

• Satisface todas sus necesidades básicas  

• Satisface algunas de sus necesidades básicas  

• No satisface ninguna de sus necesidades básicas  
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Consideraciones Éticas 

Consentimiento Informado 

 Universidad Nacional de San Juan 

Escuela Universitaria de Ciencias de la Salud 

Licenciatura en Enfermería- Trabajo Final de Licenciatura 

Consentimiento Informado 

Yo _________________________________________DNI_______________, declaro 

que he sido informado e invitado a participar en una investigación denominada “Calidad de vida 

de los familiares cuidadores de pacientes pediátricos con condición crónica compleja e 

internación domiciliaria pertenecientes a una empresa privada de la provincia de San Juan en el 

primer semestre de 2025”. Este es un proyecto de investigación científica que se realizará en el 

marco de Trabajo Final de Cátedra para la carrera Licenciatura en Enfermería de la Escuela 

Universitaria de Ciencias de la Salud dependiente de la Universidad Nacional de San Juan.  

Entiendo que este estudio busca conocer la calidad de vida de los familiares cuidadores 

de niños y niñas de 1 a 12 años con condiciones crónicas complejas e internación domiciliaria 

pertenecientes a la empresa “M&C Salud” en la provincia de San Juan en el periodo de Enero a 

Junio de 2025. Sé que mi participación se llevará a cabo en la empresa de Internación 

domiciliaria M&C Salud, que los investigadores visitaran mi domicilio y autorizo la realización 

de una encuesta cuya realización demorará alrededor de 15 minutos  

Me han explicado que la información registrada será confidencial, y que los nombres de 

los participantes serán asociados a un número de serie, esto significa que las respuestas no 

podrán ser conocidas por otras personas ni tampoco ser identificadas en la fase de publicación de 

resultados. Estoy en conocimiento que los datos no me serán entregados y que no habrá 

retribución por la participación en este estudio, sí que esta información podrá beneficiar de 

manera indirecta y por lo tanto tiene un beneficio para la sociedad dada la investigación que se 

está llevando a cabo.  

Asimismo, sé que puedo negar la participación o retirarme en cualquier etapa de la 

investigación, sin expresión de causa ni consecuencias negativas para mí. 

Sí. Acepto voluntariamente participar en este estudio y he recibido una copia del presente 

documento.  

Firma y aclaración del  participante:  

DNI:  

Fecha: 
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