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HIGHLIGHTS  
1. Los factores socioeconómicos afectan significativamente a la vida de los cuidadores. 
2. La religiosidad intrínseca tuvo un impacto positivo en la calidad de vida. 
3. El Coping religioso negativo tuvo un impacto negativo en las dimensiones medidas.

RESUMEN
Objetivo: Evaluar el impacto socioeconómico, la salud de los pacientes pediátricos 
y la religiosidad en la calidad de vida de los cuidadores de niños y adolescentes con 
cardiopatías congénitas en el ambulatorio pediátrico. Método: Estudio transversal 
y descriptivo con 99 cuidadores de un ambulatorio pediátrico de un hospital 
universitario del interior de Minas Gerais, Brasil. Los datos se recogieron mediante 
un Cuestionario Socioeconómico, el Índice de Religiosidad de Duke, la Escala 
Breve de coping Religioso-Espiritual y World Health Organization Quality of Life - 
Bref. La influencia simultánea de las variables se evaluó mediante regresión lineal 
múltiple. Resultados: Factores como el coping religioso-espiritual negativo, el color 
autodeclarado y no tener trabajo tuvieron un impacto negativo en las dimensiones 
de la calidad de vida, mientras que la edad del niño y la religiosidad intrínseca 
tuvieron un impacto positivo. Conclusión: La religiosidad y la espiritualidad influyen 
en la calidad de vida de los cuidadores, lo que indica la importancia de tener en 
cuenta estos factores en las intervenciones. 
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INTRODUCCIÓN INTRODUCCIÓN |

Las cardiopatías congénitas (CC) son un conjunto de defectos cardíacos estructurales 
o funcionales presentes al nacer en los niños. La progresión de la enfermedad y los 
síntomas dependen de la gravedad de la alteración anatómica, entre otros factores, 
por lo que algunos niños pueden tener limitaciones y otros llegar a la edad adulta y 
llevar una vida normal1-2. 

En los últimos años, el número de niños con defectos cardiacos congénitos ha 
aumentado considerablemente, con una estimación de 9 por cada 1.000 nacidos vivos3. 
Además, según el manual de orientación de la Sociedad Brasileña de Pediatría1, el 
grupo de niños con cardiopatías congénitas representa alrededor del 30% de todas las 
malformaciones congénitas. Sin embargo, la incidencia real de la cardiopatía coronaria 
es una incógnita, debido a su infradeclaración como consecuencia de que no se 
diagnostica. Esto se debe al difícil acceso a las pruebas, así como a la dificultad de un 
abordaje clínico exitoso, lo que aumenta la morbilidad y la mortalidad relacionadas con 
las cardiopatías congénitas4.

Frente a las enfermedades crónicas de la infancia, los cuidadores de estos niños se 
enfrentan a dificultades visibles, especialmente en relación con los cambios de rutina 
provocados por la afección del niño, lo que se traduce en una importante sobrecarga 
de trabajo5. Además, la necesidad de apoyo social es esencial para fortalecer a los 
cuidadores y mitigar los efectos negativos que la enfermedad tiene en sus vidas5. Así 
pues, está claro que los cuidadores experimentan una sobrecarga física y emocional 
que hace que su rutina sea estresante6.

Para la Organización Mundial de la Salud (OMS), la calidad de vida relacionada con 
la salud (CVRS) se define como “la percepción que tiene un individuo de su posición en 
la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en los que vive y en relación 
con sus objetivos, expectativas, normas y preocupaciones”, y es un concepto amplio 
que incluye los ámbitos físico, funcional, emocional, social y cognitivo7-8. Teniendo en 
cuenta los cuidados especiales que estos niños deben tener a lo largo de su crecimiento 
para alcanzar el bienestar físico, social y emocional, aparecerán nuevas necesidades, 
que pueden presentar nuevas adversidades tanto en la vida del niño y adolescente, 
como en la de los padres, especialmente relacionadas con el periodo escolar9. Por este 
motivo, la calidad de vida de los cuidadores de niños con cardiopatía congénita puede 
tener repercusiones importantes. 

En este contexto, las investigaciones muestran que existen correlaciones positivas 
entre las dimensiones de la CdV y la religiosidad y la espiritualidad (R/E)10, lo que 
demuestra que la R/E puede ayudar a las personas en diversos momentos, pero 
especialmente en el contexto de la salud y la enfermedad. Estos factores aportan 
conceptos de espiritualidad como “paz interior” y “sentido de la vida” a las personas 
en situaciones difíciles10. 

Teniendo en cuenta estos factores, se llevó a cabo este estudio con el objetivo de 
evaluar el impacto de los factores socioeconómicos, la salud de los pacientes pediátricos 
y la religiosidad en la calidad de vida de los cuidadores de niños y adolescentes con 
cardiopatías congénitas en la consulta pediátrica externa de un hospital terciario. 
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MÉTODOMÉTODO

Diseño del estudio y participantes

Se trata de un estudio transversal y descriptivo realizado en un hospital universitario 
del interior de Minas Gerais - Brasil, en el que participaron cuidadores de pacientes 
pediátricos con cardiopatías congénitas en un ambulatorio pediátrico. El estudio incluyó 
a cuidadores de pacientes de entre 0 y 13 años que esperaban una cita de seguimiento. 
La recogida de datos tuvo lugar entre noviembre de 2022 y febrero de 2023.

	 Los participantes se seleccionaron mediante un muestreo de conveniencia. Se 
invitó a participar a todos los cuidadores que fueron abordados en el ambulatorio. Tras 
ser informados sobre los objetivos del estudio, los que aceptaron participar firmaron 
un formulario de consentimiento informado.

Instrumentos utilizados

Se utilizaron los siguientes instrumentos para evaluar el impacto de las variables 
socioeconómicas y la religiosidad/espiritualidad en la calidad de vida: Cuestionario 
social general e historial de padres y pacientes pediátricos, P-DUREL, Escala de coping 
religioso-espiritual breve y WHOQol-Bref.

Cuestionario social general e historial de padres y pacientes pediátricos 

Se utilizó un cuestionario elaborado por el equipo de investigación para recopilar 
información exhaustiva de los participantes. Este cuestionario incluía ítems para registrar 
datos socioeconómicos como la edad, el sexo, el color autodeclarado, el estado civil, el 
estado ocupacional, los ingresos y la escolarización. También se recogieron datos sobre 
el historial clínico, como enfermedades preexistentes y asesoramiento psicológico. El 
cuestionario también cubría la afiliación religiosa. También se incluyeron preguntas 
sobre los pacientes pediátricos, como la edad, el tipo de nacimiento, la prematuridad, 
cuándo se diagnosticó la cardiopatía, si el niño o adolescente va a la escuela/guardería, 
si tiene limitaciones y la necesidad de corrección quirúrgica. Se realizaron preguntas 
adicionales para obtener información sobre los hábitos diarios, como la actividad física, 
el tabaquismo, el consumo de alcohol y la presencia de enfermedades previas.

Índice de Religiosidad de Duke (P-DUREL)

El Índice Religioso de Duke (P-DUREL) es un instrumento de cinco ítems para medir 
el apego religioso, que produce tres dimensiones de implicación religiosa: Religiosidad 
Organizativa (RO), Religiosidad no Organizativa (RNO) y Religiosidad Intrínseca (RI)11. 
La RO está relacionada con la participación en actividades de grupos religiosos, como 
servicios, misas y reuniones (y se califica en una escala de 1 a 6). La RNO evalúa la 
regularidad individual de las prácticas religiosas, como oraciones, meditaciones, lectura 
de textos religiosos, entre otras (puntuación de 1 a 6). Mientras que la RI se refiere a 
la búsqueda de la experiencia intrínseca de la religiosidad y la interiorización como 
principal propósito individual (puntuación de 3 a 15)11. 

Escala de coping espiritual-religioso breve (CRE- breve) 

La escala CRE-breve muestra cómo los individuos utilizan su fe para afrontar el 
estrés y se asocia con la calidad de vida. Se divide en 14 ítems cuyas respuestas se 
evalúan en una escala de cinco puntos (1- nada/no aplicable a 5-mucho)12. La escala 
evalúa la CRE positiva, el CRE negativo, el CRE total y el CREN/CREP, que muestra 
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el porcentaje de CRE negativo utilizado en relación con el CRE positivo simplemente 
dividiendo los elementos básicos12. 

World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL- Bref)

En respuesta a la necesidad de un instrumento sintetizado que mantuviera su 
calidad psicométrica, el Grupo de Calidad de Vida de la OMS creó una versión abreviada 
de la escala WHOQOL-100, la WHOQOL-Bref13. La versión sintetizada consta de 26 
preguntas, de las cuales dos están relacionadas con la calidad de vida y 24 representan 
las 24 facetas del instrumento original. Además, a diferencia del original, en el que 
cada faceta se evalúa con 4 preguntas, en el WHOQOL-Bref cada faceta se evalúa con 
una sola pregunta13. Un análisis factorial confirmatorio para la validación estructural del 
WHOQOL-Bref reveló la necesidad de cuatro dominios: físico, psicológico, relaciones 
sociales y entorno13.

Análisis de datos

Los datos se organizaron en una hoja de cálculo Excel y el análisis estadístico se realizó 
con el Statistical Package for the Social Science (SPSS), versión 23.0 TM. Se realizaron 
análisis descriptivos para presentar las variables de interés, utilizando la frecuencia, 
el porcentaje, la media y la desviación estándar para los datos sociodemográficos, 
clínicos y cuantitativos.

La influencia simultánea de las variables se evaluó mediante regresión lineal 
múltiple. Se tuvieron debidamente en cuenta los requisitos previos de las pruebas 
paramétricas. Se realizaron análisis de regresión para cada una de las cuatro dimensiones 
de la calidad de vida (física, psicológica, social y medioambiental) medidas por el 
WHOQOL. Las variables incluidas en los modelos de regresión fueron la edad, el color 
autodeclarado, el estado civil, la ocupación, la enfermedad preexistente, la edad del 
niño, la asistencia del niño a la escuela, el índice de religiosidad (IR) y la dimensión 
negativa de la religiosidad (CRE negativo). Se adoptó un nivel de significación del 5% 
(α=0,05) para los análisis inferenciales.

Las variables dicotómicas se clasificaron de la siguiente manera: Color: blanco 
(categoría de referencia) o negro/marrón/amarillo; Estado civil: casado (categoría de 
referencia) u otro; Ocupación: con ingresos (categoría de referencia) o sin ingresos; 
Enfermedad preexistente: no (categoría de referencia) o sí; El niño va a la escuela: sí 
(categoría de referencia) o no.

Aspectos Éticos

La investigación fue autorizada por el Comité de Ética de la Investigación con el 
número CAAE: 57294022.7.0000.5152, dictamen de aprobación: 5.074.577. 

RESULTADOS RESULTADOS 

En el estudio se entrevistó a 99 cuidadores, todos ellos madres (Tabla 1). Se 
declararon de color negro/marrón (n=61, 61,6%), no estaban casadas (n= 53, 53,5%) y 
tenían una edad media de 33,96 años (DE=9,55). Del total, 53 (53,5%) tenían un empleo 
sin ingresos y unos ingresos medios de 2.315,80 reales (398,44 dólares). En cuanto a 
la escolarización, la mayoría no contestó (n=53, 53,5%) y de las que sí lo hicieron, 29 
(29,3%) habían completado el bachillerato o menos. En cuanto a los hábitos de vida, 
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36 (36,4%) declararon practicar actividad física, dos (2%) declararon fumar y 13 (13,1%) 
consumían bebidas alcohólicas. Además, 30 (30,3%) declararon tener enfermedades 
preexistentes. En cuanto al asesoramiento psicológico, 23 (23,2%) dijeron que sí, y 
siete (7,1%) tuvieron asesoramiento psiquiátrico. En cuanto a la religiosidad, 90 (90,9%) 
declararon tener una religión, siendo la mayoría (n=42, 42,4%) evangélicos, 33 (33,3%) 
católicos, nueve (9,1%) espiritistas y tres (3%) umbandistas.

En cuanto a los pacientes pediátricos, 63 (63,6%) tenían entre 0 y 5 años, 71 (71,%7) 
nacieron por vía vaginal y 72 (72,7%) tuvieron un embarazo a término. En cuanto al 
diagnóstico de cardiopatía, 77 (77,8%) fueron diagnosticadas después del nacimiento, y 
46 (46,5%) informaron de la necesidad de corrección quirúrgica.  En la consulta externa, 
la mayoría de los seguimientos fueron trimestrales o más (n=71; 71,%).  Además, 54 
(54,5%) de los niños iban al colegio o a la guardería, y la mayoría (=4n7; 47,5%) no 
tenían limitaciones como correr o no poder ir al colegio (Tabla 1).

Tabla 1. Frecuencia y porcentaje de las características sociodemográficas y clínicas 
de los cuidadores de pacientes pediátricos en la consulta pediátrica externa de un 
hospital universitario (n=99). Uberlândia, MG, Brasil, 2024

Variable de los Cuidadores (n) %
Sexo

Femenino 99 100
Masculino 0 0

Color autodeclarado
Negro/marrón/amarillo 61 61,6

Blanco 35 35,4
Sin respuesta 3 3
Estado civil

Soltera/separada/viuda 53 53,5
Casada 42 42,4

Sin respuesta 4 4
Situación profesional

Ocupación sin ingresos 53 53,5
Ocupación con ingresos 41 41,4

Sin respuesta 5 5,1
Educación

Bachillerato o menos 29 29,3
Educación superior o más 17 17,2

Sin respuesta 53 53,5
Edad (años - media/desviación estándar) 33,96 9,55

Ingresos (R$ - media/desviación estándar) 2325,8 2155,2
Práctica de actividad física

Sí 36 36,4
No 57 57,6

Sin respuesta 6 6,1
Fumadora

Sí 2 2
No 96 97

Sin respuesta 1 1

(continúa)
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Variable de los Cuidadores (n) %
Consume bebidas alcohólicas

Sí 13 13,1
No 81 81,8

Sin respuesta 5 5,1
Enfermedad preexistente

Sí 30 30,3
No 66 66,7

Sin respuesta 3 3
Asesoramiento psicológico

Sí 23 23,2
No 76 76,8

Seguimiento psiquiátrico
Sí 7 7,1

No 92 92,9
Tiene una religión

Sí 90 90,9
No 9 9,1

Religión
Católico 33 33,3

Evangélico 42 42,4
Espiritista 9 9,1
Umbanda 3 3

Sin respuesta 12 12,1
Variables del paciente pediátrico (n) %

Edad
0-5 años 63 63,6

6-10 años 25 25,3
Más de 10 8 8,1

Sin respuesta 3 3
Tipo de trabajo

Cesárea 25 25,3
Parto Vaginal 71 71,7
Sin respuesta 3 3

¿Parto prematuro?
Sí 24 24,2

No 72 72,7
Sin respuesta 3 3

Diagnóstico de enfermedades cardiacas
Antes del nacimiento 20 20,2

Después del nacimiento 77 77,8
Sin respuesta 2 2

Tabla 1. Frecuencia y porcentaje de las características sociodemográficas y clínicas 
de los cuidadores de pacientes pediátricos en la consulta pediátrica externa de un 
hospital universitario (n=99). Uberlândia, MG, Brasil, 2024

(continúa)



Factores asociados a la calidad de vida de los cuidadores de pacientes pediátricos con cardiopatías congénitas 
Merino AS, Guerra VCM, Oliveira LS, Scalia LAM

Cogitare Enferm. 2025, v30:e96983es

Variable de los Cuidadores (n) %
Seguimiento ambulatorio

Trimestral o más 71 71,7
Mensual/Semanal 21 21,2

Sin respuesta 7 7,1
¿Va a la escuela/guardería?

Sí 54 54,5
No 39 39,4

Sin respuesta 6 6,1
Tiene limitaciones

Sí 25 25,2
No 47 47,5

Sin respuesta 27 27,3
Requiere cirugía

Sí 46 46,5
No 42 42,4

Sin respuesta 11 11,1
Fuente: Las autoras (2024).

Las medidas de tendencia central y variabilidad para las escalas de religiosidad y 
calidad de vida se muestran en la Tabla 2. En general, la tabla muestra que, en todas 
las dimensiones medidas, las puntuaciones de los participantes se situaron por encima 
del 50% del valor total posible en cada escala, lo que indica niveles de moderados a 
altos de religiosidad y calidad de vida percibida en las distintas dimensiones evaluadas.

Tabla 2. Medidas de centralidad y dispersión de las puntuaciones del P-DUREL, 
coping religioso-espiritual y Escala de Calidad de Vida. Uberlândia, MG, Brasil, 2024 
(n=99)

Mínimo Máximo Media Desviación 
estándar

Religiosidad
Intrínseca 7 15 13,85 1,63

Organizacional 1 6 4,31 1,38

No organizativo 1 6 4,67 1,27

Coping religioso-espiritual
Positivo 3 5 4,34 0,5

Negativo 1 4,57 1,84 0,98

Calidad de vida
Física 17,86 96,43 68,13 17,22

Psicológica 20,83 95,83 69,03 15,72

Social 0 100 65,03 19,49
Ambiental 18,75 93,75 62,46 14,37

Fuente: Las autoras (2024).

Tabla 1. Frecuencia y porcentaje de las características sociodemográficas y clínicas 
de los cuidadores de pacientes pediátricos en la consulta pediátrica externa de un 
hospital universitario (n=99). Uberlândia, MG, Brasil, 2024

(conclusión)
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La regresión lineal múltiple mostró que el coping religioso-espiritual negativo tenía 
un impacto negativo significativo en todas las dimensiones de la Calidad de Vida (Tabla 
3).

Además, para la dimensión física de la calidad de vida, ser autodeclarado negro/
marrón (β = -0,251, p = 0,034), no tener trabajo (β = -0,247, p = 0,042) también tuvieron 
un impacto negativo y significativo. La variable Edad del niño (β = 0,280, p = 0,048) 
mostró un impacto positivo, lo que significa que cuanto mayor era el paciente pediátrico, 
mayores eran las puntuaciones de CdV (Tabla 3).

En la dimensión psicológica de la calidad de vida, los resultados indicaron que 
autodeclararse negro/marrón (β = -0,208, p = 0,036) tenía un impacto negativo y 
significativo. La religiosidad intrínseca (β = 0,189, p = 0,069) mostró una tendencia 
hacia un impacto positivo, pero no alcanzó significación estadística. En cuanto a la 
dimensión social de la calidad de vida, la variable Religiosidad Intrínseca (β = 0,322, p 
= 0,007) tuvo un impacto positivo y significativo (Tabla 3).

En la dimensión medioambiental, autodeclararse negro/marrón (β = -0,274, p = 
0,010) tuvo un impacto negativo y significativo. La variable “edad del niño” (β = 0,364, 
p = 0,005) tuvo un impacto positivo y significativo (Tabla 3).

Tabla 3. Análisis de regresión lineal, con valores beta y p para cada predictor en las 
cuatro dimensiones de la calidad de vida (CdV). Uberlândia, MG, Brasil, 2024

Predictores CdV Física CdV Psicológica CdV Social CdV Ambiental
Beta p Beta p Beta p Beta p

Edad 0,027 0,841 -0,152 0,184 -0,079 0,543 -0,061 0,621
Color autodeclarado -0,251 0,034 -0,208 0,036 -0,098 0,373 -0,274 0,01

Estado civil 0,027 0,809 -0,14 0,143 -0,146 0,177 -0,192 0,063

Ocupación -0,247 0,042 -0,058 0,565 -0,118 0,304 -0,138 0,206

Enfermedad 
preexistente -0,129 0,267 0,166 0,093 -0,124 0,261 -0,199 0,061

Edad del niño 0,28 0,048 0,19 0,107 0,015 0,911 0,364 0,005
Va a la escuela 0,043 0,757 -0,024 0,839 -0,041 0,763 0,196 0,127

RI 0,07 0,568 0,189 0,069 0,322 0,007 0,201 0,07
CRE Negativo -0,397 0,004 -0,541 0,000 -0,394 0,003 -0,453 0,000

Pie de foto: Variables dicotómicas - Color: blanco (categoría de referencia) o negro/marrón/amarillo; Estado civil: casado 
(categoría de referencia) u otro; Ocupación: con ingresos (categoría de referencia) o sin ingresos; Enfermedad preexistente: 
no (categoría de referencia) o sí; El niño va a la escuela: sí (categoría de referencia) o no; RI: religiosidad intrínseca; CRE: 
afrontamiento religioso y espiritual negativo. 
Fuente: Las autoras (2024).

DISCUSIÓN DISCUSIÓN 

Este estudio afina nuestras ideas sobre la influencia de la religiosidad y los factores 
socioeconómicos en la calidad de vida de los cuidadores de niños con cardiopatías 
congénitas. Este estudio se realizó en un Hospital Universitario del interior de Minas 
Gerais, limitándose a esta región, teniendo en cuenta las características socioeconómicas 
y culturales de la zona, hecho que puede haber influido en los resultados del trabajo. 
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El perfil de los participantes mostró que todos los cuidadores eran mujeres, lo que 
coincide con otros estudios que también investigaron las dificultades experimentadas 
por las familias para hacer frente a la enfermedad crónica de su hijo5,14. Estos datos 
refuerzan la tendencia de que las mujeres suelen asumir el papel de cuidadoras 
principales, especialmente en situaciones de enfermedad crónica14. La mayoría de 
los participantes en el estudio se declararon negros o morenos, solteros y sin trabajo 
remunerado, además de padecer enfermedades preexistentes, factores también 
observados en otros estudios14. 

En cuanto a los pacientes pediátricos, la mayoría tenían hasta 5 años y más 
de la mitad asistían a la escuela o a la guardería. La mayoría no tenía limitaciones 
significativas, como dificultades para correr o asistir a la escuela, lo que coincide con 
hallazgos anteriores14 en los que la mayoría de los niños con enfermedades crónicas 
asistían a la escuela.

Entre las características de los cuidadores, la mayoría declaró tener una religión, 
predominando los evangélicos. Los resultados de esta investigación indicaron que 
los niveles de religiosidad y calidad de vida se clasificaron entre moderados y altos, 
con puntuaciones superiores al 50%. Estos resultados están en consonancia con una 
revisión bibliográfica integradora que identificó una relación fuerte y positiva entre la 
religiosidad, la espiritualidad y la calidad de vida, lo que refuerza la importancia de 
estos factores en el bienestar de las personas10.

En este estudio, un factor relevante que influyó negativamente en las puntuaciones 
más bajas de la escala de calidad de vida fue la autodeclaración como negro o moreno, 
que afectó a los dominios físico, psicológico y medioambiental. Del mismo modo, otros 
estudios también han demostrado que la autodeclaración como persona de raza negra 
tiene una influencia significativa en la carga de los cuidadores, como se demostró en 
un estudio de cuidadores de niños y adolescentes con cáncer, en el que esta variable 
se asoció con una mayor carga y una peor calidad de vida15.

Además del impacto negativo en los ámbitos físico, psicológico y medioambiental, 
la autodeclaración como negro o moreno puede estar relacionada con factores 
estructurales y sociales que agravan la vulnerabilidad de estos cuidadores.16. Las 
sociedades actuales aún arrastran prejuicios y desigualdad en sus cimientos, lo que 
en América Latina genera sociedades con condiciones extremas de desigualdad y 
pobreza en la estructura social.16. Así pues, está claro que los cuidadores se enfrentan a 
menudo a barreras adicionales, como un menor acceso a servicios sanitarios de calidad, 
discriminación racial y dificultades económicas, que contribuyen a aumentar la carga y 
comprometen aún más la calidad de vida17. Estos factores pueden intensificar el estrés, 
reducir el apoyo social y dificultar hacer frente a las exigencias de los cuidados, lo que 
pone de relieve la intersección entre raza, clase social y salud. Poner de relieve estas 
cuestiones puede ayudar a comprender mejor las desigualdades a las que se enfrenta 
este grupo de cuidadores y la importancia de las políticas públicas destinadas a reducir 
estas disparidades17.

En la dimensión física de la calidad de vida, que incorpora factores como las 
actividades de la vida diaria, la capacidad para trabajar, la incomodidad, el descanso, 
la dependencia de sustancias y la ayuda médica, entre otros, la variable “no tener 
trabajo” tuvo un impacto negativo. Este hallazgo es coherente con otros estudios 
que muestran que los cuidadores con limitaciones económicas tras la enfermedad de 
pacientes pediátricos tienen el doble de probabilidades de tener una mala calidad de 
vida14. Del mismo modo, se observó que, a pesar de estar en edad laboral, la mayoría 
de los cuidadores de niños y adolescentes con síndrome de Down no trabajaban, lo 
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que pone de manifiesto la agotadora carga de trabajo de estos cuidadores, que a 
menudo los lleva a abandonar sus actividades profesionales18.

Además, un resultado intrigante fue que la edad de los pacientes tuvo un impacto 
positivo en la CdV física y ambiental, siendo mayores los niveles de calidad de vida 
cuanto mayor era el niño. Del mismo modo, un estudio que pretendía analizar la calidad 
de vida de los cuidadores de niños discapacitados visuales en Cataluña, utilizando un 
enfoque cualitativo, descubrió que, a medida que pasaba el tiempo, había una mayor 
comprensión de la condición del niño y de los factores causantes de la discapacidad19. 
Además, tenían un mayor control interno en el proceso de atención, gracias a las 
estrategias de coping que habían adquirido19. 

La religiosidad intrínseca tuvo un impacto significativo y positivo en el ámbito 
social de la calidad de vida, lo que refleja la experiencia personal de la religiosidad 
y su interiorización como propósito individual. Los estudios sugieren que existe una 
correlación entre la intensidad de la religiosidad de los cuidadores y los enfermos, 
lo que indica que las familias tienden a compartir experiencias religiosas similares20. 
Además, los cuidadores con mayor religiosidad participan con más frecuencia en 
actividades religiosas, lo que puede explicar la influencia de la religiosidad intrínseca 
en la mejora de la calidad de vida social observada en este estudio20.

El coping religioso-espiritual es el uso de la religión o la espiritualidad para hacer 
frente a situaciones estresantes o a las consecuencias negativas de la adversidad 
cotidiana21. En este estudio, los resultados indicaron un impacto negativo entre el 
coping religioso-espiritual negativo y la calidad de vida. Esto sugiere que interpretar la 
enfermedad de sus hijos como un castigo espiritual por sus errores o pecados puede 
generar un sufrimiento adicional a la hora de buscar la razón de esta afección. En un 
estudio sobre cuidadores de enfermos de Alzheimer, se observó que, aunque tenían 
altos niveles de religiosidad intrínseca, la progresión de la enfermedad y el aumento 
de las responsabilidades de cuidado a menudo conducían al desarrollo de patrones 
negativos de religiosidad y espiritualidad, como el coping religioso negativo20.

La variable educación no se añadió a la regresión lineal múltiple porque la mayoría 
de las personas (53,5%) no respondieron a la pregunta, lo que podría haber afectado a 
los resultados, y no se cuestionó el motivo de la falta de respuestas por razones éticas. 
Sin embargo, varios estudios han demostrado el impacto de esta variable15,22-23.

Por tanto, este estudio ha hecho importantes aportaciones a la comprensión de 
los factores que afectan a la calidad de vida de los cuidadores de pacientes pediátricos 
con cardiopatías congénitas. Los resultados mostraron que ser negro o moreno influía 
negativamente en la calidad de vida de estos cuidadores, lo que demuestra que en la 
sociedad brasileña el color de la piel sigue teniendo un impacto significativo, incluso en 
el siglo actual. Por lo tanto, es crucial que las políticas públicas destinadas a promover 
la igualdad racial se amplíen y se apliquen mejor. Otro factor socioeconómico relevante 
fue la falta de empleo, que también contribuyó al empeoramiento de la calidad de 
vida, lo que sugiere que muchos de estos cuidadores están sobrecargados y tienen 
dificultades para encontrar un empleo formal. 

Por otro lado, la religiosidad y la espiritualidad demostraron ser beneficiosas para 
la calidad de vida, excepto en el caso del coping religioso-espiritual negativo, que 
tiende a interpretar la enfermedad como un castigo espiritual por pecados pasados. 
Estos resultados refuerzan la necesidad de un enfoque multidimensional del cuidado 
de los cuidadores, que incluya apoyo emocional, socioeconómico y espiritual.
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En este trabajo pueden señalarse como limitaciones algunos factores, como el 
hecho de que la investigación se haya realizado en un único centro de recogida, lo 
que excluye variables geográficas y culturales, dado que Brasil es un país diverso. 
Además, aunque la regresión lineal múltiple resultó útil para identificar asociaciones y 
controlar variables de confusión, la naturaleza transversal del estudio impide determinar 
relaciones causales. 

Teniendo esto en cuenta, futuros estudios podrían abordar un estudio multicéntrico 
que tenga en cuenta los factores comentados, así como proponer intervenciones 
relacionadas con los ámbitos de la calidad de vida. Por último, considerar la inclusión 
de datos cualitativos sería de gran valor para que las experiencias individuales 
complementen los datos cuantitativos.

CONCLUSIÓN CONCLUSIÓN 

Los resultados de este estudio indican que los factores socioeconómicos, la edad 
de los pacientes pediátricos y la religiosidad afectan significativamente a la calidad de 
vida de los cuidadores. Factores como el color negro/marrón autodeclarado y la falta 
de empleo entre los cuidadores se asociaron con puntuaciones más bajas en la calidad 
de vida, especialmente en las dimensiones física y medioambiental. 

La religiosidad resultó ser un factor relevante, ya que el coping religioso negativo 
tuvo un impacto negativo en todas las dimensiones de la calidad de vida. Por otro lado, 
la religiosidad intrínseca mostró una tendencia positiva, especialmente en la dimensión 
social, lo que pone de relieve su papel potencialmente protector. Estos resultados 
ponen de relieve la importancia de las estrategias de apoyo que integran aspectos 
socioeconómicos, el estado de salud de los pacientes y el refuerzo de los recursos 
emocionales y espirituales, como la religiosidad, para comprender y mejorar la calidad 
de vida de estos cuidadores.
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Factors associated with the quality of life of caregivers of pediatric patients with congenital heart 
disease

ABSTRACT
Objective: To evaluate the socioeconomic impact, the health of pediatric patients, and religiosity on the quality of life of 
caregivers of children and adolescents with congenital heart disease at the pediatric outpatient clinic. Method: A cross-
sectional, descriptive study with 99 caregivers from a pediatric outpatient clinic at a university hospital in the interior of 
Minas Gerais, Brazil. We used a Socioeconomic Questionnaire, Duke Religiosity Index, Brief Religious-Spiritual Coping 
Scale and World Health Organization Quality of Life - Bref for data collection. The simultaneous influence of the variables 
was assessed using multiple linear regression. Results: Factors such as negative religious-spiritual coping, self-reported 
color, and not having a job had a negative impact on the quality of life dimensions, while the child’s age and intrinsic 
religiosity had a positive impact. Conclusion: Religiosity and spirituality influence the quality of life of caregivers, indicating 
the importance of considering these factors in interventions. 
KEYWORDS: Quality of Life; Caregivers; Child; Heart Diseases; Spirituality.
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