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RESUMEN
Los nifios con enfermedades crdnicas requieren cuidados especiales; pero la enfermedad en
si puede generar estrés y afectar la calidad de vida de los padres. Se realizé un estudio no
experimental, observacional transversal, descriptivo y correlacional. Se reclutd 79 padres de nifios con
enfermedades crdnicas atendidos en forma ambulatoria en el servicio de Pediatria. Se disefié una ficha
de recoleccion de datos. A su vez se empled la escala de Estrés percibido y la Escala de Calidad de vida
relacionada a la salud. Para la comparacion de los grupos (con estrés, sin estrés), fue empleada la

prueba de Spearman, con un intervalo de confianza 95 % y nivel de significancia p<0.05.

La media de la edad del padre fue de 32.9 (17-58 afios); el sexo predominante fue femenino
67 casos (84,8 %); los principales diagndsticos fueron epilepsia en 27 casos (34.2 %), infeccion urinaria
persistente 11 casos (13.9 %); 52 (65.8 %) padres presentaron estrés; mientras 27 casos (34.2 %) no lo
presentaron; 55 casos (69.6 %) mostraron buena calidad de vida; mientras en 24 casos (30.4 %) mala
calidad; al realizar el contraste de hipdtesis; existe relacidon entre el estrés de los padres de los nifios

con enfermedad crénica e inadecuada calidad de vida p (0.001 <0.05).

Se concluye que existe relacion entre la mala calidad de vida y estrés en padres de nifios con
enfermedad crdnica en nuestro centro, asi como en las dimensiones de actividad fisica sentimientos,
actividades cotidianas, actividades sociales y estado de salud (p<0.05 y RS<1). Estos hallazgos permiten
inferir que el estrés percibido influye negativamente en el bienestar fisico, emocional y social de los
padres, generando limitaciones en su energia para realizar actividades, afectando su estado de animo,
reduciendo su participacidn en actividades rutinarias y sociales, y debilitando su percepcidn general
de salud. Esta situacidn puede comprometer tanto su calidad de vida como su capacidad para brindar

un cuidado afectivo a sus hijos.

Palabras clave: Enfermedad crdnica, nifos, estrés, calidad de vida.



ABSTRACT
Children with chronic illnesses require special care; however, the condition itself can generate
stress and affect the quality of life of the parents. A non-experimental, cross-sectional observational,
descriptive, and correlational study was conducted. Seventy-nine parents of children with chronic
illnesses, seen as outpatients in the Pediatrics Department, were recruited. A data collection form
was designed; the Perceived Stress Scale and the Health-Related Quality of Life Scale were used. The
Spearman test was used to compare groups (stressed, non-stressed), with a 95 % confidence interval

and significance level of p < 0.05.

The mean age of the father was 32.9 years (17-58 years); the predominant gender was female
in 67 cases (84.8 %); the main diagnoses were epilepsy in 27 cases (34.2 %), persistent urinary tract
infection in 11 cases (13.9 %), and chronic obstructive pulmonary disease (COPD) in 11 cases (13.9 %).
Fifty-two (65.8 %) parents presented stress; while 27 cases (34.2 %) did not; 55 cases (69.6 %) showed
a good quality of life, while 24 cases (30.4 %) had a poor quality of life. When hypothesis testing was
performed, there was a relationship between stress among parents of children with chronic illness

and poor quality of life (p < 0.05).

It is concluded that there is a relationship between poor quality of life and stress in parents of
chronically ill children in our centre, as well as in the dimensions of physical activity feelings, daily
activities, social activities and health status (p<0.05 and RS<1). These findings allows to infer that
perceived stress negatively influences the physical, emotional and social well-being of parents,
generating limitations in their energy to carry out activities, affecting their mood, reducing their
participation in routine and social activities, and weakening their general perception of health. This
situation can compromise both their quality of life and their ability to provide loving care for their

children.

Keywords: Chronic disease, children, stress, quality of life.
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INTRODUCCION

Los padres que crian a un nifio con problemas en el desarrollo o problemas de salud presentan
diferencias con respecto a aquellos cuyos hijos no enfrentan tales condiciones. Estas diferencias se
observan en diversos niveles: ansiedad, estrés percibido y en las estrategias de resiliencia que emplean
para sobrellevar su dia a dia (Putri, 2021). Las enfermedades cronicas limitan el desarrollo de
actividades cotidianas. En el caso de los nifos, esta condicién exige cuidado constante y un estilo de
crianza particular. Desde el momento en que se recibe el diagnostico, la vida de los padres empieza a
reconfigurase, generando un impacto profundo en los ambitos personales, familiares, laborales y
sociales (Cohn et. al., 2020; Huayana et al., 2020; Smith et al., 2022).

En este proceso, es frecuente que los padres experimenten una serie de sintomas
emocionales vy fisicos: ansiedad, alteraciones del sueio, cansancio extremo, sentimientos de tristeza
o culpa y una sensacion persistente de no estar haciendo lo suficiente. A ello se suma una disminucién
notable en su calidad de vida (Peres, 2019). Estos desafios no se presentan de forma aislada, sino que
se entrelazan con los cabios de dinamica familiar, el estrés, la incertidumbre del prondstico médico y
la exigencia de reorganizar su proyecto de vida.

El estrés, en este contexto, se manifiesta como una respuesta compleja del organismo ante
demandas que percibe como excesivas. Esta respuesta implica un esfuerzo tanto cognitivo como
emocional por adaptarse a situaciones que muchas veces desbordan los recursos personales
disponibles (Putri, 2021). En el caso de los padres con hijos de enfermos, este estrés tiende a ser
prolongado y profundo, alimentado por la incertidumbre médica, las consultas reiteradas, los
tratamientos costosos y las expectativas frustradas sobre la vida familiar (Liu, 2020; Brod, 2023).

La calidad de vida, por su parte, es un concepto que abarca la percepcidén subjetiva del
bienestar, influenciada por factores fisicos, emocionales, sociales y contextuales. De acuerdo con la
Organizacion Mundial de la Salud, se entiende como “la percepcidon que una persona tiene de su

posicion de la vida en el contexto cultural y de valores en que vive” (OMS, 2002). En ese sentido valora
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la calidad de vida de un padre o madre cuidador requiere considerar no solo los aspectos materiales,
sino también la carga emocional que implica acompafiar a un hijo en un proceso de enfermedad.

Este estudio nacid de una motivacién profundamente personal. Como autor, he sido testigo
cercano del sufrimiento de quienes enfrentan estas realidades. Mi hermanita, quien fallecié a causa
del cancer, dejo una huella imborrable en nuestra familia. Su partida despertdé en mi la necesidad de
comprender mejor el impacto emocional que tienen las enfermedades crénicas, no solo en los
pacientes, sino también en sus cuidadores. Mi madre, a su vez, vivio ese duelo con una resiliencia que
inspira a buscar respuestas que puedan aliviar el dolor de muchas otras familias.

El presente trabajo tiene como objetivo principal determinar la relacidn entre el estrés y la
calidad de vida de los padres de nifios con enfermedades crdnicas atendidos en el Hospital Regional
Docente de Medicina Tropical Dr. Julio Cesar Demarini Caro, en la ciudad de Chanchamayo, durante
el afio 2024.

El enfoque de la investigacién es cuantitativo, de tipo no experimental, transversal,
descriptivo y correlacional. La poblacién estuvo conformada por padres o madres de niflos con
enfermedades crénicas atendidos en el servicio de pediatria. Para la recoleccién de datos se empled
dos instrumentos validados: la Escala de Percepcidn del Estrés y el Cuestionario de Calidad de Vida
Relacionado a la Salud (COOP-WONCA).

Este estudio se estructura de la siguiente manera: en el capitulo | se presenta el problema de
investigacion, sus objetivos, hipdtesis y justificacion. El capitulo Il aborda el marco tedrico con
antecedentes nacionales e internacionales, y las bases conceptuales sobre estrés, calidad de vida y
enfermedades crénicas. En el capitulo Il se describe la metodologia utilizada. El capitulo IV muestra
los resultados, mientras que los capitulos V, VI, y VIl desarrollan las discusiones, las conclusiones y las
recomendaciones, respectivamente.

Finalmente, los alcances y limitaciones del estudio se enmarcan en un contexto especifico: el
servicio de pediatria del Hospital Julio Cesar Demarini Caro, durante el afio 2024. La muestra fue

delimitada a padres con hijos menores de 13 aifos con diagndstico confirmado de enfermedad crénica.
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No se consideran otros cuidadores ni pacientes con enfermedades agudas o transitorias. Dificultades
como acceso a la muestra y la disposiciéon emocional de los participantes para responder los
cuestionarios fueron limitantes desde el inicio.

Con esta investigacidn se busca aportar no solo datos cuantificables, sino también una mirada
empatica sobre una realidad muchas veces invisibilizada: el costo emocional que asumen quienes
cuidan. Que este trabajo pueda ser una voz mas que impulse politicas, prevencién, intervenciones y

acompanamiento para estas familias.
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CAPITULO I
EL PROBLEMA DE INVESTIGACION
1.1. Planteamiento de problema

En las dltimas décadas, los tratamientos para las enfermedades infantiles se han
incrementado debido a la alta tasa de supervivencia de estos nifios. En el grupo de enfermedades
cronicas se evidencia incremento de los afios sobrellevando la enfermedad (Verwey-Jonker, 2019). Al
enfrentar una enfermedad crdnica, los niflos enfrentan desafios que no experimentan sus pares sanos,
incluidos los aspectos somaticos de la enfermedad y el malestar psicosocial relacionados con la
enfermedad (Palermo et al., 2014; Maurice-Stam et al., 2019).

La calidad de la relacidn entre padres e hijos es crucial para enfrentar los desafios vinculados
con presentar un diagndstico de este tipo (Maurice-Stam, 2019) y es probable que los padres
experimenten estrés adicional. Esto puede afectar su capacidad de brindar atenciéon adecuada a su
hijo en los diversos aspectos de su cuidado. Aunque la responsabilidad de modular el estrés del nifo
forma parte del rol de los padres de familia, es importante que el nifio también lo afronte junto a su
familia. A este proceso en el que dos personas en una relacién se apoyan mutuamente y hacen frente
a un problema a un factor estresante se denomina afrontamiento diddico. En esta relacion el
comportamiento de afrontamiento de una de las partes afecta la conducta de afrontamiento del otro
y viceversa (Lackner, 2023).

A pesar de que varias formas de afrontamiento diddico pueden mitigar los efectos negativos
del estrés, como la comunicacidon del estrés, la comunicacion orientada a problemas de afrontamiento
diadico y afrontamiento diddico orientado a las emociones puede a veces aumentar el estrés cuando
es negativo (Falconier y Kuhn, 2019),

El proceso salud-enfermedad tiene impacto en la calidad de vida de todos los miembros de la
familia (Liu, 2020). El afrontamiento diadico en padres de hijos con enfermedades crdnicas es menos
reciproca y mas desigual. Especificamente, los padres tienen la responsabilidad de estimular la

autonomia y competencia del nifio, al mismo tiempo que se proporcionan seguridad y apego. No se
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espera que los nifios correspondan la provisidon de seguridad y apego para sus padres. Ademas, los
padres tienen una posicién mas alta en términos de autoridad, responsabilidad, experiencia de vida y
conocimiento que sus hijos. Como nifios, estan en un proceso de crecimiento y autonomia (Smetana
y Rote, 2019).

Esta mayor busqueda de autonomia puede ir de la mano con formas mas negativas de diadica.
En el proceso salud enfermedad, casi todos los nifos experimentan la carga de un régimen de
tratamiento, restricciones en las actividades de la vida diaria y estrés que rodea las visitas al médico.
La calidad de vida es un indicador del bienestar de las personas, que se evalla a través de entrevistas
gue miden la calidad de vida. Las enfermedades crénicas van a condicionar un estado de estrés
permanente y disminucion de los niveles de calidad de vida de los padres y de los nifios con
enfermedad crdénica (Brod, 2023). Las familias deben adaptarse a una nueva forma de vida, en sus
diversos aspectos, poniendo énfasis a la prioridad de cuidar la salud del nifio afectado, sin descuidar
otros aspectos de la familia (Lackner, 2023). Las escalas para medir calidad de vida son diversas. La
mas aceptada es la escala de calidad de vida relacionada a la salud (CVRS), en su adaptacién en espafiol
(Luo, 2022).

En el presente estudio el objetivo fue determinar la relacién entre la calidad de vida y el estrés
de los padres de nifios con enfermedad crdnica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional de

medicina tropical Dr. Julio César de Marini Caro, periodo 2024.

1.2. Formulacidn del problema de investigacion
1.2.1. Problema general

¢Cudl es la relacion entre la calidad de vida y el estrés de los padres de nifios con enfermedad
crénica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio Cesar

Demarini Caro, periodo 2024?
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Problemas especificos

¢Cual es la relacidn entre el estrés y la forma fisica de los padres de nifios con enfermedad
cronica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio
Cesar Demarini Caro, periodo 2024?

¢Cual es la relacidn entre el estrés en los sentimientos de los padres de nifios con enfermedad
cronica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio
Cesar Demarini Caro, periodo 20247

¢Cual es la relaciéon entre el estrés y las actividades cotidianas de los padres de nifios con
enfermedad crénica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina
Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 20247

¢Cual es larelacion entre el estrésy la actividad social de los padres de nifios con enfermedad
cronica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio
Cesar Demarini Caro, periodo 2024?

¢Qué relacion existe entre el estrés y el cambio del estado de salud percibido por los padres
de nifios con enfermedad crdnica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de
Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024?

éCoémo se relaciona el estrés con el estado de salud general de los padres de nifios con
enfermedad crénica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina
Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024?

¢Cudl es larelaciéon entre el estrés y el dolor percibido por los padres de nifios con enfermedad
cronica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio

Cesar Demarini Caro, periodo 20247
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1.3. Objetivos
1.3.1. Objetivo general

Determinar la relacién entre la calidad de vida y el estrés percibido de los padres de nifios con
enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical
DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

1.3.2. Objetivos especificos

e Determinar la relacién entre el estrés y la forma fisica de los padres de nifios con
enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina
Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

e Determinar la relaciéon entre el estrés y los sentimientos de los padres de nifios con
enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina
Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

e Determinar la relacién entre el estrés y las actividades cotidianas de los padres de nifos con
enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina
Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

e Determinar la relacion entre el estrés y las actividades sociales de los padres de nifios con
enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina
Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

e Determinar la relacidn entre el estrés y el cambio del estado de salud percibido por los padres
de nifios con enfermedades crénicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente
de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

e Determinar la relacion entre el estrés y el estado de salud general de los padres de nifios con
enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina

Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.
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e Determinar la relacién entre el estrés y el dolor percibido por los padres de nifios con
enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina

Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

1.4. Justificacion

1.4.1. Justificacion tedrica

El estrés es un evento fisioldgico que las personas deben afrontar diariamente. No obstante,
este afrontamiento no altera el estado de salud de la persona cuando el evento estresante es agudo.
Por ello el estrés crénico puede generar efectos en el estado de salud, causando posibles alteraciones
en la calidad de vida relacionada con la salud. Las enfermedades crdnicas exponen a los menores y a
situaciones que pueden producir una alteracién de la calidad de vida. Es importante profundizar en la
relacion entre el estrés y la calidad de vida en los cuidadores, quienes se encargan de brindar apoyo a
sus menores hijos y quienes se muestran vulnerables y sensibles ante los cambios animicos y en la
salud fisica de estos. Por otro lado, los resultados permitiran conocer la distribucion de las principales
enfermedades crénicas que se presentan en la regién de selva central, dato desconocido hasta el
momento; describe las formas de estrés y sus componentes en los cuidadores; también se describe
los pardmetros de la Escala de Calidad de vida relacionada con la Salud. El desarrollo e informe final
generan un precedente histdrico para el desarrollo de nuevas investigaciones en este campo.
1.4.2. Justificacion prdctica

El estudio aporta el conocimiento y caracterizacién de los pacientes pediatricos con
enfermedad crdnica, valora mejoras en su proceso de atencidn y sugiere estrategias que impacten en
la calidad de vida. Los resultados serdn enviados a los entes encargados de velar por las mejoras de
los procesos de salud en nuestra institucion. De esta manera, en funcién de los hallazgos descriptivos
y la caracterizacion de las enfermedades crénicas dentro de selva central, las autoridades podran

establecer pautas de concienciacidn, sensibilizacidn y de apoyo a las familias.

1.4.3. Justificacion metodologica
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Por otro lado, se realizé esta investigacidon por cuanto no existe estudios previos en nuestro
centro y tampoco a nivel regional. El presente estudio permitira conocer este grupo de poblacion y
plantear indicadores de monitoreo mas objetivos. Al ser un estudio correlacional entre dos variables
no relacionadas en el contexto de la selva peruana, se puede plantear otros niveles de andlisis mas
profundos como estudios explicativos, mediacionales, moderadores, entre otros.
1.4.4. Justificacion social

Las enfermedades crdnicas constituyen un aspecto de la salud que requiere soporte e
innovacion de los sistemas de salud, por cuanto requieren atencion continua de salud y resolucién de
sus complicaciones. De ello se deduce que el estudio permite conocer las necesidades y expectativas
de las familias afectadas. El grupo de menores con enfermedades crénicas representa una alta carga
para sus cuidadores, quienes deben ademdas cumplir con las obligaciones personales y con su
responsabilidad de cuidar por la salud de los menores. Evidentemente no es sélo un tema de salud,
sino también de apoyo de los demas componentes sociales.
1.5. Hipoétesis
1.5.1. Hipotesis general

Existe una relacién estadistica significativa e inversa entre la calidad de vida y el estrés de los
padres de nifios con enfermedad crdnica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de
Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

1.5.2. Hipdtesis Especifica

o Existe una relacion estadistica significativa e inversa entre estrés y la forma fisica de los padres
de niflos con enfermedades crénicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente
de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

o Existe una relacion estadistica significativa e inversa entre el estrés y los sentimientos de los
padres de nifios con enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional

Docente de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.
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o Existe una relacion estadistica significativa e inversa entre el estrés y las actividades cotidianas
de los padres de niflos con enfermedades crénicas en el servicio de Pediatria del Hospital
Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

o Existe una relacion estadistica significativa e inversa entre el estrés y las actividades sociales
de los padres de nifos con enfermedades crénicas en el servicio de Pediatria del Hospital
Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

o Existe una relacidn estadistica significativa y directa entre el estrés y el cambio del estado de
salud percibido por los padres de ninos con enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria
del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo
2024,

o Existe una relacién estadistica significativa e inversa entre el estrés y el estado de salud general
de los padres de niflos con enfermedades crénicas en el servicio de Pediatria del Hospital
Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

o Existe una relacién estadistica significativa y directa entre el estrés y el dolor percibido por los
padres de nifios con enfermedades crdnicas en el servicio de Pediatria del Hospital Regional

Docente de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024.

1.6. Variables
1.6.1. Definicion conceptual

Estrés: El estrés se define como el estado de tensidn fisica y emocional que surge en
respuesta a demandas internas o externas percibidas como excesivas o desafiantes. En el contexto de
este estudio se entiende como el impacto emocional y fisico que experimentan los padres al cuidar a
un hijo con una enfermedad crdnica, afectando su capacidad para brindar atencién y manejar las
demandas del dia a dia (Smith, 2022).

Calidad de vida relacionada a la salud: La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es

un indicador del bienestar de las personas, evaluado a través de su percepcion sobre el impacto de su



22

estado de salud en dimensiones como forma fisica, sentimientos, actividad cotidianas y sociales, asi
como el dolor y el estado general de salud. Segun Calatrava (2022), las enfermedades crénicas afectan
significativamente la calidad de vida, generando estrés y una disminucién en los niveles de bienestar.
Para su medicidn se utiliza la escala de Calidad de Vida Relacionado con la Salud adaptada al espafiol

(Cohn, 2022)

1.6.2. Definicion operacional

Tabla 1

Definicion Operacional

Variable Dimensiones Indicadores Items Instrumentos Escala de
medicion

Calidad de vida Forma fisica Nivel de ftem1 Escala COOP- Puntajedelal5;

relacionada a la desempefio

salud fisico WONCA resultado 4-5
mala,2-3

regular, 1 bueno

Sentimientos Estado ftem 2 Escala COOP- Puntajedelal5;
emocional
genera WONCA resultado 4-5
mala,2-3

regular, 1 bueno

Actividades Dificultades en item3 Escala COOP- Puntajedelal5;
Cotidianas tareas diarias WONCA resultado 4-5
mala,2-3
regular, 1 bueno
Actividades Limitaciones en item4 Escala COOP- Puntajedelal5;
sociales interaccién social WONCA resultado 4-5
mala, 3 regular,
1-2 bueno
Cambios en el Comparacién del item5 Escala COOP- Puntajedelal5;
estado de salud estado actual WONCA resultado 4-5
con el anterior mala, 3 regular,
1-2 bueno
Estado de salud Percepcidon de item6 Escala COOP- Puntajedelal5;
salud global WONCA resultado 4-5

mala, 3 regular,
1-2 bueno
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Dolor Intensidad de item7 Escala COOP- Puntajedelal5;
dolor WONCA resultado 4-5
mala, 3 regular,
1-2 bueno
Escala de estrés Control del Percepcién del ftems 1- Escala de Estrés EscalaLikertde5
percibido estrés manejo del 13 Percibido puntos
estrés (Gonzélez & (0=nunca,4 =
Landero, adapt. casi siempre).

Guzman, 2018)

Puntuacién total
0 a 56. items
Estrés alto: 30
puntos.

Nota. Elaboracién propia.
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CAPITULOII
MARCO TEORICO
2.1. Antecedentes
2.1.1. Internacionales

Lestari et al. (2024) realizaron un estudio en la calidad de vida de los padres de nifios con
paralisis cerebral. Para ello realiza un estudio transversal y se reclutd 98 nifios con paralisis cerebral y
sus padres. La calidad de vida de los nifios (CVRS) se evalud a través de la encuesta Pediatrics Quality
of Life Cerebral Palsy, la CVRS y el estrés de los padres se midieron mediante el WHOQOL-BREF y el
indice de estrés parental (PSI). De los resultados, el nivel funcional V fue la categoria mds comun tanto
para el Sistema de Clasificacidn de la Funcién Motora Gruesa (GMFCS) como para la Funcidon Motora
Fina Bimanual (BFMF) (35 % y 28 %, respectivamente). La CVRS media de los nifios fue media
(49,81+20,35); la puntuacidn total media del PSI fue alta (94,93 £ 17,02) y el 64 % de los padres
experimentaron estrés severo. El analisis bivariado mostr6 que GMFCS, BFMF, numero de
comorbilidades, presencia de dolor y estrés de los padres se correlacionaron significativamente con la
puntuacion total de la CVRS de los nifos (p<0,05). El analisis de regresién lineal multiple (p<0,05)
demostré que el GMFCS mas grave vy el estrés de los padres se asociaron con puntuaciones medias
mas bajas de CVRS en los nifios. El estudio concluye que el nivel de GMFCS y el estrés de los padres
afectaron la CVRS de los nifios con pardlisis cerebral y que el manejo del estrés de los padres debe
incluirse en el manejo integral de estos nifos.

Mufioz et al. (2023) realizaron un estudio acerca del bienestar de los nifios como condicién
médica compleja (CMC), el cual tuvo como objetivo identificar factores de bienestar pediatrico a partir
de la experiencia de hospitalizacion y convalecencia de jovenes con CMC y sus cuidadores. En un
anadlisis transversal utilizando una metodologia selectiva complementada con una metodologia
observacional indirecta analizamos la calidad de vida y el bienestar de los jovenes con CMC mediante
un cuestionario KINDLR validado. Se recogié 35 encuestas: 11 de jévenes con CMCy 24 de cuidadores

de Espafia; centramos el analisis en variables sociodemograficas, percepciones de bienestar y
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estrategias de afrontamiento. De los resultados, se muestra que los nifios de entre 3 y 6 aifos y sus
cuidadores obtuvieron el puntaje mas bajo en bienestar fisico; y el bienestar familiar obtuvo el puntaje
mas alto. Ademas, los jovenes de entre 7y 17 afios y sus cuidadores obtuvieron los puntajes mas bajos
en bienestar relacionado con la escuela; las estrategias de afrontamiento para afrontar situaciones
estresantes difieren entre los nifios y los cuidadores. El estudio concluye que mientras los nifios se
involucran principalmente en un aislamiento social, los cuidadores se involucran en Ia
reestructuracion cognitiva y la expresion de emociones. Sin embargo, no encuentran una relaciéon
entre las estrategias de afrontamiento y las percepciones de bienestar.

Andrioni et al. (2022) realizaron un estudio para investigar las diferencias en las estrategias de
ansiedad, estrés y resiliencia en el caso de los padres con niflos con desarrollo psicosocial tardio y
aquellos con nifos con desarrollo neurotipico. La muestra de la investigacidon estuvo compuesta por 620
sujetos (380 mujeres, 240 hombres, divididos en dos categorias iguales. Para ello se emplea un Enfoque
de la Escala de Afrontamiento para estrategias de resiliencia) y entrevista (Escala de Calificaciéon de
Ansiedad de Hamilton para la ansiedad). De los resultados, los niveles de ansiedad no difirieron
significativamente (t = 0,45, p = 0,65), pero si hubo diferencias en los niveles de estrés percibidos (t =
-7,10, p = 0,03). En cuanto a las estrategias de resiliencia, importantes. Se encontré diferencias para
accién asertiva, comunién social, accidn preventiva y busqueda de apoyo social, que fueron estrategias
mas pronunciadas que fueron utilizadas por padres de nifios con desarrollo psicosocial tardio.

Nap-van et al. (2021) realizaron un estudio cuyo objetivo fue determinar la relacién entre el
afrontamiento de la enfermedad y la calidad de vida entre padres e hijos de 12 a 18 afios con una
enfermedad crdnica (fibrosis, enfermedades autoinmunes, tratamiento post cancer en nifios). La
metodologia fue cuantitativa, descriptiva, relacional, en donde se selecciond a 105 familias cuyos hijos
presentaban un diagnéstico de enfermedad crdnica en estado de control. Los instrumentos utilizados
fueron la escala Pediatric Quality of Life Generic Core Scale 4.0y la encuesta de Afrontamiento diadico.
Entre los resultados mas relevantes encontraron que los nifios reportaron mds comunicacion

estresante y negativa que sus padres, en especial en el grupo de 12 afios, respecto al de 15 y 18 afios
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(p<0.05), mientras que los padres informaron estar mas orientados a los problemas, pudiendo
enfrentar el estrés de sus nifios (a través de comunicacién, afrontamiento orientado a problemas,
afrontamiento orientado a emociones, evitar afrontamiento diddico negativo). Dicha capacidad
paternal para gestionar el estrés influyd comportamientos mds positivos en los menores. Por otro
lado, un afrontamiento negativo del estrés se asocié con menor calidad de vida pediatrica, mientras
que el afrontamiento positivo influyé en una mejor calidad de vida pediatrica. El estudio concluye que
los nifios con enfermedades crénicas y sus padres se influencian mutuamente; mientras los nifios con
afrontamiento negativo evidencian una calidad de vida menor que los niflos que utilizan estrategias
mas positivas.

Sirikran et al. (2021) realizaron un estudio acerca de la gestién familiar de nifios con
enfermedades crénicas, la calidad de vida de los nifios y la correlacidn entre la gestion familiar de los
cuidadores y la calidad de vida de los nifios percibida por los cuidadores. Se realiza un estudio
observacional descriptivo, transversal, que recluté 200 pares de cuidadores y nifios con asma, anemia y
talasemia de 5 a 12 aiios. El instrumento de investigacion estuvo compuesto por una Medida de Gestion
Familiar (FAMM) y el Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL 4.0). De los resultados, los
cuidadores de nifios obtuvieron una puntuacién media en gestion familiar de 166,88 (D.T.= 11,32); la
calidad de vida de los nifios con enfermedades crénicas tuvo una puntuacién media de 66,59 (D.E.=
18,63), el analisis de correlacién reveld que la gestion familiar de los cuidadores tuvo una correlacién
positiva con la calidad de vida de los nifios con enfermedades crénicas. Por el contrario, la dificultad en
la gestion familiar se correlaciond negativamente con la calidad de vida de los hijos. El estudio concluye
gue la mayoria de los cuidadores podrian tener una gestion familiar facil en el cuidado de los nifos. En
resumen, una gestion familiar sencilla permitira que los nifios con enfermedades crdnicas reciban una
atencidn digna de sus cuidadores, lo que contribuirad a mejorar su calidad de vida.

Rapelli et al. (2021) realizaron un estudio acerca del afrontamiento diadico del estrés en
padres de nifios con enfermedad cardiaca crénica en la moderacién del vinculo entre el malestar

relacionado con la enfermedad cardiaca del paciente y su pareja (en términos de ansiedad vy
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depresion) y apoyo de la pareja (en términos de sobreproteccién, hostilidad y apoyo de la pareja para
la participacion del paciente). El estudio incluyd a 100 parejas casadas que padecian enfermedades
cardiacas y que completaron un cuestionario de autoinforme. De los resultados, con respecto a la
angustia del paciente, los resultados mostraron que niveles mads altos de ansiedad y depresién del
paciente estaban relacionados con un apoyo ineficaz de la pareja (es decir, sobreproteccion y
hostilidad). Con respecto a la angustia de la pareja, los niveles mas altos de depresidn de la pareja se
relacionaron con la hostilidad, los niveles mas altos de depresion y ansiedad de la pareja se asociaron
con un menor apoyo de la pareja para la participacion del paciente. Ademas, la asociacion entre la
angustia y el apoyo de la pareja fue moderada por la calidad del CD (afrontamiento diddico). En
particular, las CD positivas bajas representaron un factor de riesgo tanto para el paciente como para
la pareja durante una enfermedad cardiaca ya que las CD positivas bajas exacerbaron el vinculo entre
la angustia del paciente y la pareja y los estilos de apoyo menos efectivos de la pareja. Ademas, los
niveles mas altos de CD negativas eran riesgosos para las parejas: la asociacién entre la angustia y las
conductas de apoyo menos adecuadas de la pareja fue mas fuerte en el caso de CD negativas mas
altas. El estudio concluye que se requieren intervenciones psicosociales para parejas con
enfermedades cardiacas, especialmente para parejas que carecen de competencias relacionales,
como el afrontamiento diddico positivo.

Huayna, Ramos, Salas et al. (2020) realizaron un estudio acerca de las diferencias en los niveles
de estrés percibidos por los padres de nifios con problemas crénicos de salud, de acuerdo con el tipo
de locus de control (externo, puntaje igual o superior a 13 o interno, puntaje menor a 13). Su finalidad
fue analizar cémo las creencias de cada persona afectan su conducta. Se plantedé un estudio
observacional, transversal, aplicando una entrevista. Se recluté a 113 padres que tienen hijos con
problemas de salud crénicos, siendo el 65.5 % mujeres y el 34,5 % hombres. A esta muestra se le aplicé
la escala de Locus de Control de Rotter, adaptada en Peru por Brenlla y Vazquez (2010) y la escala de
Estrés Percibido adaptada en Pert por Guzman (2016). De los resultados se determina que el estrés

de los padres tiene un puntaje promedio de 2.54; al realizar la prueba de correlacidn entre ambas
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pruebas no se encontré diferencia estadistica, el estrés y distrés en cdncer es casi el doble respecto
de otras enfermedades crdénicas (82.89 y 86.7 puntos). El estudio concluye que no se diferencia
significativamente por el tipo de locus de control que poseen, pero si se reportan diferencias de
acuerdo al diagndstico que tiene el hijo con enfermedad crénica y por la procedencia de los mismos.

Meier et al. (2020) realizaron un estudio acerca del estrés (afrontamiento diadico) durante la
transicion de la paternidad (TTP) en relacidn a la depresion; el estudio realiza una recopilacién de
datos de autoinforme longitudinal sobre el afrontamiento diddico y los sintomas depresivos de 104
padres primerizos de género mixto (n = 208 personas) desde el embarazo hasta las 40 semanas
posparto. Crearon una puntuacién de equidad para hombres y mujeres que midié su diferencia
percibida entre el afrontamiento diddico recibido y proporcionado. De los resultados, las mujeres
informaron brindar mas y recibir menos afrontamiento diddico que los hombres, si bien ambos
géneros coincidieron en esta distribucidon. Los hombres si percibieron una mayor equidad en el
afrontamiento diddico que las mujeres. Ademas, la disminucién de la equidad percibida por las
mujeres en todo el TTP no fue visible en los hombres. De acuerdo con nuestros supuestos basados en
la teoria de la equidad, la equidad percibida del afrontamiento diddico se asocié con los sintomas
depresivos de manera curvilinea: las disminuciones en la equidad percibida por las mujeres en
cualquier direccion (beneficio excesivo o insuficiente) se asociaron con mas sintomas depresivos en
las mujeres y sus compafieros masculinos. Esta asociacion se encontré mas alla del efecto beneficioso
del propio afrontamiento diadico. El estudio concluye que no sélo el apoyo mutuo de los socios en
momentos de estrés, sino también la igualdad de esfuerzos de ambos socios es importante para su
adaptacion individual a lo largo de TTP.

Neville et al. (2020) realizaron un estudio acerca de la experiencia del dolor crénico en nifios
y las respuestas psicoldgicas y conductuales de los padres. Para ello ejecuta un estudio longitudinal
para examinar las relaciones diarias entre el estado de danimo de los padres y las respuestas
protectoras y el dolor crénico del nifio. Se evalua los roles moderadores del dolor catastréfico del nifio

y de los padres para determinar cémo el contexto afectivo-motivacional puede alterar la influencia de
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los factores de los padres. Los participantes incluyeron 95 jévenes con dolor crénico idiopatico (Media
de edad = 14,08; 71,6 % mujeres) y sus padres. Al inicio los padres y los jévenes informaron sobre sus
pensamientos catastroficos sobre el dolor infantil. Durante 7 dias consecutivos los padres
completaron evaluaciones diarias de su estado de animo y respuestas protectoras, mientras que los
jovenes completaron evaluaciones de la intensidad del dolor, lo desagradable y la interferencia. A
nivel diario, una mayor proteccidon de los padres predijo significativamente una mayor molestia,
interferencia e intensidad del dolor juvenil; un estado de animo mas negativo de los padres predijo
significativamente una mayor intensidad del dolor y malestar en los jovenes; una mayor
catastrofizacion del dolor juvenil inicial predijo una asociacién diaria mas fuerte entre el estado de
animo de los padres, el malestar y la intensidad del dolor juvenil; una mayor catastrofizacion inicial
del dolor de los padres predijo una asociacién diaria mas débil entre la proteccidn de los padres y la
interferencia del dolor en los jévenes. El estudio concluye que el estado de animo de los padres y las
respuestas protectoras son predictores dindmicos y diarios del dolor infantil. Los hallazgos también
subrayan la importancia de abordar la salud mental y la proteccidn diaria de los padres, entre los
jovenes con dolor crénico, y sugieren diferentes objetivos de intervencién dependiendo de los niveles
de catastrofismo de los nifios y los padres.

Schoors et al. (2019a) realizaron un estudio para explorar la asociacion entre el afrontamiento
diddico vy los resultados individuales/relacionales de los padres en el contexto del cancer pediatrico.
El estudio recluta 59 parejas de nifios diagnosticados con leucemia o linfoma no Hodgkin. La media de
edad de las madres fue 38.5 afios; la media de edad de los padres fue 40.5 afios; el tiempo desde el
diagndstico varid desde cero a 20 meses; ambos padres completaron el DCl-short, DASS21, PIP y
MMAQ. De los resultados el afrontamiento diddico positivo (es decir, el afrontamiento diddico comun
y de apoyo) y el afrontamiento diddico negativo demostraron estar relacionados con los resultados
individuales y relacionales de los padres que enfrentan cdncer en sus hijos. Ademas, mientras hombres
y mujeres informaron estar igualmente satisfechos con su pareja y su relacién sexual, las mujeres

informaron niveles mas altos de inadaptacién individual. El estudio concluye que el afrontamiento
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diddico es importante tanto para los resultados individuales como para las relaciones de los padres
cuando se enfrentan a un diagndstico de cdncer en su hijo. Al reunirse con familias, se debe invitar a
ambos socios como una unidad para capturar mejor las experiencias a nivel de pareja. Ademas, los
médicos deben ser sensibles a las cuestiones relacionales y sexuales ademas de las cuestiones
individuales, teniendo en cuenta los estandares basados en evidencia para la atencidn psicosocial en
oncologia pediatrica.

Schoors et al. (2019b) realizan un estudio con el objetivo de explorar la asociacidn entre el
funcionamiento familiar, la evaluacion del cancer y la adaptacién individual de los pacientes, padres y
hermanos. El estudio recluta niflos con leucemia o linfoma no Hodgkin, 172 padres y 78 hermanos
(115 familias). El tiempo desde el diagndstico varié de cero a 33 meses. Los pacientes, padres y
hermanos completaron la Escala de entorno familiar (FES), la Escala de estrés percibido, el
Cuestionario de reacciones emocionales especificas de la situacidn y el Inventario de calidad de vida
pediatrica/Cuestionario marital Maudsley. De los resultados, el funcionamiento familiar y la
evaluacién del diagndstico de cancer demostraron estar relacionados con las emociones relacionadas
con el cancer y la calidad de vida posterior al diagndstico de los pacientes, padres y hermanos.
Ademas, los miembros de la familia diferian en su percepcidn de algunos dominios del funcionamiento
familiar, la valoracion del diagndstico de cancer, los sentimientos positivos y la calidad de vida. El
estudio concluye que el funcionamiento familiar y la valoracién del diagndstico de cdncer son
importantes para la adaptacion individual de los pacientes, padres y hermanos ante un diagndstico de
cancer en el nifio. Las diferencias entre los miembros dentro de una familia y las diferencias entre
familias hablan de la necesidad de examinar a todos los miembros de la familia e intervenir tanto a
nivel individual como de unidad familiar.

Rennick et al. (2019) realizaron un estudio en nifios con complejidad médica (CMC) que se
encuentran en la unidad de cuidados intensivos pediatricos (UCIP). Este grupo determina necesidades
sofisticadas de atencién domiciliaria. Los padres suelen desarrollar una experiencia significativa en el

manejo de la atencidn de sus hijos. Para ello realiza un estudio descriptivo interpretativo; se realizaron
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entrevistas semiestructuradas con 17 padres cuidadores de 14 CMC admitidos durante un afio. De los
resultados, los padres de CMC esperaban continuar brindando atencidn experta durante el ingreso a
la UCIP, pero sintieron que su personal no siempre reconocia los conocimientos y la experiencia. Se
identifico cuatro temas: (1) “Conocemos mejor a nuestro hijo”; (2) Cuando la experiencia choca; (3)
Negociar limites del cuidado; y (4) La importancia de ser conocido. Los resultados apoyan la necesidad
de una UCIP como cuidadora enfoque para CMC que reconoce la experiencia de los padres. El estudio
concluye que la asociacidn entre el personal y los padres es esencial, particularmente en el caso de
CMC, cuyos padres son ellos mismos cuidadores capacitados.
2.1.2. Antecedentes nacionales

Guzman et al. (2018) realizaron un estudio para validar la Escala de Percepcion Global de
Estrés (EPGE) en una muestra peruana de universitarios de un programa nacional de becas. El proceso
de adaptacién considerd la doble traduccién a partir de la version original. La prueba tiene una
valoracion positiva y negativa del estrés. Se aplicd la escala de depresidon, ansiedad, estado fisico y
depresion; los participantes fueron 332 estudiantes becados, 170 (51.2 %) mujeres y 162 (48.8 %)
hombres; la media de edad de 17.8 afios. Los resultados del Andlisis Factorial Confirmatorio ratificaron
el modelo bifactorial de la EPGE-13; la confiabilidad estimada de los puntajes generados por el
instrumento fueron a=.79 para el factor de eustrés y a= .77 para el factor de distrés; los resultados
demograficos indicaron mayor presencia de estrés percibido en mujeres que en hombres. No se
observo diferencias entre el estrés y el lugar de procedencia

Astete et al. (2018) realizan un estudio para establecer la relacién entre la funcionalidad
familiar y el afrontamiento en padres y/o madres de nifios con cancer. Se ejecuta un estudio
observacional transversal, descriptivo, para el que se recluté 45 padres y/o madres de nifios con
leucemia de un ambiente hospitalario. Los instrumentos utilizados fueron: Faces Il (Escala de la
evaluacidn de la cohesion y adaptabilidad familiar) y el Cope (Cuestionario de modos de afrontamiento
al estrés); los puntajes de FACES para cohesién y adaptabilidad con puntajes de 37.51 y 17.64 puntos.

En COPE los puntajes tuvieron variacién segun las dimensiones; los resultados hallados a través del
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uso de las correlaciones lineales de Pearson fueron que no existe una correlaciéon entre la
funcionalidad familiar y el afrontamiento de estos padres y/o madres. Sin embargo, solo se hallé una
relacién moderada entre la dimensién de adaptabilidad y aceptacion. El estudio concluye que solo
existe correlacion estadisticamente significativa entre la dimensién de adaptabilidad del

funcionamiento familiar y el modo de afrontamiento de aceptacién

2.2. Bases tedricas
2.2.1. Los padres de nifios con problemas de desarrollo y de salud

Los padres que crian a un nifio con problemas en el desarrollo o problemas de salud presentan
diferencias de padres de nifios que no tienen problemas. Estas diferencias se presentan en tres
niveles: ansiedad, estrés percibido y estrategias de resiliencia que utilizan los padres. La motivacion
para elegir este tema es el deseo de aportar una contribucién que sea aplicable en la practica en el

ambito de la intervencién social (Rapelli, 2021).

2.2.2. Desarrollo socio emocional tardio

La salud social y emocional de los niflos a menudo se define como su capacidad para
desarrollarse en el contexto familiar, comunitario y cultural. También para que puedan formar
relaciones seguras, experimentar y regular sus emociones y explorar y aprender (Verwey, 2019). El
desarrollo infantil generalmente se ve como una progresiéon normal a través de la cual los nifios
cambian a medida que crecen; adquiriendo y perfeccionando conocimientos, comportamientos y
habilidades. El desarrollo infantil, en general, implica la observacion y evaluacidon de cinco areas
especificas: motora/fisica, desarrollo, desarrollo cognitivo, social/emocional, comunicacién/lenguaje
y autoayuda/adaptacion. Hay tres principios generalmente aceptados del desarrollo infantil que, si la
tasa de desarrollo difiere entre los nifios, el desarrollo tiene lugar en un proceso relativamente

ordenado, y este proceso se lleva a cabo gradualmente (Dolgin, 2021).
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A medida que los nifios crecen, se alcanzaran varios hitos fisicos y de desarrollo durante cada
nivel de edad, que incluye aumentos en altura y peso, asi como el desarrollo en las cinco areas
especificas (Sirikran, 2021). Los términos desarrollo infantil tipico y normal a menudo se usan
indistintamente en nifios que adquieren una amplia gama de habilidades similares a la mayoria de los
nifnos de la misma edad, en el mismo contexto cultural; sin embargo, el término de desarrollo tipico
es en gran medida aceptado por los padres en comparacién con el término de desarrollo normal; estas
incluyen habilidades que son similares a las de sus compafieros, pero también involucra conceptos de
desarrollo, tales como maduracién, etapas de desarrollo (puntos de logro significativos en diversas
areas de habilidades), secuencias de desarrollo de habilidades y expectativas relacionadas con la edad
(Miranda, 2019).

Un niflo con un desarrollo psicosocial normal, tipico y continuo adquiere caracteristicas
especificas, habilidades y comportamientos basados en un ritmo y una secuencia predecibles (Tan,
2020). Sin embargo, no hay dos nifios con un desarrollo de crecer exactamente al mismo ritmo,
adquirir las mismas habilidades exactamente al mismo ritmo. Por tanto el desarrollo infantil atipico o
tardio (Mufoz, 2023) es un término utilizado para describir a los nifios que muestran diferencias
marcadas en el desarrollo en un alto grado o cuyo desarrollo parece ser significativamente diferente,
respecto del desarrollo normal del nifio y/o tienen desviaciones significativas en secuencia normal de
desarrollo (Gurtovenko, 2021).

El desarrollo emocional estd estrechamente vinculado al desarrollo social, incluyendo la
expresion de los propios sentimientos del nifio hacia los demas, factores contextuales, control de las
funciones fisiolégicas, manteniendo la atencidon enfocada y prestando atencion en el caso de apoyo y
cuidado familiar (Azham,2021).

2.2.3. Ansiedad parental

La ansiedad se presenta como un estado interno de agitacién que a menudo va acompafiado

de un comportamiento nervioso, como la rumiacion y manifestaciones somaticas (Bujnowska, 2019).

Especificamente, es acompaiiado de tensidn muscular, problemas de concentracién, el objeto no es
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real o no inmediatamente perceptible como miedo prolongado y como un estado disfuncional durante
mucho tiempo y puede conducir al desarrollo de un trastorno de ansiedad generalizada (Voll, 2022).

Las causas subyacentes de la ansiedad incluyen una variedad de factores, como antecedentes
familiares y factores sociales familiares, como el rechazo de los padres, la falta de apego de las figuras
paternas, niveles importantes de hostilidad, estilo de crianza autoritario, niveles elevados de actitud
negativa, afectividad de la madre, modelado de conductas disfuncionales, abuso de drogas y abuso
gue esta presente en la infancia a nivel emocional, fisico y sexual (Koumarianou, 2021). Como puede
verse, la ansiedad se moldea en gran medida en las interacciones que el hombre tiene en su entorno
microsocial y macrosocial, educacién y contexto familiar, siendo una base sobre la cual se puede
construir el estado de ansiedad.

Respecto a la relacidn de padre-hijo con la ansiedad, se caracteriza por una influencia mutua:
Un padre puede modelar un comportamiento de esa naturaleza para su hijo, provocando un rasgo de
personalidad estable o también podria ser una repuesta negativa en viceversa. El estatus parental,
como rol social, puede ir acompafiado de un nivel destacado de ansiedad, que esta influenciada por
una serie de otros factores, como la salud del nifio, los antecedentes familiares de los padres y la
existencia de experiencia de antecedentes temerosos en la familia de los padres. Todo esto
conduciendo a un estado de ansiedad mds intenso y a un nivel mucho mas elevado, lo que hace que
los padres adopten ciertos patrones de crianza de sus hijos (Smetana, 2019).

La ansiedad de los padres esta generalmente asociado con el estilo de crianza de un nifio de
una manera hiperprotectora, que posteriormente genera sintomas de ansiedad o trastornos de
ansiedad en el nifio, sin dejar espacio para la autonomia (Lou, 2022). Por lo tanto, se considera que la
ansiedad de los padres es uno de los predictores de ansiedad infantil (Azham, 2021). Otra perspectiva
gue preocupa a la ansiedad parental es la provocada por la tipologia del nifilo como estado clinico de
salud mental (desarrollo psicosocial tipico o tardio). Los padres de nifios con discapacidad enfrentan
una serie de obstaculos que se convierten en una fuente de ansiedad, hiperproteccidn, rigidez y hacer

gue pongan mayor énfasis en el control de la familia (Bujnowska, 2019).
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Los trastornos del comportamiento en los niflos provocan un aumento del estrés de los
padres, que conduce a una disminucidon de la autoeficacia del papel de los padres y al posterior
desarrollo de sentimientos de depresién y ansiedad (Putri, 2021). La ansiedad de los padres esta
principalmente relacionada con la vulnerabilidad del nifio y la incapacidad de los padres para ayudarlo
realmente. Todos estos elementos correlacionados conducen a un estado de ansiedad, tensién y
estrés; y el comportamiento social es de evitacidn y aislamiento. En otras palabras, el estado de dnimo
también puede ser transmitido de padres a hijos, ya que la enfermedad del nifio puede provocar
cambios clinicamente significativos para los padres o familiares (Neville, 2020). Al mismo tiempo, el
estado emocional del adulto puede afectar la calidad de vida e implicitamente de la enfermedad del
nifio. Los padres con niveles elevados de ansiedad cuyos hijos tienen problemas de salud se ha
demostrado que tienen una discapacidad o afeccidn crénica que impacta en una calidad de vida
inferior (Liu, 2020).

2.2.4. Estrés de los padres

El estrés se define como una manifestacidn bioldgica atipica del organismo ante factores
externos, asi como factores estresantes de diversa naturaleza, fisicos, quimicos, biolégicos, pero
también mental (Putri, 2021). Esta reaccion implica un esfuerzo de caracter cognitivo y conductual,
expresado emocionalmente para disminuir, controlar o tolerar demandas que los recursos personales
no pueden cumplir.

El estrés tiene un valor negativo y estd influenciado por factores emocionales negativos, pero
también es equilibrado por los propios recursos del individuo y estrategias especificas de
afrontamiento o resiliencia. En relacidn con los padres y el proceso de crianza, cuidado y educacion
de un nifio; el estrés puede ser generado por muchas otras variables, ya sea salud, situacion escolar,
relacional o social, problematicas, integracién grupal y adaptacion al entorno (Maurice, 2019)

Los padres de un nifio con una discapacidad o una enfermedad crénica tienen que afrontar
muchas incertidumbres sobre su salud, pronéstico, consultas médicas repetidas y su necesidad de

cuidados especiales (Dolgin, 2021) padres y 55 % de las madres, ansiedad o emociones fuertes cuando
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el nifio no responde al amor de sus padres y los padres tienen que trabajar mucho mas duro por él;
(55 % de los padres y 67 % de las madres). También intervienen otros factores, como la frustracion,
afectacién conyugal, la sensacion de que el nifio siempre tiene ciertos derechos vulnerados por ser
expectativas autistas e incumplidas sobre su vida como padre (Smith, 2022). Los padres de nifios con
discapacidad o problemas de salud estan sujetos a mayores exigencias de crecimiento en comparacion
a los padres de nifios sin discapacidades, lo que lleva a mayores niveles de estrés, que es mucho mayor
en comparacion con los padres de nifios con desarrollo neurotipico o sin problemas de salud (Putri,
2021). La trayectoria del estrés en el caso de estos padres implica un aumento en el nivel de estrés
parental desde la primera infancia hasta la mediana edad, y luego una disminucién durante la
adolescencia. Ademas se registra un alto nivel de estrés cuando el médico realiza el diagnédstico (Luo,
2022). Las diferencias culturales se han destacado en términos de las implicaciones de plantear un
nifio con discapacidad en la cultura occidental y asiatica, teniendo en cuenta cémo las emociones, las
cogniciones, las motivaciones de las personas y los padres como rol social difieren segin el ambiente
cultural. Los asiaticos valoran mds la armonia grupal, mientras que la cultura occidental valora mas la
independencia (Dolgin, 2021). Cuando se trata de predictores del estrés de los padres, estudios
previos han enfatizado que los rasgos que se asocian con las personas con discapacidad intelectual,
como los problemas médicos, pueden considerarse elementos que contribuyen al estrés de los padres,
incluso en los casos en los que se tienen en cuenta otro tipo de factores familiares (Miranda, 2019).

La cultura también es un fuerte predictor de las expectativas de los padres con respecto a la
capacidad cognitiva de un nifio y desarrollo social. Las culturas occidentales esperan que el nifio se
desarrolle antes que el gréfico de desarrollo en comparacidn con las culturas tradicionales
(Gurtovenko, 2021).
2.2.5. La Salud mental de los nifios con enfermedades crénicas

Las enfermedades crdnicas tienen un impacto en el estado de salud del paciente y en especial
de los nifios. Al comunicar a una persona que su salud esta comprometida, es muy probable que el

nifio no pueda llevar esta situacién y requiera ayuda adicional. La enfermedad puede hacer que los
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nifios se sientan apartados y solos. Pueden faltar a la escuela, perderse actividades o tiempo con los
amigosy sia un nifo se le diagnostica de pequefio y sigue enfermo hasta la adolescencia, puede alterar
el crecimiento emocional normal (Cohn, 2020). En la mayoria de los casos los padres no saben cémo
afrontar este proceso. Decirle a los niflos de una manera que ellos puedan entender suele hacer que
sus preocupaciones disminuyan. En caso no fuera posible, se requiere buscar ayuda del terapeuta. Se
requiere reforzamiento de conducta que refuerza conductas de autocuidado de su salud. Los nifos
mayores y adolescentes entienden mejor su salud. Esto puede estar a favor de negarse a adherirse a
las recomendaciones médicas o mejorar su adherencia a las indicaciones para cuidado de su salud, no
obstante el apoyo de un terapeuta, si se preocupan mucho o evitan cosas que les recuerda la
enfermedad (Tan, 2020). Estas medidas a favor deben ser por parte del entorno, de los padres vy el
terapeuta responsable de guiar el proceso de salud enfermedad. Los nifios podrian necesitar un
terapeuta si se preocupan mucho o se presentan cosas que les recuerda su enfermedad, puede traer
conductas inapropiadas en casa o la escuela, manifestaciones de salud inexplicables, como el dolor de
cabeza, estdmago; y pueden ser sefiales de que necesitan apoyo. Manifestaciones adicionales, como
pelearse con los amigos, no disfrutar de los pasatiempos habituales o bajas calificaciones, es probable
gue se requiera terapia incluso familiar para abordar el problema.
2.2.6. Enfermedades cronicas

Las enfermedades crdénicas se definen como procesos patolégicos de evolucién prolongada
gue no se resuelven espontaneamente. Rara vez alcanzan una curacion completa y, ademas, generan
una gran carga social desde el punto de vista econdmico, asi como desde la perspectiva de la
dependencia social y la discapacidad. Tienen una etiologia multiple, su desarrollo es poco predecible,
presentan multiples factores de riesgo y, con algunas excepciones, su origen no es infeccioso. Por todo
ello, representan un problema nacional e internacional de salud publica que afecta a la mayoria de las

naciones, con un gran impacto en las poblaciones de los paises en desarrollo (Huayna, 2020).

Entre las enfermedades crénicas mas importantes se cuentan la hipertension arterial

sistémica, la diabetes, las hiperlipidemias, el sobrepeso y la obesidad, el cancer y la enfermedad
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respiratoria crénica, muy ligadas a malos estilos de vida —como las dietas inadecuadas, la ingestion
exagerada de alcohol y tabaco, y la vida sedentaria—, asi como las discapacidades visuales y auditivas.

Actualmente, también se incluye en esta categoria de enfermedades crénicas el HIV/sida (Voll, 2022).

Segln la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), alrededor del 80 % de todas las
enfermedades crénicas ocurren en paises de bajos y medianos ingresos, donde vive la mayoria de la
poblacién mundial y, por supuesto, afectan la calidad de vida de sus ciudadanos y los presupuestos

destinados a la salud (Andrioni, 2022)

Una de las principales enfermedades crdénicas es el cdncer, que demanda nos solo cuidados
sino también alto gasto; o la leucemia en los nifios. Todas estas enfermedades estan relacionadas con
factores de riesgo que podrian controlarse mejorando el estilo de vida de la poblacién mediante
acciones como el consumo de una dieta adecuada, la préctica frecuente de ejercicio fisico y, por
supuesto, evitar el uso de sustancias toxicas como el alcohol y el tabaco. Este panorama no mejorard
mientras nuestro sistema de salud continlde centrado en el manejo de la enfermedad y no en la salud,
y las entidades prestadoras de servicios de salud no reconozcan que es mas rentable “prevenir que

curar” (Azham, 2021).

2.3. Definicion de términos basicos

Afrontamiento diddico: Proceso de interaccion entre dos personas, donde una depende de la
otra y viceversa. Consiste en explorar las relaciones entre padres e hijos. Se emplean cuestionarios
como el de Boderman, instrumento que comprende preguntas de situaciones de estrés. Los aspectos
gue abarca son comunicacién de estrés, problemas de afrontamiento de estrés, emociones que
genera el estrés y afrontamiento negativo (Meier,2020).

La calidad de vida (CV): la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2002) describe una
definicidn de calidad de vida; “La percepcién que un individuo tiene de su posicion en la vida en el
contexto de la cultura en la que viven y en relacién con sus metas, expectativas, estandares; en el

campo de la medicina; la calidad de vida de los pacientes se realiza una valoracion de los sintomas
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clinicos, las consecuencias de la enfermedad y su tratamiento; si bien existe mejora de la sobrevida
en muchos problemas de la salud. Muchas veces la enfermedad tiende a ser crénica o requiere mayor
tiempo y procedimientos para su resolucion (Sirikran, 2021)

Escala de Estrés Percibido: Escala disefada para valorar el estrés que perciben las personas los
eventos de la vida cotidiana. Consta de 14 reactivos con formato de respuesta tipo Likert de cinco
opciones, que varian desde nunca (puntuacion de 0) hasta siempre (puntuacién de 4) (Jenaro, 2020).

Calidad de vida relacionada con la salud: Escala empleada para valorar la calidad de vida de
los pacientes. Consta de preguntas que tiene una parte literal y una parte audiovisual. Las dimensiones
gue evalla son: forma fisica, sentimientos, actividades cotidianas, actividad social, cambio del estado
de salud, estado de salud, dolor, apoyo social y calidad de vida en general. Cada ldmina posee 5

opciones de respuesta, representadas por dibujos y puntuadas de 1 a 5 (Jenaro, 2020).
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CAPITULO IlI
METODOLOGIA
3.1. Tipoy diseiio de investigacion

El estudio es no experimental. En cuanto se realizd sin la manipulacién de las variables, se
observo los resultados de la atencion de pacientes pediatricos con enfermedad crénica (Reis, 2023)

Es un estudio es descriptivo teniendo en cuenta que se evalud cuestionarios que registran los
sucesos de semanas previas. Se considera un estudio retrospectivo, los datos registrados fueron de la
impresién de los pacientes respecto de las semanas pasadas y se describieron dos variables como son
el estrés y calidad de vida relacionada con la salud. Se planted estudio descriptivo debido a que
describe variables sin manipularlas. Buscd caracterizar el desenlace natural de las variables en un
tiempo, lugar y fecha determinada.

Por otro lado, se siguen un disefio correlacional para describir y medir el grado de relacion
entre dos o mas variables o conjuntos de puntuaciones (Wubante, 2020). Es un procedimiento en el
gue se miden las puntuaciones de los sujetos en dos variables, sin manipular ninguna, para determinar
si existe una relacion (Reis, 2023). La investigacion correlacional examina la relacion entre dos o mas
variables no manipuladas (Gorain, 2022). La correlacidn es simplemente una medicién estadistica de
la relacién entre dos variables (Kar, 2021). La correlacidn se refiere al grado de relacién entre dos
elementos. Una correlacion es un tipo especial de asociacidn; existe una relacion lineal entre los
valores de las variables (Wubante, 2020). En ocasiones la investigacién correlacional se denomina una
forma de investigacién descriptiva porque describe el grado de relacidon entre dos o mas variables
cuantitativas (Gorain, 2022).

3.2. Poblacidon y muestra
3.2.1. Poblacion

El servicio de Psicologia del Hospital Julio De Marini Caro es un servicio que atiende a pacientes

derivados de los diferentes departamentos. Por ser el hospital el centro de referencia de la red de

salud Chanchamayo, tiene un flujo constante de pacientes, derivados como nuevos o continuadores.
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En el caso de los pacientes pediatricos con enfermedad crénica, el servicio de Psicologia brinda
soporte a los padres de los nifios con enfermedad crénica. El Servicio de Psicologia cuenta con siete
psicologos; cada Psicdlogo atiende 70 consultas mensuales, haciendo un total de 5880 pacientes. De
este grupo se selecciond a los pacientes pedidtricos con enfermedad crénica y sus padres o
apoderados; considerando que este grupo no es muy comun. La poblacién es finita.
3.2.2. Muestra

Se realizé un muestreo por conveniencia, que puede ser definido como la seleccién de casos
sin tener en cuenta el azar, los casos son tomados segun la disponibilidad de los mismos. Una de las
variables es la escasez de individuos, asi como la dificultad para su captacién (Fox, 2020). En cuanto al
criterio de elecciéon de la muestra, se reclutd a la muestra siguiendo un tipo de muestreo no
probabilistico por conveniencia: segun los pacientes y sus apoderados sean derivados del servicio de
pediatria durante el periodo de estudio. Segun el servicio de estadistica del hospital Julio César De
Marini Caro, se registraron tres atenciones de padres con nifios con enfermedad crdnica por mes,
haciendo un aproximado de 40 nifios con enfermedad crdnica por afio el 2024, los cuales tienen
seguimiento en el servicio de Pediatria.

Debido a que se requirié el minimo de participantes, se aplicd la siguiente formula:

N°= 22 P(1-P) / d?

N=n°/ (1 + n°/N)

e Z:1.96
* P:05
e D:0.05
* N:40

Reemplazando los datos n= 37, por lo que se reclutaron 79 casos. Por tanto, la muestra es
satisfactoria. Se solicito la lista de pacientes con enfermedad crdnica, luego se realizd un seguimiento

de los pacientes y los nifios a fin de completar el tamafo de la muestra. Para la seleccién de la muestra
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de los pacientes pediatricos con enfermedades crdnicas se plantearon diversos criterios de inclusion
y exclusién.

Criterios de inclusion:

e Nifos y nifias con enfermedad crdnica diagnosticada en el servicio de pediatria, referidos

al servicio de Psicologia.

e Padres de nifios con enfermedad crénica que acuden al servicio de Psicologia.

e Edades: Menores de 13 afios

Criterios de exclusion:

e Nifios con otras enfermedades.

e Familiares diferentes a los padres.

e Menores cuyos padres no desean participar del estudio.
3.3. Técnica de recoleccion de datos
El presente estudio empled la encuesta para la recoleccion de datos. La técnica de encuesta es una
técnica que utiliza un conjunto de procedimientos estandarizados de investigacién mediante los
cuales se recoge y analiza una serie de datos de una muestra de casos representativa de una poblacion
o universo mas amplio, del que se pretende explorar, describir y/o explicar una serie de caracteristicas
(Kar, 2020).
3.4. Instrumentos de recoleccién de datos
3.4.1. Escala de Estrés Percibido
El estrés serd medido por la Escala de Estrés Percibido con la adaptacién a México de Gonzalez y
Landero (2007). Esta escala fue disefiada para valorar el estrés que perciben las personas los eventos
de la vida cotidiana. Consta de 14 reactivos con formato de respuesta tipo Likert de cinco opciones,
que harian desde nunca (puntuacion de 0) hasta siempre (puntuacion de 4). La forma de respuesta se
invierte en 7 reactivos (items 4,5,6,7,9, 10y 13).

Esta escala ha sido validada en Perd por Guzman (2018). Para la homogenizacién: El rango de

puntuacion total (obtenida por suma simple) varia entre 0 (minimo estrés percibido) y 56 (maximo).
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Posee consistencia interna alta (o = .83) y cuenta con dos factores de 7 reactivos cada uno
que explican el 53,2 % de la varianza total: control del estrés con los 7 reactivos inversos (o = .83) y
pérdida de control del estrés con los 7 reactivos directos. El valor mayor de 30 puntos serd considerado
como punto de corte para el estrés (Urbano et al., 2014).

La Escala de Estrés Percibido fue validada en el Perd por Guzman y Reyes-Bossio (Guzman-
Yacaman, 2018). En su estudio, se realizé un analisis factorial confirmatorio que confirmdé un modelo
bifactorial (eustrés y distrés), evidenciando validez estructural. Ademas, se hallé validez convergente y
divergente utilizando el SPANAS. La consistencia interna fue adecuada, con un alfa de Cronbach de 0.79
para eustrés y 0.77 para distrés. Esta informacién respalda la validez del instrumento en poblacion
peruana. El punto de corte de Urbano el 2014 (Guzman-Yacman, 2018), que establece que el estrés se
considera alto si el puntaje es mayor a 30 puntos. El instrumento puede verse en el anexo 1.

3.4.2. Escala de Calidad de Vida Relacionada a la Salud

La Escala de Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS) fue disefiada para evaluar la
percepcion que el paciente tiene de su calidad de vida en las dos semanas ultimas semanas. Incluye 9
laminas disefiadas por el Dartmouth Primary Care Cooperative Information Project (en adelante
COO0P), y fue posteriormente adaptada a la poblacion espafiola por Lizan et al. (2000). Cada una de las
laminas presenta un contenido especifico: forma fisica, sentimientos, actividades cotidianas, actividad
social, cambio del estado de salud, estado de salud, dolor, apoyo social y calidad de vida en general.
Para la homogenizacion: Cada lamina posee 5 opciones de respuesta, representadas por dibujos y
puntuadas de 1 a 5. Una mayor puntuacion total (suma directa de las puntuaciones en las 9 laminas),
con un rango de 1 a 35, corresponde a una peor CVRS. Su consistencia interna es alta (oo = .76) y su
estructura es unidimensional. No se registran psicométricas en Peru

Aunque algunos estudios han usado la suma global con fines estadisticos, no se aconseja
debido a que las dimensiones no son operacionalizables, por lo que se sugiere realizar un andlisis de

puntajes por dimensiones. La encuesta fue adaptada en estudios de Espafia y Latinoamérica (Guzman-



44

Yacaman, 2018; Urbano et al., 2014). A pesar de las sugerencias de los autores, en caso se desee
realizar la interpretacién de la Calidad de vida global, esta pude realizarse de la siguiente manera:
1-10 puntos buena calidad de vida
11-18 puntos regular calidad de vida

>=19 puntos mala calidad de vida

La interpretacion por dimensiones:

Forma fisica: Puntaje de 1 al 5; resultados 4-5 mala, 2-3 regular, 1 bueno

Sentimientos: Puntaje del 1 al 5; resultados 4-5 mala, 2-3 regular, 1 bueno

Actividades cotidianas: Puntaje del 1 al 5; resultados 4-5 mala, 2-3 regular, 1 bueno
Actividad social: Puntaje del 1 al 5; resultados 4-5 mala, 3 regular, 1-2 bueno

Estado de Salud: Puntaje del 1 al 5; resultados 4-5 mala, 3 regular, 1-2 bueno

Cambio de estado de salud: Puntaje del 1 al 5; resultados 4-5 mala, 3 regular, 1-2 bueno
Estado de salud: Puntaje del 1 al 5; resultados 4-5 mala, 3 regular, 1-2 bueno

Dolor: Puntaje del 1 al 5; resultados 4-5 mala, 3 regular, 1-2 bueno

En el plano peruano, Leén (2017) validd la encuesta de Calidad de Vida relacionada a la Salud,

obteniendo una consistencia interna adecuada (a de Cronbach 0,76-0,83).

3.5. Proceso de recoleccion de datos

Para llevar a cabo la aplicaciéon de los instrumentos, se envid la solicitud a la oficina de
docencia e investigacion a fin de que autorice el ingreso a los archivos del servicio de Psicologia para
la identificacion de los pacientes. Luego de la aplicacién de los criterios de inclusion y exclusidon e
identificar a los posibles participantes, se asignd un cddigo de identificacidon para cada uno de ellos.
Posteriormente se solicitd la firma del consentimiento informado y se presenté una encuesta de
recoleccidn de datos sociodemograficos y los dos cuestionarios. Posteriormente a ello, se corrigid los
instrumentos, asignando puntuaciones en funcién de los baremos de los instrumentos. A continuacion

se elabord la base de datos, en bien de realizar los analisis estadisticos.
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3.6. Analisis de datos

Los datos recolectados en la ficha de recoleccidén de datos fueron enviados a una base de datos,
disefiada en el programa SPSS 23.0 para el posterior analisis de los datos. A continuacién, se necesito el
procesamiento de los mismos a través de las medidas de tendencia central. Junto a ello, los datos seran
presentados en graficos y tablas segln la naturaleza de las variables. Para la determinacién de la prueba
estadistica se aplicé la prueba de normalidad, mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov,
obteniéndose que la distribucidn no es normal. Por tanto, se empled la prueba de correlacién de
Spearman. Posteriormente, se redactaron las discusiones y se prepararon los apartados finales del
estudio, en los que fueron incluidas las conclusiones, recomendaciones y la introduccion del trabajo.
3.7. Aspectos éticos

El presente estudio cumple con el reglamento de Etica en Investigacién de la Universidad
Continental, siendo aprobado por el Comité de ética de la institucion. Por otro lado, también cumplié
con los principios de Etica en Investigacion del Hospital Julio César de Marini Caro. Los pacientes
firmaron un formulario de consentimiento informado antes de la realizacion de la entrevista, el cual
tuvo autorizacion de la direccidn general de la institucidn. El autor declara que no realizé busqueda o
aplicacion de estudios a través de la Inteligencia artificial; por tanto, se cumple con velar por los
derechos humanos y dignidad humanay la promocion de la proteccidén del medio ambiente. Los datos
tuvieron una busqueda critica basada en los principios de ética en investigacion. Por tanto, los datos
tuvieron una busqueda cientifica, no se emplearon programas para la busqueda de nueva
informacioén, articulos o aspectos del marco tedrico todos los procesos fueron realizado por el autor
en su integridad.

Se garantizo el principio de no maleficencia de los sujetos. Ademas, se incluye a los sujetos
afectados por este problema, cumpliendo con el principio de justicia. Por otro lado, se declara que de
los resultados se podran beneficiar los pacientes. En cuanto a la proteccion de datos personales, se
solicité la firma del consentimiento informado, ocultando sus datos a personas ajenas al estudio. Por

tanto, se protegid la identidad de los sujetos, cumpliendo el principio de respeto.
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Los resultados del estudio estan estructurados segln se desarrollan la ficha de recolecciéon de

datos indicada en los anexos. En primer lugar, se presentan los resultados de las encuestas de estrés

percibido, calidad de vida relacionada a la salud vy, finalmente, el andlisis inferencial, en donde se

muestran las pruebas de hipotesis.

Se realizé un andlisis descriptivo, donde se evalla la media, desviacion estdndar, asimetria y

curtosis. Del cuadro se evidencia que el coeficiente de curtosis es menor de 3, identificdndose en las

diversas variables como platicurtica. Por otro lado, se identifica simetria en la edad, mientras que en

todas las demas variables se muestra entre moderada (entre -1y -0,50 0,5 y 1) y muy sesgadamente

asimétricas (mas alla de -1 o 1). Esto puede verse en la tabla 1.

Tabla 1

Resumen de indicadores de variables

Edad- Calidad de

Edad Sexo Instruccion Ocupacion Nifio Sexo-Nifio Diagndstico  Estrés vida
N 79 79 79 79 79 79 79 79 79
Media (M) 32.97 0.15 1.97 2.22 3.38 0.62 9.76 0.6582 0.30
Mediana (Me) 32.00 0.00 2.00 1.00 1.00 1.00 8.00 1.0000 0.00
Error estandar 1.114 0.041 0.081 0.195 0.421 0.055 0.871 0.05370 0.052
de la media
(EM)
Minimo 17 Femenino 1 1 1 0 1 0-29 1-18
Maximo 58 Masculino 4 5 14 1 27 30-60 19-45
Desv. 9.898 0.361 0.716 1.730 3.739 0.488 7.740 0.47733 0.463
Desviacion
(DE)
Varianza 97.974  0.130 0.512 2.992 13.982 0.239 59.903 0.228 0.214
Curtosis -0.412 1.959 0.986 -1.122 0.751 -1.791 -0.912 -1.578 -1.276
Asimetria 0.347 1.977 0.683 0.878 1.440 -0.505 0.585 -0.680 0.870

Nota. Elaboracién propia.

4.1. Datos sociodemograficos

Se reclutd 79 padres de nifios con enfermedades crdnicas. Entre las caracteristicas principales

de estos, se tuvo que la edad promedio fue de 32.9 (entre 17 y 58 afios); el sexo predominante fue

femenino (N=67; 84,8 %); el grado de instruccion fue predominantemente primaria en 48 casos (60.8
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%); la principal ocupacién fue ama de casa (N=49; 62 %), seguido de independiente (N= 19; 24.1 %).
Esto puede verse en la tabla 2.

Tabla 2

Caracteristicas de los padres

Datos M (DE)
Edad del padre 32.9(17-58)
Sexo del padre N %
Femenino 67 84.8
Masculino 12 15.2
Grado de
instruccion
lletrado 18 22.8
Primaria 48 60.8
Secundaria 10 12.7
Técnico 3 3.8
Ocupacion
Ama de casa 49 62.0
Dependiente ° 76
Obrero 1 1.3
Empleado 4 5.1
Independiente 19 24.1

Nota. Elaboracién propia.

Respecto de las caracteristicas de los nifios, se tuvo que la edad del nifio fue 2.9 (1-14) afios;
el sexo predominante del nifio fue masculino (N=49; 62 %), seguido de femenino (N=30; 38 %). El
numero de visitas promedio al servicio de emergencia, en probable relacidon a una descompensacion
en el contexto de la enfermedad croénica fue de 1.9 (1-7) visitas al servicio de emergencia. Esto puede

verse en la tabla 3.
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Tabla 3

Caracteristicas de los menores

M (DE)
Edad del niiio 2.9 (1-14)
Ingresos a emergencia 1.9 (1-7)
Sexo del nifo N %
Femenino 30 38%
Masculino 49 62%

Nota. Elaboracidn propia.

Respecto de los principales diagndsticos, con enfermedad crdnicas, estas se distribuyeron de
la siguiente manera: los principales diagndsticos fueron del tipo neuroldgico (epilepsia) en 27 casos
(34.2 %); seguido del tipo renal (Infeccion urinaria persistente) 11 casos (13.9 %); del tipo
hematoldgico (leucemia, trastorno de coagulacidén congénito) 10 casos (12.7 %); respiratorio (Asma)
09 casos (11.4 %); congénito (Sindrome de Down) 9 casos (11.4 %); gastrointestinal (malformacién
ano rectal, problemas en las vias biliares, hepatitis crénica) 8 casos (10.1 %); seguido del tipo

cardiovascular (cardiopatia cardiovascular) 5 casos (6.3 %). Esto puede verse en la tabla 4.

Tabla 4
Diagndstico
N %

Neuroloégico 27 34.2
Renal 11 13.9
Hematolégico 10 12.7
Respiratorio 9 11.4
Congénito 9 11.4
Gastrointestinal 8 10.1
Cardiovascular 5 6.3

Nota. Elaboracién propia.



49

4.2. Resultados descriptivos

En funcién de los resultados de la aplicacién de la Escala de estrés percibido, se considera la
presencia de estrés cuando las personas evaluadas presentan puntuaciones mayores o igualesa 30y
la ausencia de esta con puntuaciones menores de 30 puntos. Como puede verse en la figura 1, se
encontraron 52 padres (65.8 %) que presentaron un cuadro de estrés; por otro lado, 27 casos (34.2 %)
no lo presentaron.

Figura 1l

Estrés percibido en la muestra

Gréfico N°1.- Calidad de Vida y Estrés en Padres de Niflos con Enfermedades
Cronicas en el Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio César
Demarini-Chanchamayo 2024. Niveles de estrés

27 (65.8 %)

m Estrés No estrés

Nota. Elaboracién propia.

Respecto de los resultados globales de calidad de vida, se encontraron 55 casos (69.6 %) de
padres de niflos con enfermedades crénicas que tuvieron buena calidad de vida. Como contraste, se
encontraron 24 casos (30.4 %) de padres que tuvieron una calidad de vida inadecuada. Esto puede

verse en la figura 2.

Figura 2

Niveles de calidad de vida
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Grafico N°2.- Calidad de Vida y Estrés en Padres de Nifios con Enfermedades Crdnicas
en el Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio César Demarini-
Chanchamayo 2024. Nivele de Calidad de vida

24 (30.4 %)

= Buena Mala

Nota. Elaboracién propia.

Al desarrollar las dimensiones del cuestionario de Calidad de Vida R/C a la Salud “COOP

WONCA”; se tuvo que para la pregunta:

Durante las Ultimas 2 semanas ¢ Cual ha sido la activad fisica que pudo realizar durante al menos
2 minutos? Al respecto, los resultados de la calidad de vida fueron de buena en 7 casos (8.9 %), seguido
de regular 16 casos (20.3 %), mala calidad 56 casos (70.9 %). A continuacion, se describira el aporte de

cada item de calidad de vida en los resultados. Estos resultados pueden verse en la tabla 5.

Para la siguiente pregunta: Durante las Ultimas 2 semanas, éen qué medida la han molestado los
problemas emocionales tales como sentimientos de ansiedad, depresidn, irritabilidad o tristeza o
desanimo? Al respecto, los resultados de la calidad de vida fueron buena 1 casos (1.3 %), seguido de

regular 30 casos (38 %), mala 48 casos (60.8 %)

Respecto de la pregunta: Durante las ultimas 2 semanas, ¢cuanta dificultad ha tenido al hacer
sus actividades cotidianas o tereas habituales, tanto dentro como fuera de la casa, a causa de la salud
fisica o problemas emocionales? Al respecto, los resultados de la calidad de vida fueron buena 4 casos

(5.1 %), seguido de regular 32 casos (40.5 %), mala calidad 43 casos (54.4 %)
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Respecto de la pregunta: Durante las ultimas 2 semanas, ésu salud fisica y estado emocional
han limitado sus actividades sociales con la familia, amigos, vecino o grupos? Respecto de los
resultados, la calidad de vida fue de buena en 17 casos (21.5 %), regular en 9 casos (11.4 %), mala en

53 casos (67.1 %)

Respecto de la pregunta: ¢Como califica su estado de salud en comparacién con el de hace
dos semanas? Respecto de los resultados, la calidad de vida fue buena en 11 casos (13.9 %), seguido

de regular en 15 casos (19 %) y mala en 53 casos (67.1 %)

Respecto de la pregunta: Durante las 2 ultimas semanas, ¢cémo califica su salud general?
Respecto de los resultados, la calidad de vida fue buena en 11 casos (13.9 %), regular 15 casos (19 %),

mala calidad 53 casos (67.1 %)

Respecto de la pregunta: Durante las 2 ultimas semanas, ¢cédmo califica su salud general?
Respecto de los resultados, la calidad de vida fue buena 9 casos (11.4 %), regular 15 casos (19 %), mala

55 casos (69.6 %).

Respecto de la pregunta: Durante las Ultimas 2 semanas, écudnto dolor ha tenido? Respecto
de los resultados, la calidad de vida fue buena en 10 casos (12.7 %), regular 9 casos (11.4 %), seguido

de mala calidad 60 casos (75.9 %). Esto puede verse en la Tabla 5.

Tabla 5

Dimensiones de la calidad de vida

Dimension Frecuencia Porcentaje

Actividad fisica

Buena (1) 7 8.9
Regular (2-3) 16 20.3
Mala (4-5) 56 70.9
Sentimiento

Buena (1) 1 1.3
Regular (2-3) 30 38.0
Mala (4-5) 48 60.8

Activ. cotidianas
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Buena (1) 4 5.1

Regular (2-3) 32 40.5

Mala (4-5) 43 54.4

Activ. social

Buena (1-2) 17 21.5
9 11.4

Regular (3)

Mala (4-5) 53 67.1

Cambio de Salud

Buena (1-2) 11 13.9

Regular (3) 15 19.0

Mala (4-5) 53 67.1

Salud general

Buena (1-2) 9 11.4

Regular (3) 15 19.0

Mala (4-5) 55 69.6

Dolor

Buena (1-2) 10 12.7

Regular (3) 9 11.4

Mala (4-5) 60 75.9

Nota. Elaboracién propia.

4.3. Analisis inferencial

Para contrastar las hipétesis de trabajo de la presente investigacion se planted realizar el

analisis de distribucién muestral en bien de decidir si utilizar pruebas paramétricas o no paramétricas.

Como puede verse en la tabla 6, se realiza el andlisis de normalidad; como p < 0.05, se concluye que

no existe una distribucion normal en ninguna de las variables de estudio de esta manera.

Tabla 6

Distribucion muestral

Estrés Calidad Activ. Sentimiento Activ. Activ. Cambio de Salud Dolor

devida fisica cotidianas social salud general
K-S 0,95 ,127 ,315 ,198 ,177 ,342 ,161 ,329 ,255
p-valor ,074* ,003 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000

Nota. Elaboracién propia
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Para las correlaciones entre las variables se utilizard la prueba de Rho de Spearman; la cual
tuvo una clasificacion de RS > 0 implica un acuerdo positivo entre los rangos, RS< 0 implica un acuerdo

negativo (o acuerdo en la direccién inversa), RS=0 o implica que no hay acuerdo (Wubante, 2020).

Tabla 7

Clasificacion de la correlacion

Acuerdo positivo Acuerdo negativo
RS (Rho de Spearman)
<0 X
>0 X

En funcidn de verificar si se cumple el objetivo general que fue determinar la relacién entre
la calidad de vida y el nivel de estrés percibido de los padres de nifios con enfermedades crdnicas en
el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente DR Julio Cesar Demarini Caro, periodo 2024, se
planted utilizar el coeficiente de correlacidon de Rho de Spearman. Al realizar el contraste de
hipdtesis se encuentra que existe una relacion muy significativa (p<,0000), inversa y fuerte (R=-,503)
entre el estrés de los padres de los niflos con enfermedad crdnica y su calidad de vida. Esto puede

verse en la tabla 9.

Segun Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) los valores del coeficiente de correlacion pueden
interpretarse de la siguiente manera: de 0.00a 0.30 indican una correlacion débil; de 0.31 a 0.60, una
correlacién moderada; de 0.61 a 0.90. una correlacidon fuerte; y de 0.91 a 1.00, una correlacién muy

fuerte. Bajo esta clasificacion, la correlacidn hallada en este estudio se considera moderada-alta.

Tabla 8

Correlacion entre calidad de vida y estrés

Rho Calidad de vida*Estrés
Coef. (R) -,503*
p-valor ,000

Nota. Elaboracién propia.



54

En funcidn de los objetivos especificos, se planted analizar la relacién entre el estrés y las
dimensiones de la calidad de vida. De esta manera, en todos los casos se realizé un analisis de
correlacién con el coeficiente Rho de Spearman. Como puede verse en la tabla 8, se identificaron

relaciones significativas entre el estrés y todas las dimensiones de la calidad de vida.

De esta manera, se identifican correlaciones significativas, fuertes e inversas entre el estrés
percibido y la actividad fisica (-,503**). Por otro lado, se identifican correlaciones significativas y
moderadas entre el estrés percibido y actividades cotidianas (-,479**), cambio de estado de salud (-
,379**), calificacion de estado de salud (-,330*), actividades sociales (-,323). Finalmente se
encuentran relaciones significativas y débiles con los sentimientos (-,294*). En el caso del dolor, no se

ha identificado una correlacidn significativa (-,192). Esto puede verse en la tabla 9.

Tabla 9

Resumen de correlacion entre las variables

Correlacion Estadistico Valor de p

Correlacion entre las variables Rho p

Calidad de vida y estrés percibido -0.503** 0.000
Entre dimensiones

Estrés percibido y actividad fisica -,503** ,000

Estrés percibido y sentimientos -,294* ,009

Estrés percibido y actividades -,479** ,000

cotidianas

Estrés percibido y actividades -,323* ,004

sociales

Estrés y cambio de estado de -,379* ,001

salud

Estrés y estado de salud -,330* ,003

Estrés y dolor -,192 ,090

Nota. Elaboracién propia.
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CAPITULO V
DISCUSION

El impacto de las enfermedades crdnicas en los nifios y sus familias ha cobrado importancia
en los ultimos anos (Putri, 2021). La mayoria de los estudios asumen que los nifios con enfermedad
cronica tienen una calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) mas baja en comparacidn con sus
companferos y una baja autoestima (Brod, 2023), principalmente debido al medio social donde se
desenvuelven. Una enfermedad pediatrica crénica afecta al nifio y a toda la familia; en particular, los
padres de nifios con una enfermedad crdnica suelen ser responsables de mantener el funcionamiento
de la familia, enfatizando los aspectos positivos del desarrollo de sus hijos y ayudandolos a afrontar
su enfermedad crdénica (Smith, 2022).

Factores socioecoldgicos, como una buena relacién padre-hijo y la adaptacion parental, son
algunos de los principales factores de proteccién para estos nifios; ademas, estudios han demostrado
gue los altos niveles de estrés en el cuidado pueden afectar a los nifios, causandoles depresién,
ansiedad y sentimiento de soledad (Luo, 2022). Por lo tanto, es crucial investigar la CVRS, las cargas y
las necesidades especiales de los padres en relacion con la enfermedad crénica de sus hijos y
comprender cédmo les afecta el cuidado de un nifo, ya que los padres pueden modular la actitud
emocional intrapersonal de sus hijos hacia si mismos mediante el apoyo social y las estrategias de
afrontamiento (Cohn, 2020).

Cuanto mejor puedan los padres gestionar la carga del cuidado, mejor podra el nifio afrontar
las cargas relacionadas con la salud. La CVRS de los padres es fundamental, ya que afecta
significativamente la percepcidon que estos tienen sobre la CVRS de sus hijos. Es fundamental tener
esto en cuenta, ya que la percepcion de los padres sobre el bienestar y el funcionamiento de su hijo
podria afectar la toma de decisiones terapéuticas y la utilizacion de la atencion médica (Pank, 2022).

Aungque se han realizado numerosos estudios sobre enfermedad crénica y su impacto en los
nifios, solo un numero limitado de estudios ha abordado el impacto de CVRS en los padres, y los

resultados no son concluyentes (Lackner, 2023). Los padres que crian a un nifio con problemas en el
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desarrollo o problemas de salud presentan diferencias de padres de nifios que no tienen problemas.
Estas diferencias se presentan en tres niveles: ansiedad, estrés percibido y estrategias de resiliencia
que utilizan los padres (Nap-Van 2021).

El presente estudio evalud la relacidn entre el estrés y la calidad de vida de los padres de nifios
con enfermedad crdnica. La calidad de vida (CV) es un concepto amplio sobre la evaluacion de la
satisfaccién que tiene la persona en lo que va consiguiendo materialmente y de lo que va
experimentando en cada momento de su vida. Segun la Organizacién Mundial de la Salud, las
evaluaciones de satisfaccién estdn mediadas por los valores y contextos culturales en el que vive la
persona, resultando la CV en la percepcidn de bienestar a nivel de cuatro principales dimensiones:
fisico, psicoldgico, social y ambiental, aunque bajo la perspectiva de otros modelos de CV las
dimensiones varian, sin dejar su esencia subjetiva (Dolgin, 2021).

Se encontré que los principales diagndsticos con enfermedad crénicas fueron principalmente
del tipo neuroldgico (epilepsia) en 27 casos (34.2 %); seguido del tipo renal (Infeccién urinaria
persistente) 11 casos (13.9 %). Esto determina un grado de dependencia del paciente y una carga para
sus cuidadores, quienes ademas deben cargar otras responsabilidades como el cuidado de menores
hijos, acudir a las citas médicas o terapias de rehabilitacién. Estos aspectos determinan una carga
emocional y fisica (Van Schoors, 2019b) y puede conllevar al desarrollo de cardiopatias crénicas
(Rapelli, 2021). Las enfermedades crénicas del tipo neuroldgico estan en relacidon en la mayoria de los
casos asociados a problemas derivados de un inadecuado control prenatal o problemas en la atencién
del parto (Lestari, 2024). Todos estos problemas requieren el seguimiento y soporte de las
instituciones de Salud. No obstante, las instituciones de salud requieren complementar las estrategias
para el soporte de los cuidadores, asi como de los nifios afectados por un problema crénico de salud.

Respecto de los resultados de la aplicacion de la Escala de estrés percibido, donde se considera
el estrés con un puntaje mayor o igual a 30 y la ausencia de estrés con niveles menores de 30 puntos,
el estudio encuentra que 52 padres (65.8 %) presentaron estrés; mientras 27 casos (34.2 %) no

presentaron estrés. Segin Schoors et al. (2019b), el estudio refiere que las enfermedades crdnicas
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tienen un efecto en el estrés de los nifios y los padres; en especial en familias con nifios con cancer. El
autor sugiere procedimientos de intervencion familiar individualizado; considerando las diferencias
de las familias.

Huayna (2020) reporta que el estrés y distrés en cancer es casi el doble respecto de otras
enfermedades cronicas. El estrés se define como una manifestacion biolégica atipica del organismo
ante factores externos, asi como factores estresantes de diversa naturaleza, fisicos, quimicos,
bioldgicos, pero también mental (Putri, 2021). Esta reaccién implica un esfuerzo de caracter cognitivo
y conductual, expresado emocionalmente para disminuir, controlar o tolerar demandas que los
recursos personales no pueden cumplir. El estrés tiene un valor negativo y estd influenciado por
factores emocionales negativos, pero también es equilibrado por los propios recursos del individuo y
estrategias especificas de afrontamiento o resiliencia. En relaciéon con los padres y el proceso de
crianza, cuidado y educacién de un nifo, el estrés puede ser generado por muchas otras variables, ya
sea salud, situacion escolar, relacional o social, problematicas, integracidon grupal y adaptacion al
entorno (Maurice, 2019).

Los padres de un menor con una discapacidad o una enfermedad crénica tienen que afrontar
muchas incertidumbres sobre su salud, prondstico, consultas médicas repetidas y su necesidad de
cuidados especiales (Luo, 2022). Los padres experimentan ansiedad o emociones fuertes cuando el
nifio no responde al amor de sus padres y los padres tienen que trabajar mucho mds duro por él.
También intervienen otros factores, como la frustraciéon, afectacion conyugal, la sensacion de que el
nifio siempre tiene ciertos derechos vulnerados por ser expectativas autistas e incumplidas sobre su
vida como padre (Cohn, 2022). En el estudio existe un evidente factor estresante que es el cuidado
del nifio, con necesidades de salud de mayor exigencia que requieren cumplimiento y seguimiento. Al
respecto, la Unidad de Salud Mental de la Red de Salud Chanchamayo brinda soporte de salud mental
a cargo de un médico psiquiatra, psicélogo, asistente social (Lestari et al., 2024).

En relacién a los resultados globales de calidad de vida, se tuvo que 55 casos de padres (69.6

%) tuvieron buena calidad de vida, frente a 24 casos (30.4 %) que tuvieron mala calidad. Lestari et al.
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(2024) en su estudio con padres de nifios con paralisis cerebral encontraron que el nimero de
comorbilidades, presencia de dolor y estrés de los padres se correlacionaron significativamente con la
mala calidad de los nifios. Lo mismo encontraron Nap-van et al. (2021), quienes concluyeron que los
nifios con enfermedades crdnicas y sus padres se influencian mutuamente y que los nifos con
afrontamiento negativo evidencian una calidad de vida menor que los niflos que utilizan estrategias
mas positivas. Sirikran et al. (2021) refieren que una gestion familiar sencilla permitird que los nifos
con enfermedades crdnicas requieren estrategias para la evaluacion de problemas, necesidades y
estrategias para afrontarlas, lo que contribuird a mejorar su calidad de vida. Por tanto, la calidad de vida
en familias que no tienen un adecuado afrontamiento del estrés evidenciaran menores niveles de
calidad de vida. Se requieren estrategias de seguimiento y apoyo a este grupo vulnerable: segun la
complejidad de cada patologia asociada.

En funcién del objetivo general, que fue determinar la relacién entre la calidad de vida y el nivel
de estrés percibido de los padres de nifios con enfermedades crdnicas, se encontré que existe una
relacion muy significativa (p<,0000), inversa y fuerte (R=-,503) entre el estrés de los padres de los
nifios con enfermedad croénica y su calidad de vida. Este resultado coincide con Nap-van (2021) y Putri
(2021), donde se encuentra que la calidad de vida se ve deteriorada por el afrontamiento del cuidado
de los nifios con enfermedad crénica. Segun estos reportes los niveles de estrés de los cuidadores con
enfermedad. Entre el 44,2 % y el 62,7 % de los cuidadores principales mostraron niveles altos de
estrés. Ademads, el 15,2 % de los cuidadores principales tuvieron un problema clinicamente
significativo de distrés emocional general (Putri, 2021). En general, las madres de nifios sin diagndstico
ni tratamiento presentaron niveles de ansiedad significativamente mas altos (p = 0,001) (Cohn, 2020).

En cuanto al objetivo especifico 1, que fue determinar la relacion entre el nivel de estrés y la
actividad fisica de los padres de nifios con enfermedades crdnicas, el estudio encuentra una relacién
significativa entre ambas variables. Por tanto, las actividades fisicas de los padres fueron mucho
menores en el caso de nifios con enfermedades crénicas. Las enfermedades crénicas limitan el

desarrollo de actividades de la vida diaria. En nifios, esta condicion demanda cuidados y crianzas
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especiales por parte de los padres, los cuales experimentan una serie de cambios y necesidades en
sus ambitos personal, familiar, laboral y social desde el momento en que reciben el diagndstico clinico
y a lo largo del desarrollo del nifio. En este proceso, los padres presentan frecuentemente sintomas
de ansiedad, estrés, depresidn, alteracién del sueio, a todo lo cual se suma el bajo nivel de calidad de
vida que experimentan y que pueden afectar la actividad fisica de los cuidadores (Perez, 2019). En
esta linea se propone el afrontamiento diadico de esta relacién de los padres de nifios con enfermedad
cronica (Falconier, 2019; Jenaro, 2020). Los autores encuentran que la actividad fisica se puede
interferir por el tiempo empleado en el cuidado del menor hasta en 32 %, en especial el tiempo que
requiere el padre para el cuidado puede interferir hasta en 12 %.

En relacidn al objetivo 2, que fue determinar la relacidon entre el nivel de estrés y los
sentimientos de los padres de nifios con enfermedades crénicas en el servicio de pediatria, los
sentimientos de los padres en el contexto del cuidado de hijos presentan una relacién significativa con
la calidad de vida. Sobre esto, Sirikran et al. (2021) encontraron que los cuidadores requieren la
gestion de sus sentimientos durante el cuidado de los nifios. Esto permitird que los nifios con
enfermedades crénicas reciban una atencidn digna por parte de ellos, lo que contribuird a mejorar su
calidad de vida. Schoors et al. (2019a) sugieren que el afrontamiento diddico es importante tanto para
los resultados individuales como para las relaciones de los padres cuando se enfrentan a un
diagndstico patoldgico de su hijo. En esta linea, el rol del especialista es apoyar a los padres para que
puedan trabajar en equipo y puedan afrontar sus sintomas de ansiedad, y estrés. Asimismo, los
médicos deben ser sensibles a las experiencias y sus familiares. Las intervenciones psicosociales son
cruciales para brindar soporte. Asimismo, los médicos deben ser sensibles a las experiencias de los
pacientes y sus familiares. Las intervenciones sicosociales son cruciales para brindar soporte a los
sentimientos de ansiedad y depresién, especialmente para parejas que carecen de competencias
relacionales, en cuanto que estas le brindan herramientas para desarrollar resiliencia (Rapelli, 2021).

El objetivo especifico 3 buscd analizar la relacién entre el nivel de estrés y las actividades

cotidianas de los padres de nifios con enfermedades crdnicas en el servicio de pediatria. De los
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resultados, se encontré una relacidn significativa, si bien el resultado estd basado en una prueba no
paramétrica, es necesario intervenir sobre las actividades cotidianas. Necille (2020) reporta que las
molestias y estados de salud de los nifios influencia el estado animico y malestar de los padres, en
especial en sus actividades cotidianas, debido a la carga de cuidado o recursos econdmicos para
disponer de un cuidador personalizado. Muchos padres deben ajustar su horario con la finalidad de
satisfacer la demanda de cuidado de los nifos. Esto requiere realizar estrategias de apoyo en mejorar
el estado de salud integral de los nifios afectados. Desafortunadamente el proceso de salud
enfermedad es prolongado y su soporte requiere un alto grado de responsabilidad considerando la
realidad del cuidador, sus responsabilidades y capacidad adquisitiva (Pank, 2022).

En cuanto al objetivo especifico 4, que fue determinar la relacién entre el nivel de estrés y la
actividad social de los padres de nifios con enfermedades crdnicas en el servicio pediatria, se encontré
gue existe una relacién significativa. Por tanto, la actividad social de los padres se ve limitada debido
a las obligaciones de cuidado y proteccién especiales que requieren este grupo. Jenaro (2020) informa
que los padres ven limitadas sus actividades sociales individuales y grupales. Nivelle (2020)
recomienda valorar medios para evitar el estrés de los padres, como son las actividades sociales, en
especial en grupos de ayuda de padres de nifios con enfermedad crénica (Woodman, 2024).

El objetivo especifico 5 buscé analizar la relacién entre el nivel de estrés y el cambio del estado
de salud percibido por los padres de nifios con enfermedades crénicas en el servicio de pediatria
durante las dos ultimas semanas. Esta relacidn es significativa en padres que no pueden adaptarse a
un contexto de estrés, como es la adopcidon de una actitud de resiliencia. Es probable que se sienta
abrumado y afectado por el estrés, que podria ser encubierto (Falconier, 2019). Esto puede
determinar sintomas de somatizacion de problemas de salud y la sensacion de deterioro de la salud
en las Ultimas dos semanas (Park, 2022). El estado de salud percibido se encuentra deteriorado 55 %,
presentan ansiedad y preocupaciones, sobre todo por el largo periodo de tratamiento; 33 % de los

padres escribieron preocupaciones de su tratamiento, muchos sintieron que molestias previas de
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salud fueron mas evidentes luego de afrontar este problema de salud. En especial considerando que
no es posible muchas veces la reversion del estado de salud.

En relacion al objetivo 6, se buscd determinar la relacién entre el nivel de estrés y el estado
de salud general de los padres de nifios con enfermedades crénicas en el servicio de Pediatria: se
encuentra una relacién significativa. Por tanto, los padres de los nifos con enfermedades crénicas
perciben que su salud en general se encuentra deteriorada. Al respecto Putri (2021) reporta niveles
de estrés elevados, que incluso requiere medicacién para su control. Esto evidentemente puede ser
considerado como un estado de salud afectado en general. Schoors (2019b) informa que en padresy
hermanos con un diagndstico de cancer en el nifio se requiere evaluar las diferencias entre los
miembros dentro de una familia. En lo posible se requiere a la persona que mas capacidad de soporte
puede tener al momento del cuidado del nifio con enfermedad crénica. O tal vez la integracion de
roles segun las habilidades de los cuidadores para disminuir la carga de estrés y ansiedad (Calatrava,
2022).

En relacion al objetivo 7, que fue determinar la relacién entre el nivel de estrés y el dolor
percibido por los padres de nifios con enfermedades crénicas en el servicio de Pediatria, se encuentra
una relacion significativa. Andrioni (2022) encuentra que en padres de nifios con enfermedad crénica
se requiere promover resiliencia, acciones asertivas, comunicacion social y apoyo social para el
afrontamiento de la ansiedad de padres. Estos pueden ser factores que atenuen el dolor de tener que
lidiar con un problema que en la mayoria de los casos no tendrd soluciéon, sélo paliacion de las
consecuencias del estado de salud del nifio. Las familias que no estan preparadas para afrontar este
problema o no han buscado ayuda para sobrellevar este proceso, pueden experimentar un circulo
vicioso, donde el componente del dolor no permite un afrontamiento exitoso de la condicidn existente
(Nap-van, 2021). Neville (2020) refiere que el estado de animo de los padres y las respuestas
protectoras son predictores dinamicos y diarios del dolor infantil. Los hallazgos también subrayan la
importancia de abordar la salud mental y la proteccidn diaria de los padres, entre los jévenes con dolor

crénico, y sugieren diferentes objetivos de intervencidn dependiendo de los niveles de catastrofismo
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de los nifios y los padres. Rennick (2019) afirma que los padres deben sobrellevar el dolor de un hijo
con enfermedad crdnica. En su estudio encuentra una asociacién entre el dolor que experimentan los
padres debido a la condicion de enfermedad crdnica de sus hijos. Los padres se sienten
emocionalmente afectados por el diagndstico de enfermedad crénica y el tratamiento a los que los
pacientes son sometidos. Voll (2022) reporta que los padres reportan preocupaciones en la
administracion del tratamiento 59 %, dolor de los padres 38 % y las preocupaciones del costo de
tratamiento 15 %.

El presente estudio es el primero a nivel local y nacional. Constituye un aporte en el
conocimiento de este campo. Ademas permitira el planteamiento de estudios analiticos en nuestro
medio.

Entre las limitaciones se tiene que es un estudio de correlaciéon. Por tanto, sus conclusiones y
recomendaciones sélo pueden ser extrapoladas a la poblacién de estudio. Se requiere condiciones
controladas a fin de establecer la fuerza de asociacion entre los diversos componentes de la calidad
de vida y el estrés a fin de generar nuevos conocimientos y recomendaciones en un aspecto poco

explorado en la realidad local y nacional.
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CAPITULO VI

CONCLUSIONES
Existe relacion entre estrés de los padres de los nifios con enfermedad crénica e inadecuada
calidad de vida. Esta relacién es significativa p (0.001 <0.05). Estos hallazgos confirman que la
carga emocional y fisica del cuidado influye profundamente en el bienestar de los cuidadores,
lo cual afecta su dia a dia, sus vinculos familiares y su capacidad para sostenerse a lo largo del
tiempo. La enfermedad no solo impacta al paciente, sino también al entorno que lo
acompana, especialmente cuando se trata de un hijo.
Existe relacion entre estrés de los padres de los nifios con enfermedad crénica y la dimensién
de forma fisica: esta relacion es significativa p (0.001 <0.05). Las exigencias que implica
atender a un nifio con enfermedad crénica suelen limitar el descanso, la alimentacion y la
energia fisica del cuidador, afectando directamente su salud corporal. La constante
preocupacién impide muchas veces que los padres prioricen su autocuidado, debilitando su
forma fisica.
Existe relacién entre el estrés de los padres de los nifios con enfermedad crénica y la
dimension de sentimientos: esta relacion es significativa p (0.001 <0.05). El cuidado continuo
y la incertidumbre del diagnéstico pueden alterar el equilibrio emocional de los padres,
generando tristeza, ansiedad, frustracion o culpa. Estos sentimientos tienden a afectar la
manera en que los padres se relacionen con los demds, limitando su expresién afectiva o
provocando aislamiento emocional.
Existe relacién entre el estrés de los padres de los nifios con enfermedad crénica y la
dimension de actividades cotidianas: esta relacién es significativa; p (0.001 <0.05). Las
responsabilidades domésticas y personales pueden volverse dificiles de gestionar cuando el
estrés se convierte en un acompafiante constante. Los padres suelen relegar sus propios
habitos y necesidades, priorizando las demandas médicas y emocionales del hijo, lo que

interfiere con el desarrollo de una rutina saludable.
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Existe relacién entre el estrés de los padres de los nifios con enfermedad crénica y la
dimension de actividades sociales p (0.001 <0.05). El acompafiante permanente del hijo con
enfermedad crdnica restringe la participacion de los cuidadores en espacios de socializacion,
recreacidon o conexién interpersonal. Esto genera un aislamiento progresivo que, en algunos
casos, aumenta la carga emocional y reduce las fuentes externas de apoyo.

Existe relacion entre el estrés de los padres de los nifios con enfermedad crénica y la
dimension de estado de cambio del estado de salud (0.001 <0.05). Los padres suelen percibir
su salud personal en deterioro, en parte por el desgaste acumulado de atencién constante al
amor, y por ausencia de intervenciones que consideren también el bienestar del cuidador.
Existe relacién entre el estrés de los padres de los nifios con enfermedad crénica y la
dimension de estado de salud general p (0.001 <0.05). A medida que el estrés se intensifica,
los padres reportan sentirse agotados, enfermos o fisicamente fragiles, aunque muchas veces
no verbalizan ni atienden esos sintomas por temor a dejar de ser funcionales frente a su hijo.
No existe relacidn entre el estrés de los padres de los nifios con enfermedad crénica y la
dimension de dolor percibido; p (0.09 >0.05). esto podria deberse a que el dolor fisico de los
padres no se prioriza o se interpreta como menos importante frente al sufrimiento del hijo.
Es posible que los padres minimicen o ignoren su propio dolor, al enfocarse casi
exclusivamente en aliviar el malestar del menor, lo que podria reflejar una forma de sacrificio

emocional y corporal.
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CAPIiTULO VII

RECOMENDACIONES
Valorar los niveles de estrés de los padres y nifios afectados con enfermedades crdénicas, en
el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio Cesar
Demarini Caro.
Evaluar actividades fisicas que ayuden a disminuir el estrés de los padres de los nifios con
enfermedad crdnica en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina
Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro.
Evaluar los problemas emocionales que podrian estar en relacién con la inadecuada calidad
de vida, en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio
Cesar Demarini Caro.
Determinar actividades habituales que reduzcan el estrés en los padres de los nifios con
enfermedad crdnica, en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina
Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro.
Promover actividades sociales que reduzcan el estrés entre los padres de los nifios con
enfermedad, en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical
DR Julio Cesar Demarini Caro.
Valorar el estado de salud de los nifios y sus intervenciones a fin de disminuir el estrés de los
padres de los nifios con enfermedad, en el servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente
de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro.
Promover un adecuado monitoreo y manejo del dolor por enfermedad crénica de los nifios
de los padres de los nifios con enfermedad crdnica, en el servicio de Pediatria del Hospital

Regional Docente de Medicina Tropical DR Julio Cesar Demarini Caro.
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ANEXO 1

Matriz de consistencia

Julio Cesar Demarini
Caro, periodo 2024?

Problemas
especificos

éCudl es la relacion
entre el nivel de
estrés y la forma
fisica de los padres de
niflos con
enfermedades
cronicas ¢

¢Cudl es la relacion
entre el nivel de
estrés y los
sentimientos de los
padres de nifios con
enfermedades
cronicas?

¢Cudl es la relacion
entre el nivel de
estrésy las
actividades cotidianas
de los padres de
niflos con
enfermedades
crénicas?

¢Cudl es la relacion
entre el nivel de
estrés y la actividad
social de los padres
de nifios con

Pediatria del
Hospital Regional
Docente de
medicina Tropical
DR Julio Cesar
Demarini Caro,
periodo 2024.

nifios con
enfermedad
cronica en el
servicio de
Pediatria del
Hospital Regional
Docente de
Medicina Tropical
DR Julio Cesar
Demarini Caro,
periodo 2024.

Objetivos
Especificos:

Determinar la
relacion entre el
nivel de estrésy
la forma fisica de
los padres de
nifios con
enfermedades
crénicas

Determinar la
relacion entre el
nivel de estrés y
los sentimientos
de los padres de
niflos con
enfermedades
crénicas

Determinar la
relacion entre el
nivel de estrésy
las actividades
cotidianas de los
padres de nifios
con
enfermedades
crénicas

Hipétesis
Especifica:

Existe una
relacion
estadistica
significativa e
inversa entre
estrés y la forma
fisica de los
padres de nifios
con
enfermedades
cronicas

Existe una
relacion
estadistica
significativa e
inversa entre el
estrés y los
sentimientos de
los padres de
niflos con
enfermedades
cronicas

Existe una
relacion
estadistica
significativa e
inversa entre

Dimensiones
Estrés percibido
Calidad de vida

relacionada a Ia
salud

PROBLEMA OBJETIVOS HIPOTESIS VARIABLE DISENO METODOLOGICO
éCudl es la relacién | General: Hipétesis Estrés Estudio retrospectivo,
entre la calidad de | Determinar la General: Calidad de vida | observacional de
vida y el nivel de | relacidnentrela Existe una relacionada con la | correlacion. Se realiza una
estrés de los padres | calidad de viday relacion salud ficha de recoleccidon de
de nifios con | el nivel de estrés estadistica Padres de nifios | datos, le cual serd
enfermedad croénica | percibido de los significativa e con enfermedad | aplicado a la base de
en el servicio de | padresde nifios inversa entre la cronica datos SPSS 25.0. El analisis
Pediatria del Hospital | con enfermedad calidad de vida 'y Nifio con | de los datos sera a través
Regional Docente de | crdnicaen el el nivel de estrés enfermedad del método de inferencia
medicina Tropical DR | servicio de de los padres de cronica estadistica seguin pruebas

de normalidad

Muestra

Se reclutaron 79 padres
de nifios con
enfermedades crdnicas
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enfermedades
cronicas?

¢Cudl es la relacion
entre el nivel de
estrés y el cambio del
estado de salud
percibido por los
padres de nifios con
enfermedades
cronicas?

¢Cudl es la relacion
entre el nivel de
estrés y el estado de
salud general de los
padres de nifios con
enfermedades
cronicas?

¢Cual es la relacion
entre el nivel de
estrés y el dolor
percibido por los
padres de nifios con
enfermedades
cronicas

Determinar la
relacion entre el
nivel de estrés y
la actividad social
de los padres de
niflos con
enfermedades
cronicas

Determinar la
relacion entre el
nivel de estrésy
el cambio del
estado de salud
percibido por los
padres de nifios
con
enfermedades
cronicas

Determinar la
relacion entre el
nivel de estrésy
el estado de salud
general de los
padres de nifios
con
enfermedades
cronicas

Determinar la
relacion entre el
nivel de estrésy
el dolor percibido
por los padres de
niflos con
enfermedades
crénicas

estrésy las
actividades
cotidianas de los
padres de nifios
con
enfermedades
cronicas

Existe una
relacion
estadistica
significativa e
inversa entre
estrésy las
actividades
sociales de los
padres de nifios
con
enfermedades
cronicas

Existe una
relacion
estadistica
significativa y
directa entre
estrés y el cambio
del estado de
salud percibido
por los padres de
niflos con
enfermedades
cronicas

Existe una
relacion
estadistica
significativa e
inversa entre
estrés y el estado
de salud general
de los padres de
nifios con
enfermedades
cronicas

Existe una
relacion
estadistica
significativa y
directa entre el
estrés y el dolor
percibido por los
padres de nifios
con
enfermedades
cronicas
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Ficha de recoleccion de datos
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Mediante la presente nos presentamos y solicitamos responder las siguientes preguntas

Edad__ Sexo__ Grado de instruccién

Edad del nifo Sexo del Nifio

Ocupacién. Cddigo interno del padre

Diagndstico del nifio Cddigo interno del nifio
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Ficha técnica del Cuestionario Escala del estrés percibido

Nombre completo:

Test de estrés percibido

Desarrollado por:

Gonzales Laredo

Ailo de desarrollo:

2007

Objetivo: Evaluar el estrés percibido por una persona

Estructura: Esta escala fue disefiada para valorar el estrés que perciben las
personas los eventos de la vida cotidiana; consta de 14 reactivos

Formato de Cuenta con formato de respuesta tipo Likert de cinco opciones,

respuesta: que harian desde nunca (puntuacion de 0) hasta siempre
(puntuacion de 4). La forma de respuesta se invierte en 7 reactivos
(items 4, 5,6,7,9, 10y 13)

Tiempo de Aproximadamente 15-20 minutos.

administracion:

Aplicacion: Aplicacion en personas afectadas por estrés cotidiano

Finalidad: Evaluar el estrés percibido por la persona

Puntuacion: El valor mayor de 30 puntos sera considerado como punto de
corte para el estrés (Urbano et al; 2014)

Fiabilidad y validez: | Posee consistencia interna alta (o. = .83) y cuenta con dos factores

de 7 reactivos cada uno que explican el 53,2% de la varianza
total: control del estrés con los 7 reactivos inversos (o0 = .83) y
pérdida de control del estrés con los 7 reactivos directos. Guzma
J.E y Reyes (2018) Adaptacion de la Escala de Percepcion Global
de Estrés en estudiantes universitarios peruanos. Revista de
Psicologia 36 (2) p 719-750
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Ficha técnica del Cuestionario de calidad de vida R/C salud “COOP WONCA”

Nombre completo:

Test de Calidad de vida relacionada con la Salud

Desarrollado por:

COOP/WONCA

Ano de desarrollo:

2016

Objetivo: Evaluar la calidad de vida relacionada con la salud

Estructura: Cada una de las laminas presenta un contenido especifico: forma
fisica, sentimientos, actividades cotidianas, actividad social,
cambio del estado de salud, estado de salud, dolor, apoyo social y
calidad de vida en general. Para la homogenizacion:

Formato de Cada lamina posee 5 opciones de respuesta, representadas por

respuesta: dibujos y puntuadas de 1 a 5.

Tiempo de Aproximadamente 15-20 minutos.

administracion:

Aplicacion: Aplicacion en personas afectadas por un problema de salud

Finalidad: Evaluar la calidad de vida relacionada al estado de Salud de las
personas

Puntuacion: Una mayor puntuacion total (suma directa de las puntuaciones en
las 9 laminas), con un rango de 1 a 35, corresponde a una peor
CVRS

Fiabilidad y validez: | La consistencia interna fue adecuada (a de Cronbach 0,76-0,83).

Leo6n Contreras Cristina, Percepcion del maltrato y su asociacion
con la calidad de vida de adultos. Tesis para optar el grado de
especialista en Medicina Familiar. Universidad Autonoma de
México. 2017
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ANEXO 5

Consentimiento Informado

1. Titulo: Calidad de vida y el nivel de estrés de los padres de niflos con enfermedad crénica en el
servicio de Pediatria del Hospital Regional Docente de Medicina Tropical Dr. Julio Cesar Demarini Caro,
periodo 2024.

3. Introduccién: Como parte de las actividades de apoyo del servicio de Psicologia, se ha desarrollado
un estudio para evaluar la situacion de los cuidadores de nifios que han sido diagnosticados de una
enfermedad crénica; este estudio se desarrollara en el servicio de Pediatria del Hospital Regional
Docente de Medicina Tropical Dr. Julio Cesar Demarini Caro. El titulo del presente estudio es: Calidad
de vida relacionada a la salud y estrés en padres de nifios con enfermedad crénica. Hospital Regional
Docente de Medicina Tropical Dr. Julio Cesar Demarini Caro, 2024. Como parte de las actividades
ademas de la atencién psicoldgica sera requerido un tiempo adicional para completar los formularios
de investigacidon que debemos aplicar. Las personas a elegir estan determinadas al azar a través de un
programa computacional; no obstante la decisién de participar es libre y voluntaria; antes de aceptar
participar usted puede: Hacer todas las preguntas que considere, tomarse el tiempo necesario para
decidir si quiere o no participar, llevarse una copia sin firmar para leerla nuevamente, si fuera
necesario, conversar sobre el estudio con sus familiares, amigos y/o su médico de cabecera, si lo
desea, que puede elegir participar o no del estudio, sin que se vea afectado ninguno de sus derechos,
gue puede retirar su participacién en cualquier momento sin dar explicaciones y sin sancién o pérdida
de los beneficios a los que tendria derecho.

4. Justificacién, Objetivos y propdsito de la Investigacion:

El presente estudio se lleva a cabo para evaluar la situacion de los cuidadores de nifios que han sido
diagnosticados de una enfermedad crdnica, esto significa averiguaremos como afecta la salud del nifio
al estado de dnimo y salud mental de quienes atienden a este grupo de nifios que requiere constante
apoyo y asistencia de sus cuidadores

5. Numero de personas a enrolar

Las personas a invitar a participar son los cuidadores de nifios que se atienden en el servicio de salud
mental del Hospital de Chanchamayo

6. Duracién esperada de la participacion del sujeto de investigacién

Si usted aceptara participar, solo se requiere una visita adicional para completar los cuestionarios que
hemos disefiado para ser aplicados en el estudio, el tiempo estimado sera de una hora.

7. Las circunstancias y/o razones previstas bajo las cuales se puede dar por terminado el estudio o la
participacién del sujeto en el estudio.

El estudio una vez iniciado puede ser suspendido por el Comité de ética e Investigacion de la
Universidad Continental o las autoridades regulatorias de la Red de Salud de Junin; usted puede dejar
el estudio cuando lo crea conveniente, sin dar lugar a represalias o sanciones por parte del
investigador.
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8. Tratamientos o intervenciones del estudio.

En el estudio se aplicara una encuesta para evaluar los aspectos de la salud mental de los cuidadores
de los nifios con enfermedad crénica

9. Procedimientos del estudio

En el estudio se aplicara dos cuestionarios, cada uno de ellos es para llegar al objetivo del estudio; el
Estrés percibido y la calidad de vida

El estrés sera medido por la Escala de Estrés Percibido con la adaptacion a México de Gonzalez
y Landero; esta escala fue disefiada para valorar el estrés que perciben las personas los eventos de la
vida cotidiana; consta de 14 reactivos con formato de respuesta tipo Likert de cinco opciones, que
varian desde nunca (puntuacién de 0) hasta siempre (puntuacién de 4). La forma de respuesta se
invierte en 7 reactivos (items 4, 5,6, 7,9, 10y 13) (Gonzales y Laredo, 2007)

Esta escala ha sido validada en Pert (Guzman, 2018). El rango de puntuacion total (obtenida
por suma simple) varia entre 0 (minimo estrés percibido) y 56 (maximo). Posee consistencia interna
alta (o = .83) y cuenta con dos factores de 7 reactivos cada uno que explican el 53,2% de la varianza
total: control del estrés con los 7 reactivos inversos (o = .83) y pérdida de control del estrés con los 7
reactivos directos. El valor mayor de 30 puntos sera considerado como punto de corte para el estrés
(Urbano et al; 2014). Elinstrumento puede verse en el anexo 1.

La Escala de Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS) fue disefiada para evaluar la
percepcion que el paciente tiene de su calidad de vida en las dos semanas ultimas semanas. Incluye 9
laminas disefiadas por el Dartmouth Primary Care Cooperative Information Project (en adelante
COOP), y fue posteriormente adaptada a la poblacion espafola por Lizan, Reig, Richart y Cabrero
(2000). Cada una de las laminas presenta un contenido especifico: forma fisica, sentimientos,
actividades cotidianas, actividad social, cambio del estado de salud, estado de salud, dolor, apoyo
social y calidad de vida en general. Cada ldmina posee 5 opciones de respuesta, representadas por
dibujos y puntuadas de 1 a 5. Una mayor puntuacion total (suma directa de las puntuaciones en las 9
[dminas), con un rango de 9 a 45, corresponde a una peor CVRS. Su consistencia interna es alta (o =
.76) y su estructura es unidimensional; Aunque algunos estudios han usado la suma global con fines
estadisticos; no se aconseja debido a que las dimensiones no son operacionalizables; se sugiere
analisis de puntaje por dimensiones; la encuesta fue adaptada en estudios de Espafia y Latinoamérica

(Urbano et al; 2014). El instrumento puede verse en el anexo 2.

10. Riesgos y molestias derivados del protocolo de investigacidon

Al ser un estudio observacional, no existen riesgos
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11. Compromisos que asume el sujeto de investigacion si acepta participar en el estudio.

La persona que acepta ser incluido en el estudio se compromete a completar los cuestionarios y dar
un tiempo de una hora para ello y estar en contacto con el investigador en caso de informacion
adicional que se requiere

12. Alternativas disponibles

Serd la primera vez que se aplicara estos cuestionarios en el hospital de Chanchamayo; hasta el
momento no se han aprobado otras escalas.

13. Beneficios derivados del estudio

Luego de la aplicacion del estudio se emitird resultados que seran informados a las autoridades
regulatorias y unidades ejecutoras “usted puede o no beneficiarse con el estudio”.

Los beneficios pueden dividirse en beneficios para el individuo y beneficios para su comunidad o para
la sociedad entera en caso de hallar una respuesta a la pregunta de investigacion.

14. Compensacién en caso de pérdida o desventaja por su participacién en el protocolo de
investigacion.

NO existen desventajas por su participacion en el estudio

15. Compromiso de proporcionarle informacién actualizada sobre la investigacién, aunque ésta
pudiera afectar la voluntad del sujeto de investigacion para continuar participando.

Usted se compromete a brindar informacion fidedigna y actualizada sobre los datos a solicitar
16. Costos y pagos.

No existird compensacion econdmica por gastos adicionales (transporte, alojamiento, comunicacion,
y alimentacién).

17. Privacidad y confidencialidad

Se garantiza la confidencialidad de la identidad del sujeto de investigacidn, el respeto a su privacidad
y el mantenimiento de la confidencialidad de la informacidn recolectada antes, durante y después de
su participacion en la investigacion. El contenido de esta seccidn estd dentro de lo permitido por la
Ley No 29733, Ley de proteccion de datos personales y su reglamento.

El sujeto tendrd acceso a sus fichas de evaluacion personales, esta informacion serd transferida a una
base de datos; sélo el investigador tendra acceso a la identidad de los participantes que sera codificada
de manera interna. Los datos serviran para evaluar la situacién de los cuidadores con enfermedad
crénica. Los datos podrdn ser enviados a las autoridades regulatorias del Comité de ética en
investigacion o Instituto Nacional de la Salud, en caso lo requieran.

18. Situacién tras la finalizacidn del estudio, acceso post-estudio a la intervencién de investigacion,
gue haya resultado ser beneficioso.
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Los datos y resultados serdn enviados a las autoridades y servicios del hospital de Chanchamayo para
su analisis y aporte de soluciones o beneficios a este grupo poblacional

19. Informacidn del estudio.

Los resultados estaran disponibles en la pagina web de la universidad Continental.
20. Datos de contacto

a. Contactos en caso de lesiones o para responder cualquier duda o pregunta:

-Investigador principal(es): Jose Luis Berrios Barreto, correo electrénico:
46810420@continental.edu.pe y teléfonos: 986676397.

-Presidente  del  CIEIl: Walter  Stive  Calderon  Gerstein, correo electrdnico:
eticainvestigacion@continental.edu.pe

Seccidn para llenar por el sujeto de investigacién:
-Yo
- He leido (o alguien me ha leido) la informacién brindada en este documento.

- Me han informado acerca de los objetivos de este estudio, los procedimientos, los riesgos, lo que se
espera de mi y mis derechos.

- He podido hacer preguntas sobre el estudio y todas han sido respondidas adecuadamente. Considero
gue comprendo toda la informacidn proporcionada acerca de este estudio.

- Comprendo que mi participacién es voluntaria.

- Comprendo que puedo retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin
gue esto afecte mi atenciéon médica.

- Al firmar este documento, yo acepto participar en este estudio. No estoy renunciando a ningun
derecho.

- Entiendo que recibiré una copia firmada y con fecha de este documento.
Nombre completo del sujeto de investigacion..........cc. veceeeeiviieeeieicieee e
Firma del sujeto de investigacion..........cccueiiieiiiiii i et ceetvee e e et ee e
Lugar, fechay hora......ccccccecevveeeennnneenn.

Nombre completo del representante legal (seglin el caso)........ccceeevveeevveeccveennnen.
Firma del representante [€8al...........eeiiiiiii i e

Lugar, fechay hora.......ccccccccveeiecninnnnnns
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En caso de tratarse de una persona analfabeta, debera imprimir su huella digital en el consentimiento
informado. El investigador colocara el nombre completo del sujeto de investigacién, ademas del lugar,
fecha y hora.

Seccidén para llenar por el testigo (segun el caso):

He sido testigo de la lectura exacta del formato de consentimiento informado para el potencial sujeto
de investigacion, quien ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.

Confirmo que el sujeto de investigacion ha dado su consentimiento libremente.

Nombre completo del teStiZ0........uuiiiiiiiiiiiieee e e

FIrma del tESTIZ0. . ui i ittt et e e e e e s rbe e e e e raeeas

Fecha y hora.....cccoeueeeivcciiieecccieee e,

Seccidén para llenar por el investigador

Le he explicado el estudio de investigacion y he contestado a todas sus preguntas. Confirmo que el
sujeto de investigacion ha comprendido la informacidn descrita en este documento, accediendo a
participar de la investigacién en forma voluntaria.

Nombre completo del investigador/a........cccocveeieeiieeiiee et e

Firma del sujeto del investigador/a.........cccccvvecieeiie ettt et

Lugar, fechay hora........cccocooiiiccieiiieceee e, (La fecha de firma el participante)

“Este consentimiento solo se aplica para trabajo cuya recoleccién de datos se hara en el Peru.”
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CONSTANCIA

El que subscribe, Presidente del Comilé de Etica ¢ Investigacion del Hospital Regional Docente de Medicina
ALUADO el

Tropical Dr. Julio Cesar Demarini Caro, deja constancia que el 24 de julio del 2024, el Comité ha EV
Proyecto de Investigacion para oblener el grado de licenciatura Titulado: “Calidad de Vida y Estrés en

Padres de Nifios con Enfermedades Crénicas en el Hospital Regional Docente de Medicina
Tropical Julio Cesar Demarini Caro — Chanchamayo 20247, presen tado por el investigador: JOSE LUIS
BERRIOS BARRERTO Egresado de Ja Escuela Académico Profesional (EAP) de Psicologia de la Universidad

Continental.
Asimismo, habiendo subsanado las observaciones, cumple con los estindares propuesio en el Reglamento

Interno, se APRUEBA el presente estudio, debiendo cumplir con los principios de ¢lica en la investigacion.

Se expide la presente conslancia a solicitud del interesado.

La Merced, 15 de agosto del 2024
Alentamenle,

CABITRNG NEGIONAL JUNIN
DIRECCION REGIONALDE SALUD JUNIN
R el o OGS En A TACPICAL

WTAL RE S0 OCt
DR JULIC CESAY

MG, DONNY ALCRED TELEARRUIZ”
Ch'a b L e78

DIRECTCR

M.C. DONNY MELGAR RUIZ
Presidente del Comité de Etica





