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I. INTRODUCCION

El cancer, una enfermedad que pocos quisiéramos escuchar; el diagndstico de
mayor porcentaje en la poblacion pediatrica, el tratamiento inaccesible para muchos
hijos de compatriotas, el sufrimiento ante la enfermedad para todo padre, viene
aumentando afo tras afio. Una de las causas de muerte en nifios y adolescentes del
mundo es el cancer; son alrededor de 300 000 casos nuevos diagnosticados, datos
alarmantes con diferente tasa de supervivencia; distinta en paises de acceso
economico alto, donde la recuperacion abarca el 80%, a diferencia de paises en vias
de desarrollo como el nuestro, contando sélo con el 20% de curacion. El cancer en
los nifios tiene un origen incierto, ultimos estudios apuntan al 10% en la
predisposicion genética; no obstante, nuestra misién es llevar las medidas de
prevencion con vacunas, cambios en los habitos de vida y deteccidn precoz de
infecciones (1).

El Instituto del Cancer ofrece datos estadisticos sobre el cancer en nifios y
adolescentes menores de 19 afos; que estimd 15 270 diagnosticados llegando a la
muerte 1790; se observa la repercusion de esta enfermedad y es necesario aprender
a desarrollar planes y estrategias en las Politicas de Salud en equipo. De acuerdo a
los datos de estimacidn de niflos hispanos en EEUU diagnosticados de Cancer, las
cifras serian unos 2 700 con nuevo diagnostico para el 2018; cifras que van en
aumento con elevado margen de crecimiento por afo de 0.8% hasta 1.8% en nifios
hispanos desde el afio 2006 hasta el 2015 (2) (3).

El Ministerio de Salud, reporta unos 1600 casos diagnosticados en el afo; la

Leucemia ocupa el 40% de los canceres; seguido del 18% que corresponde a



tumores del Sistema nervioso Central; los Linfomas tienen un 14% y enfermedades
tales como retinoplastia, Tumor de Willms y sarcomas. La Leucemia Linfatica Aguda
es la variedad de mayor frecuencia en la infancia; tiene una sobrevida a 5 anos del
70%; esto significa que existe una posibilidad de curacion. No obstante, es necesaria
la deteccidn oportuna y la responsabilidad recae en todos; desde el padre y la madre
hasta el personal de atencién primaria e institutos especializados (4).

La leucemia no solo afecta fisiolégicamente al nifio, desde el momento del
diagndstico hasta las fases de tratamiento y hospitalizaciones frecuentes; ademas
produce una serie de cambios en la familia; en los padres como esposos; como
trabajadores, como miembros activos de la sociedad. Los cambios vienen y se
vuelcan dia a dia y se crea una nube de negacion frente al nuevo diagndstico,
sentimientos de irascibilidad y culpa; incertidumbre para el futuro, incluso duelo
anticipado, crecen emociones dificiles por la separacién con los otros hijos, y el
cényuge; sobretodo, la incertidumbre aumenta por la falta de informacién sobre la
enfermedad, tratamiento, terapias, los padres viven inmersos en una serie de
emociones y sentimientos cargados de miedo a lo desconocido sin saber la manera
de afrontar el proceso de la enfermedad si no tienen ayuda profesional necesaria (5).
En las areas de hospitalizacion Pediatrica, junto a los pacientes, se encuentran los
cuidadores primarios. La Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO), precisa
al cuidador sea familiar o amigo, como el ente que enfoca cuidado tanto fisico,
practico y emocional a un ser enfermo. El cuidador primario es la persona con
cercania o parentesco vinculado a la persona enferma; encargada en la toma de
decisiones, que compensa el malestar del paciente, aportando tiempo en el cuidado

no menos de seis semanas sin ningun tipo de sueldo (6).



En nuestros hospitales, generalmente el padre o la madre, se convierten en los
cuidadores primarios, quienes asumen un rol durante la estancia hospitalaria, no
obstante; la incertidumbre que llega a sus mentes por la falta de informacion, el
diagndstico, tratamiento, los nuevos roles y cambios en el esquema familiar, el dolor,
la desesperanza, el miedo a la muerte y las consecuencias de la enfermedad, hacen
de este proceso un conjunto de cambios en la aceptacion de la enfermedad,
produciendo incluso niveles de estrés. El personal de enfermeria que reconoce estos
sintomas puede planificar el cuidado con enfoque familiar (7).

Observando todos esos cambios en la conducta y comportamiento de los padres es
necesaria la actuacion y el rol empoderado de la Enfermera Pediatrica, que asume
esa tarea en la investigacion en el proceso de enfermedad del nifio al cuidador
primario, quién no esta entrenado ni tiene habilidades mientras pasa el periodo de
adaptacion frente a la enfermedad (8). El Personal de Enfermeria Pediatrica, asume
un rol asistencial, cuidando al paciente de forma personalizada, integral, humana y
espiritual en el momento de la hospitalizacion; y asume un rol de ensefianza con el
familiar acompanante en el proceso de la aceptacion de la enfermedad del menor
(9).

La Palabra incertidumbre proviene del prefijo de negacion: “in” y “certidumbre” con
derivacion etimologica del latin: “certitudinis”, que significa algo que es cierto y no se
pone en duda. Generalmente hablar de incertidumbre es no tener en claro algo y no
estar seguro de algo; es decir tiene cuestionamiento por no ser cierta ni verdadera la
afirmacién. Al hablar de incertidumbre manejamos dos supuestos que en definitiva

ni son ciertas ni verdaderas, es decir no se tiene certeza de nada, queda todo en la
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duda y la inseguridad, en pensar en la posibilidad de que algo si es verdadero y al
mismo tiempo completamente falso (10).

La enfermera y teorista Merle Mishel, creé e instaurd el primer concepto sobre la
incertidumbre que se vive durante la enfermedad; en su teoria define a la
incertidumbre como la incapacidad de valorizar en forma definida a realidades u
objetos, ademas explica la incapacidad de la prediccion con exactitud en todos los
resultados. Enfoca a la enfermera y a su rol cuidador como factor de atencion a los
acontecimientos que se van revelando en el proceso de la enfermedad (11).

Merle Mishel en el afio 1990 re conceptualiza su Teoria al darse cuenta sobre el
impacto psicoldgico que genera la incertidumbre en el individuo, para adaptarlo a las
reacciones frente a la incertidumbre, y detalla que probablemente no haya solucion
contra la incertidumbre pero es el individuo quien tiene la capacidad de afrontar la
realidad que le toca vivir, en este caso la enfermedad por la que pasa, no define el
tiempo, al ser diferente para cada proceso de adaptaciéon, necesaria por observar
multiples consecuencias como la ansiedad, la desesperacion u otro trastornos (11).
La Teoria de la Incertidumbre esta constituida por tres principios: los antecedentes
de la incertidumbre, el proceso de valoracion y el enfrentamiento de la enfermedad.
Los antecedentes de la incertidumbre describen los estimulos que la persona
percibe y su capacidad de cognicion le permite reconocer el momento que pasa.
En el proceso de valoracion, la persona puede optar: con la inferencia, donde
considera la incertidumbre con recuerdos de experiencias del pasado, o con la
ilusién, con las creencias sobre la enfermedad construidas sin necesidad de
evidencia. Por ultimo, el enfrentamiento de la enfermedad parte de la valoracion y

puede ser vista como una gran oportunidad o un peligro (12).
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La persona es un ente biopsicosocial en estado de equilibrio; en la enfermedad, el
estado cambia y pasa por fendmenos de negacién a aceptacion; seguido de la
asimilacion de la enfermedad como parte de la realidad; produciéndose otra vez un
estado de bienestar; la enfermera cumple la funcién de ayudar en la interpretacion
de todas la dudas que surgen normalmente en el momento y en el proceso de la
enfermedad para la adaptacion a una manera nueva de vivir (13).

Velandia M. y colaboradoras (14), en Espana desarrollaron un estudio en cuidadores
primarios de nifios de la UCIN, donde obtuvieron el57% de incertidumbre media, con
un 36% alto. En su estudio, concluyen que la incertidumbre es una experiencia
singular, encuadrada por emociones y sentimientos que originan una perspectiva
distinta asociada al estado de salud como la ambigledad, falta de claridad e
informacion de los hechos que experimentan los nifios.

Garcia A. (15), en su investigacién concluye que el 79% de madres presenté alto
nivel de incertidumbre; con respecto a la ambigtiedad un 50%, un 43% no puede
predecir el futuro; y en un 50% es confuso el cuidado del menor, de acuerdo con la
falta de informacion un 43% no sabe qué les pasa, ademas de no entender el
tratamiento; con respecto a la impredecibilidad, el 79% no sabe el tiempo de
duracion.

Flérez y colaboradores (16), determinaron en su estudio la existencia de un nivel de
incertidumbre regular, seguido por el alto; detallan la existencia de incertidumbre
frente al diagnostico, relaciones entre el acompafiante y personal de salud,
tratamiento y sintomas de este. Enfocan la necesidad de llevar a cabo intervenciones

por el equipo de enfermeria integrando en el cuidado al familiar.
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Bolivar L. (17) en su estudio, determind que existe nivel de incertidumbre alto en
49.3% en madres y 52.6% en los padres; ademas recalca que son factores que se
asocian a esta incertidumbre: el grado de escolaridad, el no tener pareja, estado
socioeconémico.

Brevis y colaboradora (18), en Chile, investigaron sobre la incertidumbre, creencias
y sentimientos fe familiares frente a la enfermedad con cifras altas de incertidumbre,
con un nivel alto referente a la ambigledad.

Pirilla E. y colaboradores (19) en su investigacién, concluyeron que la incertidumbre
en cuidadores fue alta, seguido del regular, este estudio no evidencié nivel bajo de
incertidumbre; demostraron ademas, que no existen diferencias respecto a las
diversas variables.

Arias M. y colaboradores, (20) Colombia en su investigacion incertidumbre de
cuidadores familiares en pacientes de cuidados paliativos, concluye que existe un
alto nivel de incertidumbre del cuidador familiar ante una enfermedad del paciente;
a ellos asociados la condicién, sintomatologia, tiempo del cuidador. Ademas engloba
la relacién del soporte recibido por el profesional sanitario, familia y religion.

En el Peru, Zamora M, (21) y colaboradores en Lima, estudié el nivel de
incertidumbre en los familiares de pacientes criticas; en su estudio midio el nivel con
un programa de educacion, relatan la importancia de programas como estrategia
efectiva en el grado de entendimiento y la incertidumbre.

Rivera C, (22) en su tesis de adherencia e incertidumbre en pacientes con cancer,
tuvo como resultados altos niveles de incertidumbre debido al diagndstico de salud
de las participantes, ademas revela la predisposicion de menor adherencia al

tratamiento oncologico.
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El enfoque de cuidado en nuestro rol frente al cuidador es de vital importancia para
disminuir los estimulos externos que generan incertidumbre en el cuidador primario
del nifio con leucemia mientras se adapte a la enfermedad; el establecimiento del
didlogo continuo y trato humanizado con el cuidador y el nifio hospitalizado son la
herramienta clave para una la atencién de calidad en nuestro cuidado diario como
enfermeras pediatricas; se ha visto en el ejercicio de mi labor en la hospitalizacion
de los pacientes hematolégicos pediatricos la angustia, miedo, sollozo e
incertidumbre junto a la avalancha de preguntas que realizan los cuidadores
primarios de estos pacientes al momento del diagnéstico en el ambiente hospitalario,
he sido testigo del dolor y angustia producida en el cuidador que nunca transmite al
menor; por ello el tema a investigar es de vital importancia y es necesario abordarse
(23).

Con los articulos cientificos se puede comprobar que existe incertidumbre frente a
una enfermedad en los pacientes adultos, no obstante, el ambito pediatrico no deja
de ser menos importante por tratarse de nifos, sujetos a todos los cuidados del
cuidador y el personal de salud en su recuperacién y rehabilitacion; no hay evidencia
de datos relacionados con poblacién pediatrica y sus cuidadores, de esta manera se
busca proporcionar datos que ayuden al personal de enfermeria para priorizar el rol
de ensefanza, y sobre todo al cuidador quién cumple un rol en la mejora del paciente
pediatrico hospitalizado (24). Este estudio de investigacion utilizara el instrumento
de la teorista Mishel con un enfoque Padre - Hijo que nos permitira abrir los abismos
de investigacion pediatrica. El objetivo general del presente estudio es

Determinar el nivel de incertidumbre en el cuidador primario del nifio con Leucemia

de un Hospital del Seguro Social del Callao, 2020.
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Los objetivos especificos son:

Identificar el nivel de incertidumbre en el cuidador primario del nifio con
Leucemia de un Hospital del Seguro Social del Callao en la dimension
ambiguedad.

Identificar el nivel de incertidumbre en el cuidador primario del nifio con
Leucemia de un Hospital del Seguro Social del Callao en la dimension
complejidad.

Identificar el nivel de incertidumbre en el cuidador primario del nifio con
Leucemia de un Hospital del Seguro Social del Callao en la dimension falta de
informacion.

Identificar el nivel de incertidumbre en el cuidador primario del nifio con
Leucemia de un Hospital del Seguro Social del Callao en la dimension falta de

prediccion.
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Il. MATERIALES Y METODOS

2.1 Enfoque y disefo de investigacion

El estudio es de enfoque cuantitativo, porque permite medir la variable con una
medicion numérica usando el cuestionario; el diseio descriptivo al ver el
comportamiento de la variable y de corte transversal al no tener continuidad en el

tiempo, es decir sera dado en s6lo un momento y lugar especifico (25).

2.2 Poblacién, muestra y muestreo

La poblacion esta conformada por los 50 cuidadores primarios de la lista de los nifios
con Diagndstico de Leucemia de un Hospital del Seguro Social del Callao. Para este
estudio se utilizara el registro de ingresos de pacientes en el Servicio de
Hospitalizacion de Pediatria Hematoldgica durante el periodo del afio 2020, una

muestra a conveniencia de cuidadores primarios.

Criterios de inclusion:

- Cuidador primario de paciente pediatrico hospitalizado con Diagnéstico Leucemia
Linfatica Aguda del Servicio de Pediatria de un Hospital del Seguro Social del
Callao.

- Cuidador primario de paciente pediatrico hospitalizado con Diagndstico Leucemia
Mieloide Aguda del Servicio de Pediatria de un Hospital del Seguro Social del
Callao.

- Cuidador primario con edad entre 18 — 60 afios.

- Cuidador primario que acepta participar en el estudio.
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Criterios de exclusion:

- Cuidador primario de paciente pediatrico hospitalizado con otro diagndéstico
oncoldgico.

- Cuidador primario de paciente pediatrico con probable diagndstico oncoldgico.

- Cuidador esporadico.

- Cuidador que no hable espafiol.

2.3 Variable(s) de estudio
El estudio tiene como variable a la Incertidumbre del cuidador del nifio con Leucemia,

es una variable cualitativa con escala de medicién ordinal.

Definiciéon conceptual de variable incertidumbre

Es una expresiéon que manifiesta el nivel de desconocimiento acerca de una

condicion futura, pudiendo implicar una previsibilidad imperfecta de los hechos, un

suceso en el que se desconoce la probabilidad de que acontezca una determinada

situacion (26).

Definiciéon operacional de variable incertidumbre

Se entiende por incertidumbre a la incapacidad de definir el significado de los hechos
que guardan relacion con la enfermedad en los cuidadores de los nifios con
Leucemia de un Hospital del Seguro Social del Callao.

2.4 Técnica e instrumento de medicion

Técnica de recoleccion de datos

Para la recoleccion de la informacion se utilizara como técnica la encuesta que

permitira obtener el nivel de incertidumbre de los cuidadores primarios de nifios con
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Leucemia, aplicando el Instrumento de Escala de Incertidumbre ante la enfermedad
de Merle Mishel — Forma Padre Hijo en la versién al espafol (27).

Instrumentos de recolecciéon de datos

El Instrumento a utilizar es una encuesta sociodemografica y la escala de percepciéon
de incertidumbre en padres PPUS-FM (1988), realizada por la Doctora Merle Mishel,
utilizado en el 2015 por Montes Bolivar, en su estudio: “Factores asociados a la
incertidumbre en padres de recién nacidos pretérmino hospitalizados en unidades de
cuidados intensivos neonatal” Cartagena 2015 (17).

El instrumento consta de 31 preguntas donde se mide la incertidumbre durante la
experiencia de la enfermedad de los hijos relacionados con la ambiguedad,
complejidad, falta de informacion y falta de prediccion. Cada pregunta tiene como
opcion 5 respuestas en escala Lickert: 1.Totalmente en desacuerdo; 2. Desacuerdo;
3. Indeciso; 4. Acuerdo; 5. Totalmente de acuerdo. La puntuacion del instrumento va
desde 31 puntos como minimo y un maximo de 155 puntos, a mayor puntaje mayor
el nivel de incertidumbre ante la enfermedad. De acuerdo al nivel de incertidumbre:
los resultados con puntaje < a 62 indican: Nivel de incertidumbre Bajo; desde 63 a
93 puntos: Nivel de incertidumbre medio y puntaje obtenido > a 93 puntos indican
Nivel de incertidumbre alto respectivamente.

Validez y confiabilidad de instrumentos de recoleccién de datos:

El instrumento fue adaptado, validado y traducido en el idioma espafiol, en un
estudio de padres cuidadores de nifios, demostrando un alfa de Crombach de 0.86

(27).
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Para estimar la confiabilidad de la escala a nivel nacional, se realizé una prueba
piloto en 20 cuidadores primarios de otro nosocomio con las mismas caracteristicas

del estudio con un Alfa de Cronbach de 0.89 aceptable.
2.5 Procedimiento para recoleccion de datos

2.5.1 Autorizacién y coordinaciones previas para la recolecciéon de datos

Se realizaran las gestiones con las autoridades del Hospital del Seguro Social, en el
area de Docencia y Capacitacion, llevando la Carta de Presentacion visada por la
Universidad.

Previo consentimiento de la Oficina de Investigacion y Docencia y la aprobacion del
Comité de Etica del Hospital del Seguro Social, se accedera a la Jefatura de
Enfermeria Pediatrica para dejar constancia de aprobacion de iniciar proceso de
encuesta con los cuidadores primarios de nifios con Leucemia y la recoleccion de

datos para la Investigacion.

2.5.2 Aplicacion de instrumento(s) de recolecciéon de datos

La recoleccion de datos se iniciara el mes de noviembre en el Servicio de
Hospitalizacion de Pediatria Hematoldgica; en el turno tarde; previa entrevista,
presentacion y firma de consentimiento se entregara al cuidador primario que acepta
formar parte del estudio de Investigacion. Cada instrumento tiene cddigo para la

recogida de datos, se explicara que la duracion del cuestionario sera de 30 minutos.

2.6 Métodos de analisis estadistico
Se elaborara el analisis de datos en la matriz del SPSS versiéon 26.0 con todas las

encuestas de los cuidadores primarios de nifios con Leucemia.

19



2.7 Aspectos éticos

Principio de autonomia

En el estudio de Investigacidén se reconoce este principio porque se da al cuidador
primario la potestad de rechazar o aceptar ser incluido en el estudio. Este principio
sera fundamentado bajo en consentimiento informado.

Principio de beneficencia

El estudio ayudara al Cuidador primario del nifio con Leucemia en el sentido de
ayuda en el proceso de aceptacion de la enfermedad y a reforzar la ensefanza de
Enfermeria sobre todas sus dudas.

Principio de no maleficencia

Se explicara a los cuidadores primarios que este estudio no pondra en riesgo la
hospitalizacion del paciente.

Principio de justicia

Todos los participantes del estudio seran tratados con respeto e igualdad.
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lll. ASPECTOS ADMINISTRATIVOS

3.1 Cronograma de actividades

ACTIVIDADES 2020
AGOSTO SETIEMBRE OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE
1] 2] 3] 4| 1] 2| 3] 4| 1] 2] 3] 4| 1] 2| 3] 4| 1] 2| 3] 4
Identificacion del Problema X[ X[ X]|X
Busqueda bibliografica X[ X[ X[ X|X|X]|X]|X]X

Elaboracion de la seccién introduccion: Situacion problematica,
marco tedrico referencial y antecedentes

Elaboracion de la seccién introduccion: Importancia vy justificacion
de la investigacion

Elaboracion de la seccién introduccién: Objetivos de la de la
investigacion

Elaboracion de la seccién material y métodos: Enfoque y disefio
de investigacion

Elaboracién de la seccién material y métodos: Poblacion,
muestra y muestreo

Elaboracion de la seccién material y métodos: Técnicas e
instrumentos de recoleccion de datos

Elaboracién de la seccién material y métodos: Aspectos bioéticos X | x| X

Elaboracién de la seccién material y métodos: Métodos de
andlisis de informacion

Elaboracion de aspectos administrativos del estudio X | X

Elaboraciéon de los anexos X | X

Aprobacién del proyecto x| X

Trabajo de campo X| XX | X| X

Redaccion del informe final: Version 1 X | X

Sustentacion de informe final
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3.2 Recursos Financieros

(Presupuesto y Recursos Humanos)

2020 TOTAL
MATERIALES
JULIO SETIEMBRE  NOVIEMBRE  DICIEMBRE s/.
Equipos
1 laptop 1500 1500
USB 8 8
Utiles de
escritorio
Lapiceros 5 5
Hojas bond A4 10 10
Material
Bibliografico
Fotocopias 30 50 20 100
Impresiones 20 30 50 100
Espiralado 7 10 10 27
Otros
Movilidad 20 20 20 20 80
Alimentos 50 10 60
Recursos
Humanos
Digitadora 100 100
Imprevistos* 100 100 200
TOTAL 1740 230 20 200 2190
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ANEXOS



Anexo A. Operacionalizacion de la variable o variables

OPERACIONALIZACION DE LA VARIABLE 1

TITULO: nivel de incertidumbre en el cuidador primario del nifio con Leucemia de un Hospital del Seguro Social del Callao, 2019.

Tipo de
variable segun

CRITERIOS PARA

VARIABLE |su naturalezay| o INCION ODERANION DIMENSIONES INDICADORES N° DE ITEMS VILoR ASIGNAR
escala de VALORES
medicién

Tipo de variable[Es una expresion [Se entiende por | Ambigledad Informacion  que el 13 *Alto nivel de «Alto nivel de
NIVEL DE |segun sulque manifiesta el |incertidumbre a la cuidador primario (3,4,8,13,15,16, . . . . .
INCERTIDUM |naturaleza: nivel de |incapacidad de definir el interpreta de diversas 17,18,20,21,22, incertidumbre: | incertidumbre:
BRE DE LOS desconocimiento significado de los hechos formas. 24.,25) >94 puntos
CUIDADORE |[Cualitativa acerca de una |que guardan relacion con
S condicién futura, |la enfermedad en los
PRIMARIOS pudiendo implicar |cuidadores primarios de *Regular nivel | *Regular nivel de
una previsibilidad |los pacientes pediatricos de incertidumbre:
Escala delimperfecta de los |con Leucemia en un| Complejidad Informacion que es dificil 9 ’
medicion: hechos, un suceso |Hospital del Callao. de entender para el (2,5,6,7,9,10, incertidumbre | 63-93 puntos
Ordinal en el que se cuidador primario. 14,29,31)
desconoce la
probabilidad de que *Bajo nivel de
acontezca una . .
determinada incertidumbre:
situacion. . . *Bajo nivel de | <62 puntos
Informacion sin 5

Falta de informacion

argumentos solidos ni
base tedrica del cuidador
primario.

(1,12,26,28,30)

Falta de prediccion

Informacién  que no
puede ser prevista por el
cuidador primario.

4
(11,19,23,27)

incertidumbre:
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Anexo B. Instrumentos de recoleccién de datos

CUESTIONARIO
I. PRESENTACION
Sr(a) o Srta.:
Buenos dias, soy Roxana Ramos Arroyo de la Especialidad de Enfermeria Pediatrica de la
Universidad Norbert Wiener, estoy realizando un estudio, cuyo objetivo es Determinar el
nivel de Incertidumbre en el cuidador primario en el nifio con Leucemia de un Hospital del
Seguro Social.
Pedimos su colaboracion para que nos facilite ciertos datos que nos permitiran llegar al
objetivo de estudio ya mencionado.

Il. INSTRUCCIONES GENERALES

Este cuestionario no contiene preguntas correctas ni incorrectas. Por favor responda con
total sinceridad, ademas mencionarle que sus datos seran tratados de forma anénima
y confidencial. Si Ud. tuviera alguna duda, preguntele a la persona a cargo.

Ponga una “X” bajo la columna que indique de mejor manera como se esta sintiendo sobre
su hijo HOY.

Totalmente de acuerdo: TA

De acuerdo: A

Indeciso: |

Desacuerdo: D

Totalmente en desacuerdo: TD

DATOS DEMOGRAFICOS:

(60] 0] 1cT0 F R

Parentesco con el paciente: Padre ( ) Madre ( ) Otro: .....ccccecevveveeenee.

Edad: 18-29( )30-45( )46-60( )

Sexo: femenino( ) masculino ( )

Grado de Instruccién: primaria( ) secundaria( ) Superior( )

Estado civil: soltero( ) casado( ) conviviente( ) viudo( ) divorciado( )

OCUPACION: oottt r e baer e Diagndstico del paciente: ......cueeceecenieeceeieececee e e
Edad del paciente:

Tiempo de enfermedad:

Tiempo de hospitalizacién:
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ESCALA DE INCERTIDUMBRE ANTE LA ENFERMEDAD - FORMA PADRE HIJO

Preguntas : TA A TD

1 No sé qué le ocurre a mi hijo

2 | Tengo bastantes dudas sin responder

3 | No estoy seguro si la enfermedad de mi hijo estd empeorando

4 | Audn no tengo claro cdmo sera la severidad del dolor de mi hijo

5 Las explicaciones que me dan de mi hijo son confusas para mi

6 Me queda claro el propésito de cada tratamiento que se le realiza
a mi hijo

7 No tengo claro cuando esperar que se le hagan cosas a mi hijo

8 | Los sintomas de mi hijo contindan cambiando impredeciblemente

9 | Entiendo todo lo que se me explica

10 | Los doctores me dicen cosas que pueden tener muchos
significados

11 | Puedo predecir cuanto durara la enfermedad de mi hijo

12 | El tratamiento de mi hijo es muy dificil de entender

13 | Es dificil saber si los tratamientos o las medicinas que mi hijo esta
recibiendo le ayudan

14 | Hay tantos tipos diferentes de personal que no me queda claro
quién esta a cargo de qué

15 | Por la imprevisibilidad de la enfermedad de mi hijo no puedo
hacer planes a futuro

16 | El transcurso de la enfermedad de mi hijo esta en constante
cambio, tiene dias buenos y dias malos

17 | Me es confuso como manejaré el cuidado de mi hijo después de
que salga del hospital

18 | No estd claro que le va a ocurrir a mi hijo

19 | Usualmente sé si mi hijo va a tener un dia bueno o un dia malo

20 | Los resultados de los exdmenes de mi hijo son inconsistentes.
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21 | La efectividad del tratamiento no esta determinada

22 | Es dificil determinar cuanto tiempo transcurrird antes de que
pueda cuidar a mi hijo por mis propios medios

23 | Por lo general puedo predecir el curso dela enfermedad de mi hijo

24 | Lo que mi hijo puede y no puede hacer mantiene cambiando a
causa del tratamiento

25 | Estoy seguro de que no le encontrardan mas cosas malas a mi hijo

26 | Los doctores no le han dado a mi hijo un diagndstico especifico

27 | El dolor fisico de mi hijo es predecible, sé cuando se va a poner
mejor o peor

28 | El diagndstico de mi hijo es definitivo y no cambiara

29 | Puedo contar con las enfermeras cuando las necesite

30 | La seriedad de la enfermedad de mi hijo ha sido determinada

31 | Los doctores y las enfermeras usan lenguaje coloquial para que

pueda entender lo que estan diciendo
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Anexo C. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

PARA PARTICIPAR EN UN PROYECTO DE INVESTIGACION

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

Declaro que he leido y comprendido, tuve tiempo y oportunidad de hacer preguntas,

las cuales fueron respondidas satisfactoriamente, no he percibido coaccion ni he

sido influido indebidamente a participar o continuar participando en el estudio y que

finalmente acepto participar voluntariamente en el estudio.

Nombre y apellido del participante:

Firma y huella digital

N° DNI:

Teléfono movil:

Correo electronico:

Nombre y apellido del Investigador:

Firma y huella digital

N° DNI: 46503028

Teléfono movil: 926939974

Correo electrénico:

roxy2605@hotmail.com

*Certifico que he recibido una copia del consentimiento informado

Callao, noviembre del 2020
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Anexo D: Informe de Similitud

Archivo de prueba

INFORE DE GRGisalIlAT

14, 13« 0.« 8-

INDECE DE SIMILITUD  FUENTES DE PUBLICACIONES TRABAIDE DEL

BTERMET EETUDIANTE

FUENTES PRPASHINE

repositorio.uwiener.edu.pe

Fupnie de mernet

Submitted to Universidad de Ciencias y
Humanidades

Teabaio ded estudianis

Submitted to Universidad Maria Auxiliadora SAC

Trabaia died essodiania

-

culturacuidados.ua.es

Faenle de niernet

H

repositono.utn.edu.ec

Faonie do niernot

mconsultoriaestrategica.com

Fupnin dis miernet

dspace.ucuenca.edu.ec

Fuente de iniermet

www.dspace.uce.edu.ec

Fuenbe de iniermet
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crealivecommons.org

Fassnis dis Inviermet

pesquisa.bvsalud.org

Fuenta do miormet

re itorio.ucv.edu.
n F-JLEIH:fE Finrmet FE Il.‘:"'.1 %
www redalve.o
E Fannts de I'|Inrl'.|:ll-!II rg I{ 1 %
- Submitted to Universidad Cesar Vallejo "-':1
Tmabap del esidianbs %
YIMassage.com.au
H EJE‘II"." ba | ] I'.I.Hl'l'lgl'!l { 1 %
ddd.uab.cat
H Fuenta de Friormet .: 1 %
N www powershow.com
16 Fupenhs dffm-m ‘: 1 %
ciberindex.com
H Fupnis de Innrnet { 1 %
wiww. esan.edu pe
E Fuenta de trinrnet p .:: 1 %
H Submitted to Universidad Sefior de Sipan ‘:1 %

Tmbajo ded eshidianin
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Anexo E: Validez del Instrumento

Prueba de confiabilidad para la escala de incertidumbre ante la enfermedad —

forma padre hijo

Para estimar la confiabilidad de la escala, se realizd6 una prueba piloto en 20

cuidadores primarios.

Con esta evidencia, se demuestra que la escala posee una buena confiabilidad
para medir la variable, debido a que el coeficiente de alfa de Cronbach estimado

fue de 0,895.

Estadisticas de elemento

Alfa si se elimina

Media D.E
el elemento
item 1 2,90 1,44 0,884
item 2 3,45 1,50 0,891
item 3 3,10 1,48 0,887
item 4 3,40 1,27 0,891
item 5 3,00 1,45 0,884
item 6 3,55 1,53 0,898
item 7 3,25 1,48 0,889
item 8 3,40 1,56 0,891
item9 3,75 1,11 0,903
item 10 3,65 1,18 0,895
item 11 2,20 1,15 0,894
item 12 3,55 1,43 0,884
item 13 3,15 1,26 0,888
item 14 2,75 1,51 0,885
item 15 3,35 1,56 0,886
item 16 4,00 1,33 0,886
item 17 3,30 1,38 0,886
item 18 3,55 1,27 0,885
item 19 3,20 1,47 0,888
item 20 2,75 1,37 0,890
item 21 3,40 1,14 0,892
item 22 3,50 1,35 0,889
item 23 2,60 1,04 0,892
item 24 3,85 0,98 0,893
item 25 3,85 1,38 0,899
item 26 2,75 1,37 0,892
item 27 2,65 1,42 0,894
item 28 2,95 1,31 0,896
item 29 4,40 0,88 0,902
item 30 3,70 1,17 0,903
item 31 410 0,91 0,902

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de Cronbach

N

0,895
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EXCEL

ESCALA DE INCERTIDUMBRE - PILOTO 20 CUIDADORES

item

item
17

item item fItem item item fitem item item item item item item item
10 11 12 13 14 15 16

item

item

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19
20
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ftem
31

ftem ftem item item
28 29 30

27

ftem
26

ftem
25

ftem ftem item item item
21 22 23 24

20

ftem
19

ftem
18

TOTAL

112
100
109

63
67
118

85

90
97
120

77
112
113
107

92
129

78
110
131

99

113
17

NI ALTO >94 PUNTOS

totalmente de acuerdo: 5

NI REGULAR 63-93 PUNTOS
NI BAJO <62 PUNTOS

de acuerdo: 4

indeciso: 3

desacuerdo:2

totalmente en desacuerdo:1
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