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Objetivo: describir el nivel de incertidumbre de cuidadores
familiares ante la enfermedad de pacientes en cuidados
paliativos y explorar asociaciones entre el perfil del
cuidador y los niveles de incertidumbre. Método: descriptivo
correlacional, realizado con 300 cuidadores familiares de
pacientes hospitalizados. Se utilizd para medir el perfil del
cuidador una caracterizacion sociodemografica de este y
del paciente, asi como la escala de Incertidumbre Ante la
Enfermedad del cuidador familiar. Se aplicd la prueba de
correlacion Rho de Spearman para detectar asociaciones.
Resultados: se encontrd un nivel de incertidumbre ante la
enfermedad promedio de 91,7 puntos. Los analisis revelaron
correlaciones significativas entre el nivel de incertidumbre y
la dependencia del paciente (r=0,18; p=0,001), evaluacion
de sintomas (r=0,312; p<0,001) tiempo como cuidador
(r=0,131; p=0,023), percepcion de apoyo de los profesionales
de la salud (r=-0,16; p=0,048), familia (r=-0,145; p=0,012)
y apoyo religioso (r=-0,131; p=0,050). Conclusiones: existen
altos niveles de incertidumbre del cuidador ante la enfermedad
del paciente; estos niveles se asocian con la condicion y
los sintomas del paciente al que se cuida, el tiempo como
cuidador y el soporte percibido por parte de profesionales de

la salud, la familia y la religion.

Descriptores: Incertidumbre; Enfermedad Cronica;
Cuidadores; Familia; Teoria de Enfermeria; Cuidados

Paliativos.
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Introduccion

Las Enfermedades Crdénicas No Transmisibles
(ECNT) son un problema internacional de salud publica
que afecta tanto a paises desarrollados como aquellos
en via de desarrollo®. Con el incremento de la ECNT
y las demandas de atencién, aumentan también los
requerimientos de cuidados especializados como los
cuidados paliativos (CP)®,

Las personas con ECNT, en la medida en que
avanza su enfermedad y se acercan al final de la vida,
necesitan hacer cambios y reestructurar su vida para
adaptarse a nuevas condiciones que generan cada vez
mas dependencia y deterioro®. Para que la persona
pueda realizar esta adaptacién requiere en muchos
casos el apoyo de un cuidador familiar, quien asume
el rol de acompafiamiento, cuidado directo, gestidn
de la salud entre otras actividades. Muchas veces al
asumir este rol existe un desconocimiento de aspectos
basicos relacionados con el diagndstico del paciente,
su tipo de tratamiento, su prondstico, asi como los
cuidados por el paciente®®>®. El asumir dichas labores
sin el conocimiento necesario trae consigo sentimientos
de sobrecarga, ansiedad, estrés, problemas fisicos y
disminucion de la calidad de vida®.
1988,

desconocimiento sobre los temas relacionados con

Merle Mishel, en planteé que el
la enfermedad lleva a la persona a experimentar un
estado de incertidumbre, el cual describié en su teoria
sobre la Incertidumbre ante la Enfermedad, teoria que
puede ser aplicada a pacientes, cuidadores y padres
de nifios®. Para esa autora, la incertidumbre ante la
enfermedad hace referencia a la incapacidad que tiene
la persona para determinar o darle un significado a
los eventos relacionados con la enfermedad, debido a
sefiales insuficientes para hacerlo®. En otras palabras,
la incertidumbre surge en respuesta a eventos ambiguos
relacionados con la enfermedad, que se dan ya sea
por informacion insuficiente, sintomas impredecibles o
cambiantes, ambigliedad sobre la trayectoria que podra
tomar la enfermedad, soporte social insuficiente, apoyo
inadecuado por parte de los profesionales de la salud y
las capacidades cognitivas propias de la persona para
comprender el desarrollo de la enfermedad®.

En el contexto de las ECNT, algunos estudios han
documentado que los altos niveles de incertidumbre
ante la enfermedad experimentados por los cuidadores
se asocian con aspectos como la disminucién en la
capacidad de las personas para aprender y entender
informacion novedosa®, incapacidad para predecir
resultados de eventos presentados por el paciente,
adaptarse al diagnoéstico de la enfermedad y bajos
niveles de calidad de vida'-12), A pesar de la evidencia

que existe alrededor del fendmeno de la incertidumbre
en ECNT como el cancer y otras patologias, es
importante entender que la aplicacidon de esta teoria de
enfermeria en el campo del CP, no solo da herramientas
a los profesionales de enfermeria para entender
e intervenir al cuidador familiar que experimenta
incertidumbre por la enfermedad del paciente, sino
gue ademas al aplicarla se comprueba su utilidad en
otro contexto de cuidado, donde no ha sido usada y se
genera de esta manera nuevo conocimiento disciplinar
alrededor de la teoria.

Para los profesionales de enfermeria, reconocer
el nivel de incertidumbre de estos cuidadores y los
factores que pueden estar asociados a ello, le permite
realizar intervenciones de enfermeria enfocadas en
los aspectos que generan incertidumbre al cuidador,
lo que resultara en la mejora de la experiencia en el
cuidado del paciente. Por lo expuesto anteriormente,
se hace relevante describir el nivel de incertidumbre
de los cuidadores familiares ante la enfermedad del
paciente en CP y explorar asociaciones entre el perfil
de este cuidador familiar y los niveles de incertidumbre
puedan tener.

Método

Estudio de tipo descriptivo de corte transversal.
El estudio se desarrollé en un hospital privado de alta
complejidad de Bogota-Colombia durante el segundo
semestre de 2017 y el primer trimestre de 2018.

Los participantes se seleccionaron a través de una
revisién de los pacientes en CP ingresados en el hospital
que estuvieran siendo atendidos por el equipo de soporte
de CP. La seleccion de la muestra fue realizada de forma
intencional por parte de uno de los investigadores
del estudio, quien revisaba el listado de pacientes
hospitalizados y atendidos por el equipo de soporte de
CP e invitaba a participar a aquellos que cumplieran
con los criterios de inclusién propuestos. Los criterios
de inclusién fueron los siguientes: (a) ser el cuidador
principal del paciente y el responsable de su cuidado la
mayor parte del tiempo, (b) ser mayor de 18 afos, (c)
tener un estado de conciencia y orientacion conservado,
(d) el paciente debia tener una enfermedad avanzada y
estar recibiendo atencién por parte del grupo de soporte
de CP. Dentro de los criterios de exclusion se tuvo en
cuenta: (a) ser un cuidador profesional o contratado
para el cuidado del paciente.

Perfil del cuidador. Se incluy6 dentro de este perfil
las caracteristicas sociodemograficas del cuidador,
la carga y el apoyo recibido, el uso y manejo de
tecnologias, y el estado del paciente a cargo. Para
medir el perfil se usé la ficha de caracterizacion de
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la diada en CP, instrumento que explora los aspectos
sociodemograficos del cuidador familiar de la persona
en CP y del paciente a su cargo®, La ficha esta
dividida en tres secciones: la primera explora el perfil
sociodemogréfico del cuidador e incluye items como
edad, género, escolaridad, ocupacién, estrato socio-
econdmico, entre otros. Para la clasificacion del estrato
socio-econdémico, se tomd la clasificacion colombiana de
estratos segun el Departamento de Planeacion Nacional.
La segunda seccion explora aspectos relacionados con
la percepcién de carga y apoyo del cuidador e incluye
items como el tiempo como cuidador, los apoyos con
los que se cuenta y el nivel de satisfaccion, el nivel de
bienestar del cuidador y la percepcion de sobrecarga con
el cuidado del paciente. Para la medicidén del nivel de
satisfaccién con los apoyos que se cuenta la ficha utiliza
una escala con 4 opciones de respuesta, que van desde 1
(bajo) a 4 (alto); para la medicion del nivel de bienestar
la ficha cuenta con 5 opciones de respuesta que van
desde 0 (insuficiente) a 4 (alto); la sobrecarga tiene 4
opciones de respuesta que van desde sin sobrecarga
a sobrecarga intensa. La tercera seccion incluye items
sobre el uso y manejo de tecnologias de la informacién
y la comunicacién (TICs) para el cuidado del paciente
que se mide con opcidén de respuesta dicotdmica (si/no).

Para completar el perfil del cuidador, la ficha
también incluye mediciones de las variables clinicas
del paciente cuidado, estas son la funcionalidad del
paciente y la percepcién de sintomas del paciente.
Para esto, se incluyd el puntaje del indice de Karnofsky
(KPS),
paciente, con 11 opciones de respuesta que van en una

que valora el grado de funcionalidad del

escala desde 0 (muerto) a 100 (totalmente funcional).
Se usé ademéds la informacion del Cuestionario de
Evaluacién de Sintomas de Edmonton® (ESAS-R)
del dia en el que el cuidador fue entrevistado, para
ver la prevalencia de los sintomas experimentados
por los pacientes a su cuidado. Esta escala incluye
10 sintomas principales experimentados en cuidados
paliativos, y tiene 11 opciones de respuesta van de 0
a 10, donde cero representa ninguna experiencia del
sintoma y 10 la peor experiencia de este, esta escala
no tiene una puntuacion total sino que cada sintoma
se observa por separado.

Para la medicion de la incertidumbre se usé la escala
de Incertidumbre ante la Enfermedad versién Cuidador
Familiar, que fue disefiada para medir la incertidumbre
experimentada por el cuidador ante la enfermedad del
paciente™, Este instrumento cuenta con 31 items,
con una escala de respuesta tipo Likert que va desde
completamente de acuerdo (5 puntos) a completamente
en desacuerdo (1 punto). Las respuestas del participante
deben basarse en la percepcidon que este tiene de la
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situacion de salud actual del paciente, este instrumento
incluye afirmaciones como “tengo muchas preguntas
sin respuesta sobre la enfermedad de mi familiar”,
“comprendo todo lo que el personal de salud me explica
sobre la enfermedad de mi familiar”, “la efectividad del
tratamiento para la enfermedad de mi familiar no es clara”
entre otras. Las puntuaciones del instrumento van de 31
a 155 puntos, donde a mayor puntaje, mayor es el grado
de incertidumbre ante la enfermedad. Segun la autora un
puntaje bajo de incertidumbre estd por debajo de los 59
puntos, medio de 59 a 87 puntos y alto mayor a 87 puntos.

La escala cuenta con validez de constructo en su
versién original y consistencia interna en cuidadores
de pacientes con diferentes enfermedades crénicas,
variando asi su coeficiente alfa para cada dimension
desde 0,64 a 0,891, En su version en el idioma espafiol,
la escala fue adaptada y validada para un estudio de
padres cuidadores de nifios, mostrando una validez de
constructo con 3 factores y una consistencia interna
con un alfa de Cronbach de 0,869, ademas también
fue validada para cuidadores de personas en cuidados
paliativos, mostrando una consistencia interna de 0,79.

Los datos fueron analizados mediante el programa
estadistico SPSS 20.0® para Windows. Las variables
continuas se expresaron con media y desviacion
estandar, y las cualitativas mediante frecuencias. Para
identificar correlaciones entre las variables, se aplico
la prueba de normalidad de Kolmogorov Smirnov. Para
aquellas variables que cumplieron con los requisitos
de normalidad, se aplico el test de correlacion R de
Pearson y en el caso contrario se usd el test Rho
de Spearman. La significacién estadistica se fijo en
p < 0,05, para el caso de la interpretacion de las
correlaciones obtenidas se fijaron en: < 0,3 magnitud
débil, = 0,3 a < 0,6 magnitud moderada y = 0,6
magnitud fuerte®”),

El estudio contd con la aprobacion del comité de
ética y cientifico de la institucion de salud donde se
realizd y del comité de ética de la Facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional de Colombia, oficio no. Aval-
009-17. Los participantes fueron informados de los
objetivos de la investigacion y voluntariamente firmaron
el consentimiento informado del estudio.

Resultados

Durante el periodo del estudio, se invitaron a
participar a 323 cuidadores familiares que cumplieron
los criterios de inclusién del estudio. De estos, 300
aceptaron participar en el estudio. Los resultados
obtenidos se muestran a continuacion.

Sobre el perfil del cuidador familiar, se encontro
gue en cuanto a sus caracteristicas sociodemograficas
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tenian una media de edad de 50,17 afos (Desviacién
Estandar, DE = 13,75), con una maxima de 84 afios
y una minima de 18 afios. Sobre el género, el 79%
eran de sexo femenino, con un nivel de escolaridad de
secundaria en el 62% de los casos, universitario en el
22,67% y primaria en el 14,67%. Sobre el estado civil
de los cuidadores, el 39% estaban casados, 21,33%
vivian en union libre y 25,33% eran solteros. Sobre el
estrato socioecondémico, se encontré que el 45,67%
tenian nivel medio, el 35,33% bajo, el 12,33% alto y
solo un 6,67% muy bajo.

Los aspectos que detallan las caracteristicas del
rol del cuidador del paciente en CP se describen en la
Tabla 1.

El nivel de bienestar y percepcidén de apoyo por parte

del cuidador del paciente en CP se describe en la Tabla 2.

Tabla 1 - Caracterizacion del rol del cuidador del paciente

en cuidados paliativos. Bogotda, Cund, Colombia, 2017-2018

Porcentaje %

Variable (n=300)

Cuida a la persona desde su diagndstico

Si 90%

No 10%
Unico cuidador

Si 74,67%

No 25,33%
Tiempo que lleva como cuidador en afios

Media 6,7365

Desviacion Estandar 7,13636

Minimo 0.08

Maximo 34
Numero de horas diarias de cuidado

Media 12,383

Desviacion Estandar 6,654

Minimo 3

Maximo 24
Experiencias previas como cuidador

Si 57%

No 43%
Nivel se percepcion de carga con el cuidado
del paciente

Sin sobrecarga 26,33%

Sobrecarga leve 59%

Sobrecarga alta 0,33%

Sobrecarga intensa 14,33%

Tabla 2 - Nivel de bienestar y percepcion de apoyo por
parte de los cuidadores familiares de pacientes en cuidados
paliativos. Bogota, Cund, Colombia, 2017-2018

Variable Media Desviacién
n =300 Estandar
Nivel de apoyo percibido de profesionales 355 0723
de la salud
Nivel de apoyo familiar percibido 3,51 0,816
Nivel de apoyo religioso percibido 3,23 0,998
Nivel de apoyo social percibido 3,49 0,900
Nivel de bienestar fisico 2,67 1,128
Nivel de bienestar psicolégico y emocional 2,76 1,176
Nivel de bienestar social 3,07 0,979
Nivel de bienestar espiritual 3,16 1,083
Uso de las TICs® para el cuidado del .
i Porcentaje

paciente
Si 56,33%
No 43,67%

*TICs = Tecnologias de la informacién y comunicacion

Sobre el paciente a cargo del cuidador familiar, se
encontré que el 54% eran de sexo femenino, con una edad
media de 70,9 afios y una desviacién estéandar (DE) de 14,03.
Sobre la enfermedad de base, en el 43,3% de los casos tenian
enfermedad cardiovascular, 25% cancer, 12% metabdlicas,
9,6% enfermedad renal, 8,6% enfermedad pulmonary 1,3%
neuroldgicas. En cuanto al estado funcional, la mayor parte
logrd 40 puntos (36%) y 50 puntos (33,3%), seguido de 60
puntos (11,67%) y 30 puntos (6%). Sobre la evaluacion de
sintomas del ESAS-R, se obtuvieron las siguientes puntuaciones
medias: Dolor=2,94; Cansancio=5,56; Somnolencia=2,99;
Nauseas=1,23; Pérdida de apetito=3,33; Dificultad para
respirar=4,49; Desanimo=4,06; Intranquilidad=3,33;
Suefio=4,47; Bienestar=4,86.

En relacion al objetivo principal de este estudio,
se encontrd que los cuidadores familiares presentaban
una media de incertidumbre ante la enfermedad de 91,7
puntos, con una DE de 8,8 puntos, un maximo de 124 y
minimo de 66. El resultado encontrado hace referencia a
un nivel alto de incertidumbre ante la enfermedad.

En cuanto al establecimiento de posibles asociaciones
entre el perfil del cuidador y los niveles de incertidumbre ante
la enfermedad, se encontro al realizar el analisis exploratorio
de las variables sociodemograficas que no habia correlacién
entre el nivel de incertidumbre ante la enfermedad con
algunas de las caracteristicas del perfil del cuidador como
la escolaridad, el ser Unico cuidador, el nivel de apoyo social
percibido, las experiencias previas como cuidador, el nivel de
percepcion de carga con el cuidado del paciente, el uso de
TICs, el bienestar o estrato socioecondmico. Sin embargo,
seis caracteristicas medidas en el perfil del cuidador si
tuvieron correlaciones significativas débiles y moderadas
con el nivel de incertidumbre del cuidador ante la enfermedad
del paciente, estas se muestran a continuacion (Tabla 3).
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Tabla 3 - Matriz de coeficientes de correlacion de Spearman entre la Incertidumbre ante la Enfermedad de cuidadores

familiares y variables del estudio. Bogota, Cund, Colombia, 2017-2018

Tiempo que lleva como Nivel de apoyo percibido

Variables KPS* Ei‘:‘s cuidador
Profesionales de la salud Familia Religioso
Coeficiente 0,187+ 0,312% 0,131 -0,168 -0,1458 -0,1138
Incertidumbre del cuidador ante Tipo Débil  Moderada Débil Débil Débil Débil
la enfermedad del paciente
Valor pl 0,001 0,000 0,023 0,048 0,012 0,050

*KPS = indice de Karnofsky; 'ESAS-R = cuestionario de evaluacion de sintomas de Edmonton; *correlacion significativa en el nivel 0,01 (unilateral);
Scorrelacion significativa en el nivel 0,05 (bilateral); 'p = significancia estadistica

Discusion

Este estudio buscéd describir la incertidumbre de
cuidadores ante la enfermedad de pacientes en CP y
explorar asociaciones entre el perfil de este cuidador
familiar y los niveles de incertidumbre que presentan.

Sobre el nivel de incertidumbre del cuidador ante la
enfermedad del paciente, en este grupo de participantes,
se encontrd un nivel alto de incertidumbre. Al respecto,
la literatura reporta que para cuidadores de pacientes con
accidente cerebrovascular, los niveles de incertidumbre
estuvieron en niveles medios('®); en otro estudio de los
mismos investigadores? se encontré que los cuidadores
de pacientes con afectacién neuroldgica el nivel de
incertidumbre fue medio, y en un estudio en pacientes
pediatricos y sus cuidadores la incertidumbre varié de
niveles bajos a medios®?. Los datos obtenidos en este
estudio, en contraste con las otras investigaciones,
demuestran un primer hallazgo importante y es que la
incertidumbre experimentada por el cuidador familiar ante
la enfermedad del paciente es mas alta en el contexto
del cuidado paliativo. Sobre este hallazgo se infiere que
dicho nivel sea mas alto en el contexto del CP debido a
la complejidad de la situacion en cuidados paliativos; por
ejemplo, otros estudios muestran que no solo existen
niveles altos de incertidumbre, sino que también, existen
otros fendmenos que agravan la situacion al final de la vida,
como el estrés, sobretodo el de tipo espiritual y psicoldgico.
Esto se produce debido a aspectos como la sobrecarga de
responsabilidades en el cuidado del paciente, las dificultades
financieras, el auto-abandono vy la falta de tiempo libre®,

Las correlaciones encontradas en este estudio
soportan los planteamientos previos, ya que segun los
resultados, existe una asociacion significativa entre el
nivel de incertidumbre del cuidador ante la enfermedad
del paciente con la funcionalidad y los sintomas de este
Ultimo. En este caso, es probable que en la medida
que el paciente se acerque al final de la vida y pierda
funcionalidad o experimente mayores sintomas, mas
alto sera el nivel de incertidumbre experimentado por el
cuidador familiar. Soportando esta hipdtesis, un estudio
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encontrd que un mayor grado de incertidumbre estaba
asociado con un menor estado de funcionalidad en
pacientes con accidente cerebrovasculart®,

Sobre las demas caracteristicas estudiadas en el
perfil del cuidador, este estudio encontré una asociacion
positiva entre el nivel de incertidumbre con el tiempo
que el cuidador lleva ejecutando su rol, este hallazgo
resulta interesante comparado con resultados de un
estudio en cuidadores de pacientes con cancer de colon,
en el cual se encontré que el nivel de incertidumbre
permanecio estable en un seguimiento a lo largo de un
ano®?, Sobre este hallazgo, algunas investigaciones(?®
han mostrado que el cuidador del paciente en CP tiene
que aprender sobre la enfermedad y el cuidado de su
paciente a través del método de ensayo y error, aspecto
que puede contribuir a que, a través del paso del tiempo
se adquieran habilidades y experiencia al menos en los
aspectos instrumentales del cuidado del paciente.

Sobre los apoyos con los que cuenta el cuidador
familiar, se encontrdé una asociacion negativa entre la
incertidumbre y el nivel de apoyo percibido por parte
de los profesionales de la salud. Es decir, el cuidador
familiar presenta menos incertidumbre cuando siente
que tiene mas apoyo por parte del personal de salud.
Este hallazgo es novedoso en el campo del CP y
comprueba uno de los postulados de la Teoria de la
Incertidumbre ante la Enfermedad en el cual se plantea
que las autoridades con credibilidad, en este caso el
profesional de la salud, interviene en la aparicidén de la
incertidumbre ante la enfermedad. Este postulado ya
se habia confirmado en otras poblaciones®®¥ pero no en
el contexto del CP. Por ejemplo, varios autores(®>-26) han
evidenciado que hablar con los profesionales de la salud
sobre temas relacionados con la situacién del paciente
es considerado como muy importante por los cuidadores
y mejora sus conocimientos sobre el manejo de la
enfermedad, el empoderamiento en su rol y disminuye
la incertidumbre experimentada.

Finalmente, los hallazgos de este estudio dan cuenta
de la importancia que tienen los espacios religiosos o
espirituales y el soporte familiar al final de la vida. En
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este sentido, se encontrd una asociacion negativa entre la
incertidumbre con el soporte familiar y el apoyo religioso.
Como lo han descrito otros autores®?’-28), la familia y la
espiritualidad son fuentes de apoyo en el proceso de
afrontamiento de la enfermedad que dan al cuidador y al
paciente acompafiamiento, provision de ayuda, soporte
financiero, tranquilidad, asi como sentido y significado
al final de la vida. Con este resultado se comprueba otro
de los supuestos de la teoria de la Incertidumbre ante la
Enfermedad en el campo de los cuidados paliativos, en que
la autora de la teoria plantea que un aspecto importante
que interviene en el desarrollo de la incertidumbre ante la
enfermedad es el soporte social con el que la persona cuenta.

Las implicaciones que los resultados de este estudio
tienen para los profesionales de enfermeria estan
relacionadas, primero con la importancia que tiene la
inclusién de los cuidadores familiares como sujetos activos
en el cuidado del paciente en cuidados paliativos, puesto
que como lo muestra este estudio, tienen altos niveles
de incertidumbre frente a la enfermedad de su familiar.
Segundo, los profesionales de enfermeria deben tener en
cuenta que, en la valoracidn e intervencion al cuidador
familiar, diversos aspectos pueden causar incertidumbre,
como las caracteristicas sociodemograficas, la red de
apoyo, el estado del paciente, la relacién de este con el
equipo de salud, entre otros. Tercero, tanto el profesional
de enfermeria, como los demas miembros del equipo de
atencion en CP deben, no solo informar de manera clara
y sencilla al cuidador sobre la enfermedad del paciente, la
trayectoria de la misma y el manejo de sintomas, sino que,
ademas, deben orientar, guiar y acompafiar al cuidador
en el afrontamiento al final de la vida y en el acceso a los
recursos disponibles para manejar la incertidumbre que
trae la enfermedad del paciente en CP.

Finalmente, el este estudio aporta al avance del
conocimiento en enfermeria, puesto que sus resultados
encuentran que el nivel de incertidumbre experimentado
por el cuidador ante la enfermedad del paciente en CP es
mas alto comparado con otras poblaciones de cuidadores.
Ademas, encuentra asociacion entre nivel de incertidumbre
con el perfil del cuidador, especificamente con la condicién
y los sintomas que presenta el paciente en CP, el tiempo
como cuidador y el soporte percibido por parte de los
profesionales de la salud, la familia y la religién. Asi
mismo, estas asociaciones comprueban que algunos de
los postulados de la Teoria de la Incertidumbre ante la
Enfermedad se aplican al campo del CP, y que por ende
de esta investigacion se deriva nuevo conocimiento de
que la teoria puede ser usada en dicho campo. Por otra
parte, el poder desarrollar mas estudios alrededor de la
incertidumbre del cuidador ante la enfermedad del paciente,
incluyendo otras variables propuestas tanto desde la
experiencia practica como desde los resultados de la teoria,

serviria para poder finalmente generar intervenciones mas
especificas y detalladas en este contexto.

Una de las limitaciones de este estudio podria estar
relacionada con el tamafio de las asociaciones encontradas.
Al respecto, es importante aclarar que el fenomeno de
la incertidumbre del cuidador ante la enfermedad del
paciente es complejo y multidimensional. Por esta razén
en muchos estudios, aunque las asociaciones encontradas
parezcan débiles, son importantes y deben observarse
cuidadosamente puesto que los problemas estudiados
responden a diversas variables, que en ocasiones no
pueden ser medidas en su totalidad en los participantes®®®.
Otra de las debilidades tiene que ver con la seleccién de los
participantes del estudio, ya que se realizé un muestreo
intencionado, lo que no permitié que las caracteristicas de
los participantes estuvieran distribuidas al azar y quizas
esto introdujera sesgos en los resultados del estudio.

Conclusion

El cuidar a un paciente en cuidados paliativos es una
situaciéon compleja que impone un reto para el cuidador
familiar. Los resultados de este estudio encontraron que
existen niveles altos de incertidumbre del cuidador ante
la enfermedad del paciente en CP. Ademas, que dichos
niveles de incertidumbre estan asociados, de forma leve
pero significativa, con la condicidon del paciente al que
se cuida y los sintomas presentados por este, el tiempo
como cuidador y el soporte que el cuidador percibe por
parte de los profesionales de la salud, la familia y la
religion. Estos hallazgos proveen evidencia sobre la
importancia que tiene el profesional de enfermeria en
la identificacién de necesidades y atencién al cuidador
familiar del paciente en CP; el fortalecimiento de la red
de apoyo familiar de esa diada paciente-cuidador; vy la
necesidad de reconocer el valor que tienen los grupos de
apoyo religioso o espiritual, todo esto para prevenir la
aparicion o para modular la incertidumbre del cuidador
ante la enfermedad del paciente y en la mejora de la
atencion en salud prestada a esta poblacion.
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