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RESUMEN
Introduccién: El objetivo de este estudio fue describir las relaciones entre la dedicacion del cuidador a
las labores de cuidado, la incertidumbre ante la enfermedad y la calidad de vida de cuidadores

Proceso editorial familiares de personas con cancer en cuidados paliativos. Métodos: Estudio descriptivo correlacional de
Recibido: 07 04 20 corte transversal desarrollado con 127 cuidadores familiares seleccionados mediante muestreo intencional
Aceptado:25 06 20 en dos instituciones de salud en Bogota- Colombia, a los que se les aplicaron los cuestionarios de
Publicado:07 08 20 caracterizacion del cuidado, incertidumbre ante la enfermedad y calidad de vida del cuidador. Para el

andlisis estadistico inferencial se emplearon las correlaciones por coeficiente de Pearson posterior a la
prueba de normalidad. Resultados: Para las correlaciones, se establecié un coeficiente de Pearson de r =
-0,27 con una p < 0,002 entre la incertidumbre y la calidad de vida; surgieron ademas correlaciones negativas
entre las dimensiones de bienestar psicoldgico y social con la inconsistencia (r = -0,27 p < 0,01y r = -0,19
p < 0,05, respectivamente) y entre el bienestar social y la complejidad de la escala de incertidumbre (r =
-0,2 p < 0,05). De las caracteristicas del cuidado, se encontré unicamente una correlacién negativa entre el
bienestar fisico y el tiempo que el cuidador lleva en este rol (r =-0,18 p < 0,05). Conclusiones: El valor de las
correlaciones indican que son significativas pero débiles dada la multidimensionalidad de los fenémenos. Las
asociaciones inversas indican que a mayores niveles de incertidumbre, menor percepcion de calidad de vida
y viceversa.
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|. INTRODUCCION

El cancer es una de las principales enfermedades cronicas en el mundo, no obstante en paises
de ingresos medios como Colombia, esta enfermedad pasa a ser la segunda causa de
mortalidad en la poblacion (1). Abordar durante el cuidado paliativo la disminucion del sufrimiento
y el dolor de la persona que padece cancer y su cuidador, es una prioridad, independiente del
estadio avanzado de la enfermedad y los sintomas; implica atender las necesidades
psicoldgicas, sociales y fisicas, para mejorar la calidad de vida de la persona y su cuidador hasta
el final de su existencia (2).

La experiencia de la persona con cancer en cuidados paliativos es compartida con su cuidador
(3)0020quien, en muchas ocasiones, debe asumir este rol de los sistemas de salud, sin una
adecuada preparacion en el manejo de los aspectos técnicos y psicosociales que requiere la
atencion de la persona en ésta etapa. Ademas, no cuentan con el acompafiamiento de
profesionales de la salud y redes de apoyo; lo que desencadena en él sentimientos de
incertidumbre ante la enfermedad debido a la falta de conocimiento y la baja percepcion de
calidad de vida que empieza a experimentar (4).

La incertidumbre ante la enfermedad es un estado cognitivo que inhabilita a la persona para
predecir consecuencias con exactitud (5), es el caso del cuidador de personas con cancer en
etapas avanzadas; que posee conocimientos insuficientes sobre la enfermedad, el diagndstico,
tratamiento y cuidados requeridos (6). Ullrich propone que la calidad de vida de estos cuidadores
es menor que en otras poblaciones con enfermedad crénica (7). Es claro que, a mayor
incertidumbre ante la enfermedad, menor calidad de vida (8). Delis plantea que, al reducir la
incertidumbre, se mejoran los comportamientos de afrontamiento y la calidad de vida (9).

En la presente investigacion se retoman algunos postulados de la teoria de la incertidumbre ante
la enfermedad de Mishel (5), quien sefala que los factores relacionados con la evaluacion de la
incertidumbre dependen del marco de estimulos, que abarca el patrén del sintoma, la
familiaridad y la congruencia del evento; las capacidades cognitivas como el estatus mental; y
los proveedores de estructura, los cuales son la educacién, el apoyo social y las autoridades con
credibilidad (10).

En este estudio, variables relacionadas con la dedicacion al cuidado por parte del cuidador,
fueron concebidas como parte del marco de estimulos, mientras que, la calidad de vida fue
considerada como un indicador de evaluacion de la incertidumbre como oportunidad. El objetivo
de este estudio fue describir las relaciones entre la dedicacion del cuidador a las labores de
cuidado, la incertidumbre ante la enfermedad y la calidad de vida de cuidadores familiares de
personas con cancer en cuidados paliativos.



186

Il. METODOS

2.1. Disefo del estudio. Estudio cuantitativo descriptivo correlacional de corte transversal
(11) desarrollado en dos instituciones especializadas en atencién a pacientes con cancer
hospitalizados en Colombia.

2.2. Muestra y protocolo de muestreo. Se estimd una muestra considerando un tamafio de
efecto medio de 0.09, un poder del 95% y un nivel alfa de 0.05, para un total de 122 cuidadores
familiares. Se incluyeron en el estudio cuidadores familiares de pacientes con cancer en
cuidados paliativos hospitalizados en instituciones de salud. Se consideraron como criterios de
inclusion: ser cuidador familiar principal de un paciente con cancer avanzado hospitalizado en
cuidados paliativos, ser mayor de 18 afios, tener un estado mental intacto y hablar espafiol. La
investigacion se realiz6 entre mayo y diciembre de 2019; se reclutaron 127 cuidadores por
medio de un muestreo intencional.

Los participantes se captaron en los servicios de hospitalizacion de estos dos hospitales en
Colombia, se hizo la revisién de historias clinicas; seleccionando a los pacientes con cancer
estadio IV, que estuvieran recibiendo tratamiento con intension paliativa para la enfermedad.
A través de la identificacidn de estos pacientes se abordaron a sus cuidadores familiares, a
guienes se le revisaron los criterios de inclusion, se les invitd a participar en el estudio
explicandoles los objetivos y el consentimiento informado.

2.3. Instrumentos de medicién. Para la medicion del nivel de incertidumbre ante la
enfermedad, calidad de vida y caracterizacion del participante, se aplicaron 3 cuestionarios:

. Caracteristicas del cuidado que brinda el cuidador: se empled la encuesta de
caracterizacion de la diada (GCPC-UN-D), que es un formulario disefiado por el Grupo de
Investigacion Cuidado de Enfermeria al Paciente Cronico de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia. Esta encuesta tiene 23 items en los que se identifican
caracteristicas sociodemograficas del cuidador y el paciente, tiempo como cuidador, nUmero
de horas diarias dedicadas a cuidar, nimero de cuidadores y satisfaccion con el apoyo recibido
durante el cuidado. Esta encuesta se ha usado en varios estudios en Colombia y Latinoamérica
y tiene adecuada validez facial y de contenido (12).

. Incertidumbre ante la enferrmedad: se utilizo la escala de incertidumbre ante la
enfermedad de Mishel, que mide el nivel de incertidumbre ante la enfermedad que presenta el
cuidador familiar producto de cuidar a su paciente. La escala cuenta con 26 items y una
medicidn tipo Likert de 1 a 5 puntos, que va desde muy en desacuerdo hasta muy de acuerdo.
La escala fue validada en Colombia, presentando una comprensibilidad del 93,25%, una
estructura de cuatro factores que explican el 41,18% de la varianza y que responde a las
dimensiones de inconsistencia (9 items), imprevisibilidad (4 items), ambigliedad (8 items) y
complejidad (5 items). Tiene un alfa de Cronbach de 0.72. Los puntajes de la escala estan
entre 26 y 130 puntos, en donde puntajes mayores indican mayor nivel de incertidumbre (13).
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. Calidad de vida del cuidador: se aplicé la escala de calidad de vida version cuidador
familiar del paciente con cancer, que mide la percepcién que tiene el cuidador de su calidad
de vida, esta escala fue disefiada por Ferrell (14). Tiene 37 items, que se califican de 0 a 10,
donde cero es el peor resultado y diez es el mejor. La escala cuenta con cuatro dimensiones
gue son bienestar fisico (5 items), bienestar psicologico (16 items), preocupaciones sociales
(9 items) y bienestar espiritual (7 items). La escala fue validada en Colombia y se ajust6 a una
estructura de cuatro factores en concordancia con las dimensiones planteadas en la version
original en inglés, asi mismo cuenta con una estabilidad test-retest de 0,86 y un alfa de
Cronbach de 0,86 (14).

2.4. Procedimientos. El estudio tuvo aval del comité de ética de las dos instituciones donde
se realiz6. La recoleccion de la informacion se realizé con el apoyo de dos auxiliares de
investigacion debidamente entrenados, quienes obtuvieron el consentimiento informado
firmado por parte de los cuidadores familiares y realizaron la aplicacion de los instrumentos,
en un espacio tranquilo dentro de las instituciones hospitalarias; estos datos fueron
almacenados en una base de Excel y analizados con el programa SPSS v.24, licenciado para
la Universidad Nacional de Colombia.

2.5. Analisis estadistico. Para la descripcidén de las caracteristicas de los participantes, las
variables de dedicacion al cuidado, satisfaccion con el apoyo recibido, incertidumbre y calidad
de vida, se calcularon proporciones, medias, desviaciones estandar e intervalos de confianza
del 95%. La distribucion de las variables fue normal de acuerdo al test de Kolgomorov Smirnov.
Para la exploracion de correlaciones se uso el coeficiente de Pearson (r). Fueron reportados
como significativos valores p < 0.05 y para el caso de la interpretacion de las correlaciones
obtenidas se fijaron los valores de: < 0,3 magnitud débil, > 0,3 a < 0,6 magnitud moderada y >
0,6 magnitud fuerte (15).

[ll. RESULTADOS
Caracterizacion de la poblacién

Como se evidencia en la Tabla 1, de los 127 cuidadores participantes, el 78% era femenino,
con un nivel educativo de secundaria (40,2%), 40,9% eran hijos(as) de la persona con cancer
en cuidado paliativo y el 66% no eran Unicos cuidadores. En cuanto a las personas con cancer
en cuidado paliativo cuidadas por los cuidadores, la edad se encuentra en un rango entre los
19 y 91 afios con una media de 54 afios; el 39,4% presentan un cancer de tipo digestivo y mas
del 50% tiene una capacidad funcional conservada de acuerdo con los puntajes de la Escala
de Karnofsky.



Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de la diada cuidador — paciente.

Caracteristica

Porcentaje %

(n=127)
Datos de la persona cuidada
Cancer relacionado con
; . ; 39,4
el sistema digestivo
Cancer de cuello uterino 47
Diagndstico oncologico Qancer de mama 7.9
Céancer de préstata 4,7
Cancer de pulmén 5,5
Linfoma 47
Otros 33,1
Género Mascul?no 40
Femenino 60
Hijo 40,9
. Conyugue 28,3
Parentesco con el cuidador Nieto 14.2
Hermano 12,6
40 12,6
50 33,9
60 20,5
Escala de Karnofsky 70 79
80 13,4
90 11,8
Datos del cuidador familiar
Género Mascul?no 22
Femenino 78
Primaria 23,6
Nivel de escolaridad Bachillerato 40,2
Técnico y/o Profesional 31,5
Casado(a) 36,2
Estado civil Soltero(a) 27,6
Unién Libre 26
Hogar 39,4
Ocupacion Independiente 29
Empleado 22
Catdlica 78,7
Religion Cristiana 11,8
Ninguna 7,1
Nivel de compromiso AIt_o 55,9
religioso Baj(.) 13,4
Medio 30,7
- . Si 34
Unico cuidador NO 66
Cuida a la persona desde el Si 90
inicio de la enfermedad No 10

Fuente: Datos obtenidos del estudio y analizados en SPSS, 2020.
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Niveles de incertidumbre ante la enfermedad y calidad de vida

La Tabla 2 describe los valores para las variables continuas del perfil del cuidador y las
varibales Incertidumbre ante la enfermedad y Calidad de vida. Al respecto, la edad del cuidador
presenta una media de 44 afios; llevan en promedio 19 meses desarrollando actividades de
cuidado. Sobre la Incertidumbre ante la enfermedad, el cuidador presenta altos niveles en las
dimensiones de ambigiedad y complejidad, pero en la escala total reporta niveles medios.
Para la calidad de vida, el cuidador presenta niveles medios en la totalidad de la escala y todas
sus dimensiones.

Tabla 2. Valores descriptivos de las variables medidas en el cuidador familiar.

Variables Minimo MAXimo Media Deswacmn
estandar
Edad del cuidador (afios) 18 80 44,04 15,1
. Tiempo que lleva como

Caracteristicas | . igador (meses) 1 240 19,23 32,9

del cuidado
Nun_"nero de horas que 4 o4 17,48 6.5

dedica al cuidado

Inconsistencia 9 40 23,13 7,6
Incertidumbre Imprevisibilidad 4 20 9,66 3,7
ante la Ambigiedad 11 34 23,71 4,3
enfermedad | complejidad 5 25 18,02 4,4
Incertidumbre Total 42 106 74,52 13,6
Bienestar fisico 0 48 26,42 10,7
) ) Bienestar psicoldgico 30 145 77,09 24,7
Calidad de vida |50 1o social 6 82 46,44 19,3

del cuidador
Bienestar espiritual 5 70 46,50 12,2
Calidad de vida Total 62 342 196,44 52,3

Fuente: Datos obtenidos de la caracterizacién sociodemografica, escala incertidumbre ante la enfermedad

y calidad de vida, y analizados en SPSS, 2020.

Correlaciones entre la incertidumbre ante la enfermedad, calidad de vida y el perfil del
cuidador

Por otra parte, el analisis estadistico reporto que el coeficiente de correlacion de Pearson entre
la incertidumbre ante la enfermedad y la calidad de vida del cuidador fue de r = -0,27 con una
significancia de p < 0,002. El valor negativo de la correlaciéon expresa que a mayor nivel de
incertidumbre, menor sera la percepcion de calidad de vida del cuidador. Referente a las
dimensiones de los instrumentos para la incertidumbre y la calidad de vida del cuidador, se
encontraron correlaciones entre la inconsistencia y el bienestar psicologico y social (r = -0,27
conunap<0,01yr=-0,19 con una p < 0,05, respectivamente) y entre la complejidad y el
bienestar social (r = -0,2 con una p < 0,05). El total de incertidumbre se correlaciona con el
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bienestar psicologico y social (r = -0,27 con una p < 0,01 y r = -0,24 con una p < 0,01,
respectivamente) y el total de calidad de vida con la inconsistencia y la complejidad (r = -0,24

conunap<0,01yr=-0,2 conunap < 0,05, respectivamente).

Tabla 3. Matriz de Correlaciones caracteristicas del cuidador, Incertidumbre y Calidad de Vida.

Correlaciones de Pearson

© w — fa)
> = « i hd S .©
2512 |2 |3 |3 | @ |2 |-.g|%8 |.- |B
S8 2 |2 | § |€ |52 |2 |58 )8 |sT |S%
S S + i) o = <2 . 02 - 0 2 < 0
o3 | 2 o) ) 2 | k08 3 © 2 5 e [0S
9o < 3 5 £ |k 2 |8 2 |&& |Ju
S I o s £ o) w c m 0"_’ c m w |<_E
= = Z @ = =
Tiempo que lleva como 1
cuidador
Inconsistencia -,157 1
(1]
2 o
zg Imprevisibilidad | -,096 ,2262 1
§3
8 E Ambigiedad -,007 ,4051 , 119 1
o O
g £
al Complejidad -,155 251 | -,050 4121 1
Vil 167 | ,8321 | 419t | 715! | 587! 1
Incertidumbre
Bienestar Fisico | -,1822 -,084 ,062 -,042 -,107 -,078 1
©
© % Bienestar
T = . L . -,011 -,2741 -,067 -,151 -,162 -,2731 4361 1
2% Psicoldgico
g ©
= 0O
2 8 Bienestar Social | -,044 | -,1972 | -,105 -121 | -,208 | -,245! ,5641 5791 1
O =
£ 8 Bienestar
a enesta 042 | -125 | -045 | -121 | -125 | -162 | ,280' | 405! | 356! 1
Espiritual
Tog"e(\:/?ggad 049 | -248' | -068 | -152 |-2042| -273' | 683 | 868 | ,839* | 612t | 1

1, La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
2, La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

Fuente: Datos obtenidos escalas calidad de vida e incertidumbre ante la enfermedad y analizados en SPSS.

2020

Adicionalmente, se hicieron analisis para encontrar correlaciones entre las caracteristicas
sociodemograficas de los participantes y las variables centrales. Al respecto, Unicamente se
encontré una correlacion de r = -0,18 (p < 0,04) entre el tiempo que lleva como cuidador y la
dimensién de bienestar fisico de la calidad de vida, lo que representa que a mayor tiempo de
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cuidador, menor es la percepcion de bienestar fisico del cuidado. La Tabla 3 detalla la matriz
de las correlaciones encontradas.

V. DISCUSION

Los resultados de este estudio presentan personas con cancer en cuidado paliativo, que aun
tienen una capacidad funcional conservada. Sus cuidadores familiares, en su mayoria son
mujeres con un vinculo de parentesco de hija/o o conyugue, que llevan en promedio un afio y
medio dedicados al cuidado de su familiar y no son los Unicos cuidadores, reciben apoyo de
otros familiares. Las caracteristicas del cuidador descritas en éste estudio, son similares a las
encontradas en el estudio de Rizo et al.(16), quienes encontraron que los cuidadores de
personas con estadios avanzados de cancer, eran en un 70% mujeres, 34% eran conyuges y
el 49% llevaba entre 1y 3 afios brindando el cuidado a la persona enferma; en consecuencia,
el perfil de este cuidador es similar en poblaciones con enfermedades cronicas en estados
avanzados.

Al respecto de la incertidumbre ante la enfermedad, algunos estudios en Colombia han
demostrado los altos niveles de incertidumbre que tienen cuidadores familiares de personas
con cancer en Colombia (17, 18), comparados con cuidadores de personas con otras
condiciones (19). Los resultados de esta investigacion concluyen con respecto a la
incertidumbre un nivel medio para estos cuidadores; no obstante, se describe niveles altos en
las dimensiones de ambigliedad y complejidad.

Lo anterior puede explicarse desde algunas de las caracteristicas del cuidador, que son el no
ser unico cuidador, el nivel educativo medio y el alto compromiso religioso. Por una parte, se
ha demostrado que el soporte social y familiar permite mejorar la carga de cuidado y soportar
la complejidad del mismo, disminuyendo la incertidumbre por el apoyo de otros (20, 21); desde
el punto de vista del nivel educativo, la Teoria de Mishel afirma que el conocimiento sobre
coémo realizar el cuidado y sobre la trayectoria de la enfermedad mejora los niveles de
incertidumbre (5). Por dltimo, el soporte religioso y/o espiritual son apoyos en el proceso de
afrontamiento ante una enfermedad terminal que ayuda a mejorar los niveles de incertidumbre
(17, 22).

Frente a la calidad de vida del cuidador; investigaciones en poblaciones similares, han
encontrado que la calidad de vida es baja y que las dimensiones mas afectadas son las que
se relacionan con la salud mental y emocional del cuidador, reportando en ellos mayores
niveles de ansiedad y depresion (23, 24). En contraste, esta investigacion reporté niveles
medios en esta variable. Resultado que puede relacionarse con aspectos propios del paciente,
como los niveles adecuados de funcionalidad; en la medida que las personas en cuidado
paliativo, alin no estén cerca del final de la vida, pueden realizar actividades de la vida diaria
de forma autébnoma; por lo que no dependen totalmente de su cuidador, disminuyendo la
percepcion de carga para éste y asi mismo mejorando percepcién de calidad de vida, en
especial en su dimension fisica (7). Igualmente influyen las caracteristicas del cuidador;
aspectos en éste como el apoyo familiar, social y espiritual influyen en una percepcion mejor
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calidad de vida; dado que durante el cuidado alivianan las cargas y no se sienten solos, lo que
les permite confiar en que podran con este rol (25, 26).

La correlacion entre la incertidumbre y el nivel de calidad de vida es inversamente proporcional;
lo que es similar a otros estudios, que han concluido que a mayor incertidumbre ante la
enfermedad, menor calidad de vida. Convirtiéndose la incertidumbre ante la enfermedad en un
factor predictor de la calidad de vida de los cuidadores (8, 27). Este estudié evidencid
asociaciones negativas entre la incertidumbre y el bienestar psicolégico y social, similar al
estudio de Buchbinder et al. (27), quien identifico que la incertidumbre se relacioné con una
disminucién en la dimensién psicoldgica de la calidad de vida (OR, 3,04; 95% CI) en cuidadores
familiares de adolescentes con tumores cerebrales. La falta de claridad y certeza sobre lo que
puede ocurrir con la enfermedad o sobre el momento en que su familiar pueda fallecer, genera
en los cuidadores malestar emocional y psicolégicamente los lleva a tener mayores niveles de
ansiedad y depresion (24).

Asi mismo, la dimensién de Inconsistencia de la escala de Incertidumbre se correlaciono
negativamente con las dimensiones de calidad de vida de bienestar social y psicologico. Desde
lo psicoldgico, como ya se ha mencionado, los cambios imprevistos sobre la trayectoria de la
enfermedad y la alta variabilidad de los sintomas de las personas con cancer en cuidado
paliativo lleva a una falta de control de la situacién por parte del cuidador, generando
alteraciones en su estabilidad emocional y su salud mental (16, 24). En relacion con el
bienestar social, el estudio de Kershaw et al. (28), demostr6 que cuando se tienen menos
dudas y variabilidad sobre la enfermedad, la incertidumbre baja y no solo mejora la calidad de
vida del cuidador, sino la capacidad de afrontamiento (B=-,20), aspectos que ratifican la
importancia del soporte social para los cuidadores.

Otra dimensién que mostrd una correlacion negativa fue la dimension de Complejidad de la
Incertidumbre con la dimensién de bienestar social de la calidad de vida. Siendo asi, la
evidencia en otras poblaciones con enfermedad cronica, refiere que la falta de certeza con
respecto al futuro de la persona que se cuida, sumado a que las complicaciones de la
enfermedad harian cada vez mas dificil el cuidado, por la pérdida de independencia, el dolor y
otros sintomas, conllevan a que el cuidador perciba una peor calidad de vida y que necesite
de mayor apoyo social (representado en conocimiento y apoyo instrumental) por parte de los
profesionales de la salud (29).

Sobre las demas caracteristicas del perfil del cuidador, este estudio solo encontr6 una
asociacion negativa entre el nivel de bienestar fisico de la calidad de vida con el tiempo que el
cuidador lleva ejecutando su rol; esto significa que cuando el cuidador lleva ya un tiempo
prolongado en el cuidado de la persona enferma, su nivel de bienestar fisico es menor, se
percibe con mayor cansancio en su rol (30). Algunos estudios afirman, que la funcionalidad de
la persona en cuidado paliativo juega un papel primordial en la sobrecarga del cuidador, por lo
gue con el avance de la enfermedad y la cercania al momento de la muerte, el cuidador debe
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hacer mas actividades basicas por la persona y ese cansancio se ve en aumento, afectando
asi su calidad de vida y en especial el bienestar fisico (7, 25, 26).

Finalmente, las implicaciones que los resultados de este estudio tienen para los profesionales
de enfermeria estan relacionadas con aspectos como la importancia de la educacion al
cuidador, brindar un adecuado soporte social y el apoyo en el desarrollo de adecuadas
estrategias de afrontamiento en los cuidadores. En primer lugar, la educacion al cuidador es
uno de los principales ejes para regular la incertidumbre; cuando el profesional de enfermeria
da la informacion apropiada al cuidador, sobre la trayectoria de la enfermedad, los principales
sintomas, su manejo y los recursos de los que dispone, permite que el cuidador tenga un mejor
manejo y control de la situacién, ademas de ayudarle a prepararse para la muerte de su
familiar. En segundo lugar, el soporte social es fundamental para mejorar la percepcion de
calidad de vida, asi que el profesional de enfermeria debe ayudar al cuidador a fortalecer sus
redes familiares y espirituales para sobrellevar el cuidado de su familiar. Por ultimo, de manera
interdisciplinar se debe orientar, guiar y acompafar al cuidador en el afrontamiento al final de
la vida de su familiar.

Frente a las limitaciones de este estudio, se podria decir que estan relacionadas con la fuerza
de las correlaciones encontradas. De esta manera, es relevante aclarar que los fenémenos de
incertidumbre y calidad de vida del cuidador son multidimensionales y variables dependiendo
del contexto del cuidador; asi que, aunque las asociaciones parezcan débiles, éstas son
importantes y responden a diversas variables, que en ocasiones no pueden ser medidas en su
totalidad en los participantes. Por otra parte, debido al tipo de poblacion se realizé un muestreo
intencional para lograr el tamafio de muestra deseado; sin embargo, la falta de aleatorizacion
no permite que las caracteristicas de los participantes estuvieran distribuidas al azar.

V. CONCLUSIONES

Cuidar de una persona en cuidado paliativo es un reto fisico, emocional y social para el
cuidador familiar y asi lo reflejan los resultados de este estudio. Aunque la poblacion de esta
investigacion presentaban niveles medios de incertidumbre ante la enfermedad y de calidad
de vida, si se evidencié una correlacién negativa entre estas variables, mostrando que, a mayor
incertidumbre, menor es la percepcion de calidad de vida.

Los niveles de incertidumbre, sus dimensiones de inconsistencia y complejidad se asociaron
negativamente, de forma leve pero significativa, con el bienestar psicolégico y social, ademas
del nivel total de calidad de vida; esto indica que si una de las variables aumenta, la otra
disminuye. De alli que los profesionales de enfermeria den importancia a la incertidumbre del
cuidador, donde se desempefien como autoridades con credibilidad que dan informacién sobre
la trayectoria de la enfermedad, educacion sobre los cuidados al final de la vida y soporte social
a los cuidadores, con el fin de mejorar su calidad de vida.
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Por otra parte, no es de extrafiar que el bienestar psicolégico sea uno de los que mas afectados
en estos cuidadores, debido a las situaciones que deben afrontar con la enfermedad de su
familiar y el final de la vida, asi que se hace necesario el fortalecimiento de la red de apoyo
familiar de la diada paciente-cuidador, reconociendo ademas el valor que tienen los grupos de
apoyo religioso o espiritual, como moduladores de la incertidumbre y también de la ansiedad
y depresion que genera el cuidado.

Finalmente, se espera que con los resultados de esta investigacion se logren desarrollar mas
estudios longitudinales alrededor de la incertidumbre del cuidador ante la enfermedad,
incluyendo otras variables propuestas tanto desde la experiencia practica como desde los
resultados de la teoria. Adicional, es prioritario el avance hacia la propuesta de intervenciones
de enfermeria e interdisciplinares que provea estructuras de soporte para mejorar la
incertidumbre y la calidad de vida en cuidadores de personas en cuidado paliativo.
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