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RESUMEN

Objetivo: conocer el desarrollo de la evidencia científica sobre la incertidumbre ante la enfermedad de cuidadores familiares de 
pacientes en cuidados paliativos. Materiales y métodos: revisión descriptiva tipo scoping review. Se realizó una búsqueda en las bases 
de datos Embase, ScienceDirect, Medline, Academic Search Complete y Scopus, en el periodo 2000-2019. Se usaron los términos MeSH 
uncertainty, paliative care, end of life, nursing y caregiver. Luego del proceso de crítica, se seleccionaron cincuenta artículos. Resultados: 
emergieron cinco núcleos temáticos: caracterización de la incertidumbre en el cuidador, factores influyentes en la incertidumbre, recursos 
para el manejo de la incertidumbre, evaluación de la incertidumbre y terapéuticas e intervenciones para abordar la incertidumbre. La 

AÑO 20 - VOL. 20 Nº 3 - CHÍA, COLOMBIA - JULIO-SEPTIEMBRE 2020  l  e2034

Temática: cuidado crónico. 

Aporte a la disciplina: cuidar a un cuidador de una persona en cuidados paliativos es una función propia de los profesionales 
de enfermería. La incertidumbre ante la enfermedad del cuidador familiar es un fenómeno que marca la experiencia de cuidar a 
una persona en cuidados paliativos. Por esta razón, conocer y organizar la evidencia disponible sobre este fenómeno permitirá 
optimizar la toma de decisiones en y para la práctica del cuidado orientado a cuidadores familiares, así como desarrollar futuras 
investigaciones en el área. Esta revisión aporta al desarrollo disciplinar sobre el uso y aplicación de la teoría de la incertidumbre 
ante la enfermedad, en el contexto del cuidado de las personas en cuidado paliativo.
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mayor escala de evidencia se encuentra en la caracterización de la incertidumbre en el cuidador, y los vacíos orientan el desarrollo de in-
tervenciones de enfermería sobre la incertidumbre de los cuidadores de personas en cuidado paliativo. Conclusiones: si bien existe una 
amplia exploración de los factores que influyen en la incertidumbre ante la enfermedad del cuidador, la evidencia sobre las intervenciones 
que ayuden a disminuir la incertidumbre ante la enfermedad es aún escasa.

PALABRAS CLAVE (Fuente: DeCS)

Incertidumbre; enfermería; cuidadores; cuidados paliativos; cuidados paliativos al final de la vida.
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Uncertainty Towards the Disease 
of Family Caregivers of Patients in 
Palliative Care: A Scoping Review*

ABSTRACT

Objective: To know the development of the scientific evidence on the uncertainty towards the disease of family caregivers of pa-
tients in palliative care. Materials and methods: A descriptive scoping review. A search was conducted in the Embase, ScienceDirect, 
Medline, Academic Search Complete, Scopus databases, during the 2000-2019 period. The following MeSH terms were used: uncertainty, 
palliative care, end of life, nursing and caregiver. Fifty articles were selected after the criticism process. Results: Five thematic nuclei 
emerged: characterization of uncertainty in the caregiver, factors influencing uncertainty, resources to manage uncertainty, uncertainty 
assessment, and therapies and interventions to approach uncertainty. The higher scale of evidence is found in the characterization of un-
certainty in the caregiver, and the voids direct the development of Nursing interventions on the uncertainty of the caregivers of individuals 
in palliative care. Conclusions: Although the factors influencing uncertainty towards the disease of the caregiver are widely explored, the 
evidence on the interventions that may help to reduce uncertainty towards the disease is still limited.

KEYWORDS (SourCe: DeCS)

Uncertainty; Nursing; Caregivers; Palliative Care; Palliative Care at the end of life.
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* Article derived from the PhD thesis entitled “’Cuidadores PaliActivos’ intervención para el manejo de la incertidumbre y la calidad de vida: ECA fase II.”
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Incerteza dos familiares e cuidadores 
perante a doença de pacientes em 

cuidados paliativos: scoping review*

RESUMO

Objetivo: conhecer o desenvolvimento de evidências científicas sobre a incerteza de cuidadores familiares em relação à doença de 
pacientes em cuidados paliativos. Materiais e métodos: revisão descritiva tipo scoping review. Foi realizada pesquisa nas bases de 
dados Embase, ScienceDirect, Medline, Academic Search Complete e Scopus, no período 2000-2019. Foram utilizados os termos MeSH 
uncertainty, palliative care, end of life, nursing e caregiver. Após análise crítica, foram selecionados cinquenta artigos. Resultados: 
caracterização da incerteza no cuidador, fatores influentes na incerteza, recursos para lidar com a incerteza, avaliação da incerteza e 
terapêutica e intervenções para lidar com a incerteza. A maior escala de evidência é encontrada na caracterização da incerteza do cui-
dador, e as lacunas orientam o desenvolvimento de intervenções de enfermagem sobre a incerteza do cuidador de pessoas em cuidados 
paliativos. Conclusões: embora exista uma ampla exploração dos fatores que influenciam a incerteza do cuidador, ainda são escassas as 
evidências sobre intervenções que contribuam para reduzir a incerteza em relação à doença.

PALAVRAS-CHAVE (Fonte: DeCS)

Incerteza; enfermagem; cuidadores; cuidados paliativos; cuidados paliativos na terminalidade da vida.

* Artigo derivado da tese de doutorado intitulada: “’Cuidadores PaliActivos’ intervención para el manejo de la incertidumbre y la calidad de vida: ECA fase II.”
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Introducción 

A pesar de los avances de la tecnología y el surgimiento de 
nuevos tratamientos, el cáncer y otras enfermedades crónicas 
han aumentado en el mundo, independientemente de los ingresos 
de los países. Por ejemplo, en el contexto de los países con ingre-
sos bajos y medios, las enfermedades crónicas ocupan la primera 
causa de mortalidad (1). Muchas de estas avanzan y requieren 
cuidados paliativos por motivos como el diagnóstico tardío, la 
agresividad de la enfermedad o fallos en el tratamiento (2).

Sumado a lo anterior, la experiencia de la persona con una 
enfermedad avanzada en cuidados paliativos es compleja, con 
grandes necesidades físicas y espirituales, y el cuidador familiar 
acompaña esta situación (3). En muchas ocasiones, este cuidador 
debe asumir su rol sin una adecuada preparación, sin el acom-
pañamiento continuo de profesionales de la salud y sin redes de 
apoyo apropiadas, lo que desencadena en aquel sentimientos de 
incertidumbre ante la enfermedad del paciente (4). Además, con-
vertirse en cuidador implica factores estresantes, cambios en las 
relaciones y expectativas sobre la labor de cuidado, que producen 
descontrol (5), inestabilidad emocional y sentimientos negativos 
ante esta nueva realidad (6, 7).

Los cuidadores familiares de pacientes en cuidados paliativos 
experimentan, con mayor intensidad, sensaciones y sentimientos 
como los descritos, por lo cual presentan mayores episodios de 
ansiedad y depresión que los cuidadores de otro tipo de pacientes 
(8-9). Según un estudio que respalda dicha afirmación, el 80 % de 
los cuidadores presenta rasgos de ansiedad y el 82 %, de depre-
sión, mientras que el 69 % advirtió una sobrecarga en su labor. A 
esto se suman las características del contexto, en el cual están 
constantemente cercanos a la muerte de la persona que cuidan, 
factor que aumenta la incertidumbre ante la enfermedad (10). 

Dicha incertidumbre ante la enfermedad es un estado cogni-
tivo que inhabilita a la persona para determinar el significado de 
los eventos relacionados con la enfermedad. Esto genera incapa-
cidad para asignar valores definitivos a objetivos y a eventos y 
para predecir consecuencias con exactitud (11). 

La evidencia demuestra que otros aspectos que están rela-
cionados con la incertidumbre ante la enfermedad del cuidador 
son la falta de conocimientos sobre la situación del paciente, sus 

cuidados en casa y el manejo de la medicación, además de la fal-
ta de seguimiento y respaldo social (6-7). Así, descrita la impor-
tancia de abordar la incertidumbre ante la enfermedad para los 
cuidadores de personas en cuidado paliativo, este artículo tiene 
por objetivo conocer el desarrollo de la evidencia científica sobre 
la incertidumbre ante la enfermedad de cuidadores familiares de 
pacientes en cuidados paliativos.

Materiales y métodos 

Revisión descriptiva tipo scoping review (12) que pretende 
responder a las siguientes preguntas: ¿cuál es el estado actual 
de conocimiento científico del fenómeno de la incertidumbre ante 
la enfermedad en cuidadores de pacientes en cuidado paliativo? 
¿Qué tipo de evidencia se encuentra sobre el tema y cuáles son 
los vacíos de la investigación? La búsqueda se realizó en las ba-
ses de datos Embase, ScienceDirect, Medline, Academic Search 
Complete y Scopus, en inglés, español y portugués, y estuvo limi-
tada al periodo 2000-2019. Se utilizaron los términos MeSH y los 
operadores booleanos de la siguiente manera: uncertainty AND 
paliative care OR end of life AND nursing AND caregiver. 

Se consideraron criterios de inclusión para esta revisión 
artículos originales o derivados de investigación que incluyeran 
sujetos como cuidadores de personas con cáncer u otras enfer-
medades crónicas en estadios avanzados, al final de la vida o en 
cuidado paliativo. Se excluyeron libros y tesis, por su extensión, 
y artículos de reflexión y de revisión narrativa, por no poder ca-
talogarlos dentro de los niveles de evidencia dados por la Joan-
na Briggs Institute (JBI) (13). La clasificación que se utilizó de 
la evidencia fue por nivel de efectividad y significado que aplica 
para estudios de tipo cuantitativo y cualitativo, respectivamente. 
El mayor nivel de evidencia se clasificó con el número uno, y el 
menor se clasificó con el cinco.

Se seleccionó este tipo de clasificación por ser una de las más 
amplias en la inclusión de diversos abordajes metodológicos. La 
estrategia de búsqueda y selección de artículos se detalla en la 
figura 1. La búsqueda bibliográfica permitió seleccionar 145 artí-
culos originales, de los cuales se excluyeron 65 por fallas en su 
validez interna. Luego de aplicar el instrumento CASPe, se selec-
cionaron para el análisis 50 artículos originales o resultados de 
investigación.
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Figura 1. Diagrama de flujo de la estrategia de búsqueda y 
selección de artículos. Bogotá, 2020.

ción clara de los objetivos del estudio, congruencia de la metodo-
logía empleada y una selección adecuada de participantes, entre 
otros aspectos (14). 

La información se organizó por características comunes y se 
asignó un nombre a cada grupo de artículos, teniendo en cuenta 
los criterios de afinidad temática o metodológica. Este proceso 
generó cinco grupos en total: 1) caracterización de la incertidum-
bre en el cuidador, 2) factores influyentes en la incertidumbre, 3) 
recursos para el manejo de la incertidumbre, 4) evaluación de la 
incertidumbre y 5) terapéuticas e intervenciones para abordar 
la incertidumbre. 

Sobre las consideraciones éticas del estudio, los investigado-
res tuvieron en cuenta los principios de derechos de autor en la 
utilización y referenciación de todo el material analizado. 

Resultados 

La distribución temática de la información permitió integrar 
los conceptos más abordados en los artículos. Se encontró que 
el concepto más abordado fue factores influyentes en la incerti-
dumbre, con el 36 % del total de la frecuencia de los temas. Por 
abordaje metodológico, predominó investigación cualitativa, con 
el 38 % del total analizado, y desarrollo de intervenciones para 
cuidadores, con el 8 %. En la tabla 1 se presenta la información. 

Además de los aportes encontrados en cada uno de los artí-
culos revisados, se presentan en la tabla 2 el nivel de evidencia 
predominante de acuerdo con la JBI (13) y los vacíos en la inves-
tigación según cada categoría temática.

Discusión 

A continuación, se presentan los hallazgos de la literatura por 
cada categoría temática.

Caracterización de la incertidumbre 
en el cuidador

De manera descriptiva, la literatura reporta que los cuida-
dores de pacientes en cuidados paliativos tienen niveles de in-
certidumbre más altos que otro tipo de cuidadores de personas 
en situaciones agudas o crónicas. Por ejemplo, un estudio (15) 

Fuente: elaboración propia.

 
Se desarrollaron los pasos que propone la metodología de 

revisión seleccionada (12), la cual incluye pregunta, objetivo, cri-
terios de inclusión, participantes, concepto principal, contexto, 
búsqueda y selección de artículos, extracción y clasificación de 
resultados y discusión (12). Para el análisis de la información, se 
recopilaron los artículos en el programa Microsoft Excel, con el 
cual se creó una matriz en la que se definieron como variables 
por considerar el abordaje investigativo, el diseño del estudio, la 
forma de recolección de los datos, el análisis empleado, sus prin-
cipales resultados y conclusiones. Luego, se criticó la calidad del 
artículo por medio de los instrumentos CASPe, que son una serie 
de listas de verificación para evaluar los contenidos de los estu-
dios cuantitativos y cualitativos. Las listas contienen preguntas 
para identificar en el artículo de investigación si existe una defini-

Revisión de la literatura     = 2705
Embase, Science direct, Pubmed, Medline, 

Academic search complete y Scopus
Periodo: 2000-2019

Artículos seleccionados por título
y por ser full text

n = 800

Artículos seleccionados para 
primera lectura completa 

 n = 145

Artículos seleccionados para 
crítica con Casp-e

n = 80 

Total de artículos seleccionados 
para análisis 

 n = 50

Se excluyeron artículos 
de reflexión o de revisión

n = 1905

Artículos excluidos luego 
de la lectura del resumen

 n = 655

Artículos excluidos luego 
 de la primera lectura

 n = 65

Artículos excluidos 
luego de la crítica 

n = 30 
Cualitativos: 18

Cuantitativos: 12

n

full text
n

n

n

n

n

n

n

n

Casp-e
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Tabla 1. Distribución de los artículos revisados según la metodología y el tema. Medellín, Colombia, 2020

Temáticas

Abordaje metodológico

Total
n (%)Cualitativos

n (%)

Cuantitativos Revisiones 
sistemáticas

n (%)
No experimentales

n (%)
Experimentales

n (%)

Caracterización de la incertidumbre en el cuidador 1 (2) 5 (10) - 4 (8) 10 (20)

Factores influyentes en la incertidumbre 10 (20) 7 (14) - 1 (2) 18 (36)

Recursos para el manejo de la incertidumbre 6 (12) 3 (6) 3 (6) - 12 (24)

Evaluación de la incertidumbre 2 (4) 2 (4) - 2 (4) 6 (12)

Terapéuticas e intervenciones para abordar la incertidumbre - - 4 (8) - 4 (8)

Total 19 (38) 17 (34) 7 (14) 7 (14) 50 (100)

Fuente: datos de la revisión, 2009-2019.

Tabla 2. Niveles de evidencia y vacíos explícitos encontrados por tema. Medellín, Colombia, 2020
Temáticas Nivel de evidencia JBI* Vacíos explícitos

Caracterización de la 
incertidumbre en el 

cuidador

Niveles 1B, 2B y 4B en 
efectividad

Se debe orientar al desarrollo de estudios que establezcan comparativamente niveles de incertidumbre en 
cuidadores de personas que estén al final de la vida, como consecuencia de enfermedades diferentes al cáncer.
Es necesario caracterizar la incertidumbre del cuidador y su relación con la salud mental y los procesos de 
afrontamiento por los que atraviesa.

Factores influyentes en 
la incertidumbre 

Niveles 3 en signficado y 
4B en efectividad

Hay que realizar estudios que comprueben la influencia de diversos factores sobre los niveles de incertidumbre 
ante la enfermedad de los cuidadores.

Recursos para el manejo 
de la incertidumbre 

Nivel 2 en signficado y 4B 
en efectividad

Los profesionales de la salud son uno de los recursos que más puede ayudar a controlar la incertidumbre de los 
cuidadores; sin embargo, lo descrito en la literatura muestra la falta de preparación en cuidado paliativo y en 
habilidades comunicativas para abordar a estos cuidadores. Es importante entonces conocer la percepción y la 
experiencia de estos profesionales ante el final de la vida, así como desarrollar intervenciones que favorezcan 
estas competencias para el cuidado paliativo.

Evaluación de la 
incertidumbre 

Niveles 4A y 4B en 
efectividad

Se debe orientar la investigación hacia el desarrollo de instrumentos válidos y fiables que sean sensibles para 
evaluar la incertidumbre del cuidador en diferentes contextos de enfermedades avanzadas y al final de la vida. 
Con esto, se esperaría poder determinar el nivel educativo del cuidador, el respaldo social con el que cuenta, 
su percepción de los profesionales de la salud y las estrategias de afrontamiento que lleven a una evaluación 
positiva o negativa de la incertidumbre ante la enfermedad. 

Terapéuticas e 
intervenciones para 

abordar la incertidumbre 

Niveles 1C y 2C en 
efectividad

Este tema es el que presenta menos estudios. Son pocas las intervenciones existentes para abordar la incerti-
dumbre en cuidadores de personas en cuidado paliativo. Por ello, surgió la necesidad de desarrollar diferentes 
estrategias de intervención sobre la incertidumbre ante la enfermedad y sus factores influyentes, y para esto 
se requiere evualar su aceptación por parte de los cuidadores, su impacto y su efecto.

Fuente: datos de la revisión, 2009-2019.

midió el nivel de incertidumbre en cuidadores de pacientes con 
cáncer de próstata y encontró una media de incertidumbre de 60 
sobre 140 puntos; sin embargo, dichos valores son menores a 
los encontrados en otro estudio (16), que halló un nivel medio de 
incertidumbre de 92 puntos sobre 155 en cuidadores de pacientes 
en cuidado paliativo. Los estudios sugieren que estos niveles se 

dan por aspectos como las características específicas del con-
texto de los cuidados paliativos, la falta de apoyo adecuado a los 
cuidadores, la discontinuidad de la atención y la falta de habilida-
des profesionales para identificar las necesidades del cuidador, 
además de una escasa planeación y evaluación de los objetivos 
del cuidado del paciente (17-18). 
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Como se observa, existen unas características únicas asocia-
das al cuidado de una persona en cuidados paliativos, y estas se 
relacionan con la aparición de incertidumbre ante la enfermedad. 
El cuidador reporta una prevalencia alta de necesidades de cui-
dado no atendidas que desencadenan resultados negativos en la 
ejecución de su rol. Dichas necesidades incluyen acceso a infor-
mación veraz —sobre temas como el cuidado físico del pacien-
te—, apoyo psicológico, acceso a apoyos financieros y bienestar 
espiritual. Los estudios (19) muestran que existe una prevalencia 
de necesidades no atendidas del 26 al 100 % en aspectos como 
recibir información relacionada con el cuidado del paciente, la en-
fermedad, su tratamiento, manejo de síntomas, nutrición y medi-
cación. Las necesidades no atendidas de tipo físico son del 42 % 
y están relacionadas con la calidad del cuidado; las psicológicas 
van del 17 al 78 % y se refieren al manejo de los sentimientos de 
tristeza y soledad, entre otros aspectos; las financieras van del 17 
al 67 %, y tienen relación con encontrar apoyo financiero y bene-
ficios gubernamentales para el cuidador y el paciente; las espiri-
tuales van del 3,8 al 100 %, e implican resignificar la experiencia; 
finalmente, las sociales van del 42 al 71 % y están conectadas con 
la falta de respaldo social para ayudar en el cuidado. 

Estas necesidades reportadas son distintas a las de otras 
poblaciones de cuidadores, puesto que la condición de salud y 
las demandas de cuidado de la persona en cuidados paliativos 
aumentan con el paso del tiempo. Además, no solo se requiere 
la asistencia en actividades básicas de la vida diaria, sino que, 
con el avance de la enfermedad, se hace necesario el manejo de 
dispositivos complejos, como sistemas de drenaje o bombas de 
infusión, y de medicamentos, como opioides y ansiolíticos (20). 
Por último, el enfrentarse al final de la vida, a la muerte y a la 
inminente pérdida de un ser querido (21), hace la experiencia de 
cuidar a una persona en cuidados paliativos única y compleja, por 
luchar diariamente ante un duelo anticipado, ante la expectativa 
del empeoramiento o la aparición de nuevos síntomas del pacien-
te, y a esto se suma la incertidumbre sobre el futuro (22). 

En muchas ocasiones, la incertidumbre ante la enfermedad 
experimentada por el cuidador genera en él resultados negativos. 
Por ejemplo, se han reportado problemas de salud mental debido 
a que los mismos cuidadores refieren una carga del cuidado que 
termina afectando su bienestar psicológico. Otros resultados ne-
gativos están relacionados con la diminución de la calidad de vida, 
la aparición de fatiga, depresión, ansiedad, aislamiento, soledad, 
tristeza y frustración (23-24). De esta manera, la incertidumbre 

ante la enfermedad se caracteriza por traer consigo problemas en 
todas las dimensiones de la calidad de vida del cuidador familiar. 

Factores que influyen en la incertidumbre

En este apartado se describe lo que reporta la literatura so-
bre los factores que se asocian a la incertidumbre en el cuidador 
familiar de la persona en cuidados paliativos; estos se circuns-
criben a la falta de conocimientos, la invisibilización del rol de 
cuidador, la ausencia de respaldo social y la calidad de vida.

Sobre la falta de conocimientos de la enfermedad, varios estu-
dios han encontrado que esta carencia aumenta la incertidumbre 
ante aquella. Se ha reportado también que, aunque existe una fal-
ta de conocimientos por parte del cuidador, se experimenta una 
dualidad entre lo que el cuidador quiere saber y lo que sabe. Una 
investigación describió que los cuidadores se llevan grandes sor-
presas al descubrir que la enfermedad del paciente es incurable o 
que se encuentra en una fase terminal (25), noción que pocas ve-
ces es clara para los cuidadores y mínimamente abordada por los 
profesionales de la salud (26). Lo anterior trae como consecuencia 
un fenómeno llamado pérdida ambigua (27), el cual se caracteriza 
por la incapacidad que tiene el cuidador de trabajar en los senti-
mientos de pérdida de su ser querido, dado que no hay claridad 
sobre el pronóstico de la enfermedad ni su desenlace (28). 

Por otra parte, los cuidadores refieren tener pocos conoci-
mientos relacionados con el cuidado físico del paciente, en as-
pectos como el manejo de la medicación, el control del dolor y el 
apoyo para las actividades de la vida diaria. Un estudio reportó 
que de veinte cuidadores entrevistados, solo seis reconocieron 
el término opioide (29). También se encontró que los cuidado-
res tienen falsas creencias relacionadas con la adicción a los 
medicamentos para el dolor y que se sienten abrumados por la 
complejidad de la administración de la analgesia, el uso de la vía 
subcutánea, la valoración del dolor y la ansiedad por la aparición 
de episodios de dolor no controlado. Esta situación se deriva de 
la falta de reconocimiento del rol del cuidador y de su labor en 
el manejo del dolor por parte de los profesionales de salud (30). 

En cuanto a las necesidades educativas orientadas a las 
actividades de la vida diaria, los cuidadores no reciben un en-
trenamiento para la movilización, el levantamiento, cambios de 
posición en la cama, traslados al baño, aseo en la cama, cuidado 
de la piel del paciente o dieta prescrita (25, 30). Por tal razón, 
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deben aprenderlas a través del método de ensayo y error, lo cual 
expone al paciente y a su cuidador a un alto riesgo de lesiones 
físicas (31) y a sentimientos de frustración por parte del cuidador, 
por la poca retroalimentación que recibe sobre el éxito o el fraca-
so de su esfuerzo. 

Sobre la invisibilización del rol del cuidador, la literatura re-
porta que su falta de inclusión por parte de los profesionales de 
la salud en los procesos de cuidado de los pacientes le genera 
ansiedad y miedo en relación con las responsabilidades que debe 
asumir en el hogar, para las cuales no se sienten preparado (32-
33). Un ejemplo de ello se presenta cuando los cuidadores refie-
ren que los profesionales de la salud no los escuchan, no tienen 
tiempo para hablar y discutir asuntos del cuidado y no los incluyen 
en la toma de decisiones, haciéndolos más vulnerables al estrés y 
a la incertidumbre (33).

Del mismo modo, la falta de inclusión y de reconocimiento de 
los cuidadores deriva en una dinámica en la que no quieren mo-
lestar o poner dificultades a los profesionales de la salud, por 
percibirse a sí mismos como barreras para la atención (34); sin 
embargo, ellos esperan que los profesionales de la salud entablen 
una comunicación asertiva, honesta, sencilla y empática sobre el 
estado del paciente, la toma de decisiones sobre la retirada de 
tratamientos fútiles y las expectativas que pueden tener sobre su 
cuidado y el final de la vida (35). Estos comportamientos aumen-
tan la autoconfianza de los cuidadores y disminuyen su sentimien-
to de estar navegando sin rumbo (36). 

Respecto al apoyo social, el cuidador de la persona en cui-
dados paliativos percibe una disminución de este a medida que 
avanza la enfermedad. Algunos estudios demuestran que la dis-
ponibilidad y calidad de aquel se reduce después de un año del 
diagnóstico, lo que implica un gran desafío para los cuidadores de 
pacientes con patologías como el cáncer avanzado, que necesitan 
sistemas de apoyo más fuertes a medida que la enfermedad se 
desarrolla (37-38). Lo anterior genera consecuencias en el cuida-
dor como la pérdida del empleo o la reducción en el número de 
horas de trabajo, el agotamiento físico y emocional, la falta de 
un afrontamiento efectivo y el escaso tiempo para sí mismo (39).

Finalmente, diversas investigaciones lograron concluir que la 
incertidumbre ante la enfermedad es un factor que influye en la 
calidad de vida de los cuidadores. Un estudio (40) encontró que 
la incertidumbre ante la enfermedad del paciente fue un predictor 

negativo débil en el reporte de la calidad de vida relacionada con 
la salud del cuidador [r = -0,29, p = 0,002]. De igual modo, otro 
estudio (41) identificó que en cuidadores familiares de adolescen-
tes con tumores cerebrales la incertidumbre se relacionó con una 
disminución de la dimensión psicológica de la calidad de vida. Otro 
estudio (42) demostró que cuando se tienen menos temores y du-
das sobre la enfermedad, la incertidumbre es baja, mejora la ca-
lidad de vida del cuidador y hay un mejor afrontamiento por parte 
de este. Dichos aspectos ratifican la importancia del apoyo que los 
profesionales de la salud deben dar a los cuidadores familiares. 

Recursos para el manejo 
de la incertidumbre

Lo recursos que están disponibles para el cuidador desem-
peñan un papel importante en la disminución de la incertidumbre 
ante la enfermedad y están relacionados con la educación para el 
cuidador, el apoyo social y el acompañamiento por parte de los 
profesionales de la salud. 

Hay varios estudios que respaldan la importancia de la edu-
cación en la reducción de la incertidumbre, como el de Henson 
et al. (43), que descubrió que el proceso de toma de decisiones 
del cuidador sobre la asistencia al servicio de urgencias con el 
paciente derivó de la educación recibida por parte de los profe-
sionales de la salud. En adición, Teno et al. (44) determinaron que 
la falta de educación llevó a los cuidadores a sentirse excluidos 
en las decisiones sobre el tratamiento del paciente. Asimismo, 
hallaron que algunos cuidadores no desean escuchar opiniones 
sobre la trayectoria de la enfermedad (45) ni recibir información 
en exceso; más bien, rechazan el tema (46).

Los estudios expuestos coindicen en encontrar la educa-
ción como un predictor de la sobrecarga del cuidador (B.17, 
p = 0,017) (47). Es decir, el cuidador familiar de una persona en 
cuidado paliativo que se ha informado sobre la enfermedad, los 
tratamientos, los síntomas y el probable desenlace comprende 
la situación a la que se enfrenta y, con el uso de sus mecanismos 
de afrontamiento, modera la aparición de la carga del cuidado 
y, consecuentemente, la incertidumbre ante la enfermedad (48). 

Por otra parte, algunos estudios muestran que el respaldo so-
cial modula la incertidumbre del cuidador. Por ejemplo, aquellos 
cuidadores que pudieron compartir su experiencia, expresar sus 
dudas y sus temores con personas que pasan por la misma si-
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tuación, se perciben más preparados para el cuidado (p = 0,014) 
(49). Por su parte, aquellos que tienen cerca amigos o familiares 
profesionales de la salud, que les explican mejor los términos mé-
dicos, aprenden a modificar su perspectiva de la vida y a sentirse 
validados en su labor (50). Por otro lado, se ha demostrado que 
niveles altos de incertidumbre están asociados con una percep-
ción baja de respaldo social (r = -0,36 P < 0,05) (51) y con mayo-
res niveles de ansiedad y de síntomas depresivos (52). 

Finalmente, sobre el acompañamiento que deben brindar los 
profesionales de la salud a los cuidadores familiares de personas 
en cuidado paliativo, se observó que los cuidadores experimen-
tan incertidumbre ante la enfermedad cuando van en busca de 
respuestas con los profesionales de la salud y no las encuentran; 
esto les genera frustración (53). De allí que los profesionales de 
la salud, como autoridades con credibilidad, deban estar dispues-
tos a escuchar al cuidador y orientarlo en sus inquietudes. Al 
respecto, otra investigación (54) concluyó que cuando el cuidador 
tiene la oportunidad de discutir con los profesionales de la salud 
temas relacionados con la enfermedad del paciente, se siente re-
conocido, empoderado y apoyado, y esto reduce su incertidumbre 
ante la enfermedad.

Evaluación de la incertidumbre

El contexto en el que se cuida a una persona con una enferme-
dad avanzada y en cuidados paliativos difiere de las condiciones 
que se presentan cuando se cuida a alguien con otra enfermedad 
crónica o crítica, pues la complejidad de la situación de cuidado 
aumenta conforme el paciente se acerca al final de la vida. La eva-
luación que hacen los cuidadores sobre la incertidumbre que ex-
perimentan suele ser negativa, es decir, la evalúan como un caos 
constante en el que no se siente una relación entre los eventos 
que se vivencian (55). Por ejemplo, se ha encontrado que la incerti-
dumbre se evalúa de forma negativa cuando existe una fluctuación 
diaria de los síntomas, como el dolor en el paciente (56). 

Ante el panorama descrito, es fundamental que el cuidador 
se familiarice con la situación, la enfermedad, su evolución y sus 
cuidados, lo cual se logra con el pasar del tiempo y a través de 
la experiencia. Aquellos cuidadores que no reciben información 
sobre el pronóstico de su paciente reportan altos niveles de incer-
tidumbre, como resultado de enfrentar la realidad de una manera 
distinta a sus expectativas (57), pues no esperaban un deterioro 
tan marcado y un acercamiento al final de la vida tan repentino. Ex-

periencias como ver que el paciente estuviera bien en la mañana 
y  entrara en situación de agonía en la tarde son frecuentes (58). 

En contraste, algunos estudios han encontrado una evalua-
ción positiva de la incertidumbre en contextos de enfermedades 
menos adversas, con cuidadores de pacientes que reciben trata-
mientos prolongados (59). En estos casos, con el paso del tiempo, 
la incertidumbre se ve como una oportunidad para el crecimiento 
personal y el fortalecimiento de la relación con el ser querido en 
cuidados paliativos. A esto se suman el restablecimiento de la es-
peranza hacia nuevas metas, la resignificación de la experiencia 
y un mejor proceso de afrontamiento de la muerte y de su duelo 
posterior (60-61).

Terapéuticas e intervenciones 
para abordar la incertidumbre

En la literatura incluida en esta revisión, son escasos los es-
tudios que intervienen la incertidumbre ante la enfermedad en el 
cuidador familiar. Además, las pocas investigaciones reportadas 
no han sido efectivas para abordar este fenómeno. El estudio (62) 
más representativo aplicó una intervención a pacientes con cán-
cer de estadios tempranos y avanzados y a sus cuidadores fami-
liares. Por medio de tres visitas familiares de noventa minutos y 
dos sesiones telefónicas de treinta minutos cada una, encontró 
que los cuidadores del grupo experimental mejoraron la evalua-
ción negativa del cuidado después de la intervención, pero no se 
presentaron cambios en el nivel de incertidumbre ante la enfer-
medad ni en el afrontamiento en ninguno de los grupos. La autora 
describe que estos resultados se dieron porque la intervención no 
se enfocó de forma exclusiva en pacientes en cuidados paliativos 
—quienes tienen unas necesidades especiales, dado el contexto 
de la enfermedad avanzada—, sino también en pacientes con es-
tadios iniciales de cáncer.

Los aportes de esta investigación al desarrollo del conoci-
miento en enfermería se dan principalmente al describir el nivel 
de evidencia en torno a los cinco temas extraídos de la revisión 
de los artículos. Sobre la caracterización de la incertidumbre en 
el cuidador y los factores influyentes, los hallazgos permiten a los 
profesionales de enfermería conocer los niveles de incertidumbre 
en cuidados paliativos e identificar algunos de los factores desen-
cadenantes de dichos niveles. En este mismo sentido, se describe 
la posibilidad de seguir investigando los niveles de incertidum-
bre de manera comparativa con otras poblaciones. En relación 
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con los recursos para el manejo de la incertidumbre, la evidencia 
muestra que es necesaria la capacitación continua de los cuida-
dores sobre el cuidado paliativo, ya que es un recurso básico para 
su manejo. Respecto a la evaluación de la incertidumbre, la re-
visión muestra la necesidad de hacer evaluaciones sistemáticas 
del nivel de incertidumbre en el cuidador y, con esta información, 
plantear terapéuticas para abordarla, ya que, de acuerdo con los 
resultados, son pocas las terapéuticas e intervenciones que se 
han planteado para manejar este fenómeno en los cuidadores. 

Conclusiones 

La incertidumbre ante la enfermedad del cuidador familiar 
del paciente con cáncer en cuidados paliativos obedece a causas 
multifactoriales, como los conocimientos sobre la enfermedad, la 
comunicación, el reconocimiento de su rol en cuidados paliativos, 
la satisfacción de necesidades y el respaldo social. Cuando el cui-
dador experimenta incertidumbre ante la enfermedad, tiene una 
incapacidad para determinar el significado de todos los eventos 
relacionados con esta —es decir, de asignar valores definitivos a 

objetos y a eventos—, así como para predecir consecuencias con 
exactitud relacionadas con la enfermedad, debido a la escasez de 
información y conocimiento para hacerlo.

La literatura revisada de veinte años solo reporta una in-
tervención formal para el manejo de la incertidumbre ante la 
enfermedad. De este hallazgo, se interpreta la necesidad de de-
sarrollar intervenciones de enfermería que puedan dar un acom-
pañamiento al cuidador que experimenta incertidumbre ante la 
enfermedad del paciente en cuidados paliativos y, de la misma 
manera, impactar en otras variables, como su calidad de vida. 
Intervenciones como estas son necesarias en contextos como el 
colombiano, donde la atención a pacientes en cuidados paliativos 
y el acompañamiento de sus cuidadores familiares es precaria. 

Financiación: la presente investigación no ha recibido ayudas 
específicas provenientes de agencias del sector público, del sec-
tor comercial o de entidades sin ánimo de lucro.
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