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alcance

Uncertainty regarding treatment and prognosis in patients with chronic kidney
disease: scoping review

Francisco Sanchez-Lépez'®

Maria Esther Patlno-LopeZZb Objetivo. Identificar la presencia de incertidumbre ante el tratamiento y el
Maritza Lizeth Cardenas-Rodriguez®* pronéstico en pacientes con enfermedad renal crénica. Método. Revision
de alcance realizada siguiendo los lineamientos del Joanna Briggs Institute
v la gula PRISMA-ScR. Se efectué una busqueda bibliografica utilizando los
I Maestria en Ciencias de Enfermeria, Division descriptores Renal Insufficiency, Chronic, Uncertainty, Prognosis, Treatment y
de Ciencias de la Salud e Ingenierias, Campus Therapeutics en las bases de datos PubMed, LILACS, Redalyc, SciELO y EBSCO.
Celaya-Salvatierra, Universidad de Guanajuato. La seleccion de los estudios se realizé a doble ciego y la calidad metodologica
fue evaluada mediante instrumentos JBI. Resultados. Se incluyeron nueve
2 Departamento de Enfermeria Clinica, Division artiqulos. Se ident.iﬁcaron dos aproximaciones, corrgspondientes a estudios
de Ciencias de la Salud e Ingenierias, Campus cuahtativo; y cuantltativog, que evidenciaron la presencia dQ incertidumbre ante
Celaya-Salvatierra, Universidad de Guanajuato, el pronodstico y el tratamiento de la enfermedad renal crénica. Conclusién. Los
México. hallazgos evidencian que la incertidumbre ante el tratamiento y el prondstico
esta presente en la enfermedad renal crénica, aunque su magnitud aun no puede
precisarse con la evidencia disponible. Los estudios se centran en analizar esta
variable en pacientes con enfermedad renal crénica en estadios terminales v,
principalmente, desde un enfoque cualitativo. Asimismo, se identificé que la
incertidumbre influye en la toma de decisiones, la adherencia terapéutica y el
bienestar global del paciente. Se recomienda evaluar la incertidumbre mediante
enfoques cuantitativos y en todos los estadios de la enfermedad, ademas de
incorporar referentes teéricos de enfermeria, como la Teoria de la Incertidumbre
en la Enfermedad de Merle Mishel, en el abordaje de este fendémeno.
Palabras clave: incertidumbre; insuficiencia renal cronica; tratamiento; pronostico;
enfermeria en nefrologia.
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Objective. To identify the presence of uncertainty regarding treatment and
prognosis in patients with chronic kidney disease. Methods. A scoping review
was conducted following the Joanna Briggs Institute guidelines and PRISMA-
ScR. The search used the descriptors Renal Insufficiency, Chronic; Uncertainty;
Prognosis; Treatment; and Therapeutics in PubMed, LILACS, Redalyc, SciELO,
and EBSCO. Study selection was performed independently by two reviewers, and
methodological quality was assessed using JBI critical appraisal tools. Results.
Nine articles were included. Two approaches were identified, corresponding to the
qualitative and quantitative studies that documented the presence of uncertainty
regarding the prognosis and treatment of chronic kidney disease. Conclusion.
The findings show that uncertainty regarding treatment and prognosis is present in
chronic kidney disease, although its magnitude cannot yet be determined with the
available evidence. Studies have focused on this variable in patients at advanced
stages and mainly through qualitative approaches. Uncertainty was found to
affect decision-making, treatment adherence, and patients’ overall well-being. It
is recommended to assess uncertainty quantitatively and across all stages of the
disease, as well as to incorporate nursing theoretical frameworks such as Merle
Mishel's Uncertainty in lllness Theory in addressing this phenomenon.
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La enfermedad renal crénica (ERC) implica la presencia de anormalidades en la estructura o funcién
renal durante un periodo minimo de tres meses. Su clasificacion se realiza mediante tres marcadores
principales: la tasa de filtracion glomerular, el indice de albuminuria y la etiologia del dafio renal.
Al tratarse de una enfermedad crénica, su control no solo implica intervenciones farmacolégicas,
sino también terapias de reemplazo renal, como el trasplante renal, la dialisis peritoneal y la
hemodialisis. La eleccién del tratamiento depende de una decisiéon compartida entre el paciente, su
red de apoyo y el personal sanitario, considerando factores clinicos, sociales y personales'”.

El abordaje de la ERC resulta fundamental, ya que se encuentra entre las diez principales causas de
muerte a nivel mundial y ocupa actualmente el noveno lugar. Esta posicion refleja un incremento
significativo de su carga global, al haber pasado del decimonoveno al noveno puesto entre los afios
2000 y 2021°". Esta tendencia creciente pone de manifiesto la relevancia del problema, debido a los
elevados costos asociados al manejo de enfermedades cronicas como la ERC".

La ERC tiene un impacto significativo en las esferas fisica, social y emocional del paciente, quien se
ve obligado a modificar sus actividades cotidianas’. Esta condicion puede desencadenar sintomas de
ansiedad y depresién, asi como generar alteraciones en el &mbito laboral y social. E1 autocuidado
demanda una considerable inversién de tiempo y energia, lo que limita la participacion en otras
actividades™. Ademas, los pacientes son susceptibles de presentar complicaciones relacionadas
con el tratamiento, que van desde calambres, edemas o fluctuaciones de la presion arterial hasta
accidentes cerebrovasculares o enfermedades cardiovasculares, 1o que incrementa la incertidumbre
respecto de su estado de salud y prondéstico™.

A pesar de la elevada carga emocional y clinica que implica vivir con ERC, se han identificado pocos
estudios que aborden estas variables y el impacto emocional que experimentan los pacientes en
relacién con el tratamiento y el prondstico. Esta problematica constituye una dimension clave en
el abordaje integral de la ERC, ya que las dificultades en uno o varios dominios psicosociales pueden
influir negativamente en la adherencia terapéutica, el bienestar emocional y la calidad de vida.
Por ello, la presente revision se centra en la presencia de la incertidumbre ante el tratamiento y el
pronéstico en pacientes con ERC.

Esta incertidumbre constituye el eje de la presente revision. Merle H. Mishel, en su Modelo de
Incertidumbre ante la Enfermedad, la define como “la incapacidad para determinar el significado
de los acontecimientos relacionados con la enfermedad debido a una insuficiencia de indicios™. En
el contexto de la ERC y tomando como referencia dicho modelo, el tratamiento se entiende como el
conjunto de terapias de reemplazo renal y de medidas farmacoldgicas a las que se somete el paciente,
mientras que el prondstico se refiere a la percepcién que este tiene sobre la evolucion y los posibles
desenlaces de su enfermedadl. La percepcioén de incertidumbre alude a la forma en que el paciente
experimenta la falta de claridad respecto de ambos aspectos, en un contexto de vulnerabilidad que
requiere mayor atencién desde la investigacion'.

Dada la naturaleza heterogénea de la evidencia disponible, se optd por realizar una revision de
alcance en lugar de una revisién sistematica, ya que el propdsito no es sintetizar el efecto de
una intervencion especifica, sino mapear la amplitud y naturaleza de la evidencia existente, asi
como identificar los vacios de conocimiento en torno a la incertidumbre ante el tratamiento y el
pronéstico en pacientes con ERC. Los resultados de esta revisién permitiran a los profesionales de
enfermeria identificar areas de oportunidad para generar nuevas lineas de investigacién sobre esta
tematica. Ademas, aportaran informacién relevante para la practica de enfermeria, con el fin de
favorecer una mejor comprensién de la experiencia de incertidumbre que presentan los pacientes
con ERC. Se espera que estos hallazgos constituyan una base sélida para el disefio de futuras

Acc Cietna: para el cuidado de la salud, 2026, 13(1), e1364 2



estrategias orientadas a mejorar el acompafiamiento y el cuidado psicosocial de esta poblacién. En
consecuencia, el objetivo de la presente revisién es identificar la presencia de incertidumbre ante el
tratamiento y el pronéstico en pacientes con enfermedad renal crénica.

Diserio del estudio

Revision de alcance realizada de acuerdo con los lineamientos del Joanna Briggs Institute (JBI) y la
guia Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses Extension for Scoping
Reviews (PRISMA-ScR)

Pregunta de investigacion
Segun el formato PCC, la pregunta de investigacion fue la siguiente: ¢Existe incertidumbre ante el
tratamiento y el pronéstico en personas adultas con enfermedad renal crénica?

Criterios de elegibilidad

Se incluyeron estudios realizados en adultos con ERC que identificaran la presencia de incertidumbre
ante el tratamiento y el prondéstico, de libre acceso y publicados en espafiol, inglés o portugués.
Asimismo, se considerd la inclusion de literatura gris. Se excluyeron los documentos que no se
ajustaban al objetivo del estudio.

Fuentes de informacién y estrategia de busqueda

Se consultaron las bases de datos PubMed, LILACS, Redalyc, EBSCO y SciELO, ademas de fuentes de
literatura gris. Para la bisqueda bibliografica se utilizaron los Descriptores en Ciencias de la Salud
(DeCS), los Medical Subject Headings (MeSH) y términos libres. Los principales términos empleados
fueron Renal Insufficiency, Chronic, Uncertainty, Prognosis, Treatment y Therapeutics. La bisqueda
comprendi6 publicaciones realizadas entre enero de 2020 y mayo de 2025 (Tabla 1).

Tabla 1. Estrategias de bisqueda por base de datos.

Base de datos Estrategia de bisqueda

PubMed (“Renal Insufficiency, Chronic’[Mesh] OR “Chronic Kidney Disease” OR CKD) AND (“Uncertain-
ty’[Mesh] OR Uncertainty OR “Uncertainty in Illness”) AND (“Prognosis’[Mesh] OR “Therapeu-
tics’[Mesh] OR Treatment OR Therapy)

LILACS (mh:"Insuficiencia Renal Crénica” OR tw:"Enfermedad Renal Crénica” OR tw:ERC) AND
(mh:"Incertidumbre” OR tw:Incertidumbre) AND (mh:"Pronéstico” OR mh:"Terapéutica” OR
tw:Tratamiento OR tw:Terapia)

Redalyc (Insuficiencia Renal Crénica OR Enfermedad Renal Crénica) AND (Incertidumbre) AND (Pro-
noéstico OR Tratamiento OR Terapia)

SciELO (Insuficiencia Renal Crénica OR Enfermedad Renal Crénica OR ERC) AND (Incertidumbre)
AND (Pronéstico OR Tratamiento OR Terapéutica)

EBSCO (MH “Renal Insufficiency, Chronic” OR “Chronic Kidney Disease” OR CKD) AND (MH “Uncer-

tainty” OR Uncertainty) AND (Prognosis OR Treatment OR Therapeutics OR Therapy)

Seleccién y extraccion de la evidencia

La gestién de los documentos se realizé6 mediante Rayyan. La seleccion de los estudios fue efectuada
a doble ciego por dos revisores (FS y MP), mientras que las discrepancias fueron resueltas por un
tercer revisor (MC). Los resultados del proceso de seleccion se presentaron mediante el diagrama de
flujo PRISMA-ScR.
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Analisis de la evidencia

Con la finalidad de evaluar la calidad metodolégica y el riesgo de sesgo, se utilizaron las herramientas
de evaluacion desarrolladas por el JBI. Los resultados se expresaron como puntaje acumulado sobre
el total de items correspondientes a cada disefio de estudio”.

Presentacion y sintesis de los resultados
Los datos extraidos se organizaron en una matriz de extraccion, lo que permiti6é obtener una visién
global de la informacién de interés y facilit6 la presentacién y sintesis de los resultados.

Figura 1. Flujograma PRISMA-ScR.
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Se incluyeron nueve estudios (Figura 1), publicados entre 2020 y 2024, que abordaron la incertidumbre
ante el tratamiento y el pronéstico en personas adultas con enfermedad renal crénica (ERC). La
distribucién geografica se concentr6 en paises de ingresos altos: tres estudios procedian de Estados
Unidos y los restantes de Corea del Sur, Canada, China, los Paises Bajos y México, ademas de una
revisién sistematica multinacional que sintetizé evidencia proveniente de doce paises. Respecto al
disefilo metodolégico, predominé el enfoque cualitativo, con cinco estudios primarios basados en
entrevistas semiestructuradas, entrevistas cognitivas o grupos focales. Asimismo, se identificaron
dos estudios transversales y una revision sistematica con sintesis tematica cualitativa. En cuanto a
la poblacién de estudio, predominaron las muestras de pacientes en predialisis o en hemodialisis,
aunque algunos estudios también incorporaron cuidadores, familiares o mentores pares (Tabla 2).
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Articulo Objetivo Pais Poblacién Estadio |Instrumento Puntuaciéon
de ERC | para identificar | JBI
incertidumbre
Kim et al. Investigar la relacion | Corea del | 120 mujeres | Estadios | Escala de 7/8
(2020)"°. entre depresion, Sur con ERC en 4-5 Incertidumbre en
funcionalidad hemodialisis la Enfermedad
familiar, para Adultos
sintomas fisicos e (MUIS-A)
incertidumbre, asi
como identificar los
factores asociados
con la depresion.
Nair et al. Explorar las cog- Estados 50 adultos Estadios | Entrevistas se- 9/10
(2021)". niciones, emocio- Unidos con ERC 4-5sin | miestructuradas
nesy estrategias avanzada dialisis
de afrontamiento
relacionadas con
la ERC avanzada y
la influencia de la
espiritualidad.
Oestreich et Explorar las percep- | Estados 14 pacien- ERC Entrevistas cog- |9/10
al. (2021)". ciones de pacientes | Unidos tes =75 afios avanza- | nitivas semies-
y familiares sobre el con ERC da (TFG | tructuradas
cuidado conservador avanzaday 6 | =20 mL/
en la ERC avanza- familiares min/1.73
da y su papel en la m?), sin
toma de decisiones dialisis
terapéuticas.
Thorsteins- Comprender las Estados 28 pacientes | Estadios | Entrevistas se- 9/10
dottir et al. preferencias de los Unidos =65 aflos 3b-5sin | miestructuradas
(2022)". pacientes mayores depen-
con ERC respecto dencia
a la informacién de dia-
pronéstica sobre la lisis
progresioén a enfer-
medad renal termi-
nal y la expectativa
de vida.
Elliott et al. Explorar las perspec- | Canada 52 partici- ERC Grupos focalesy |10/10
(2022)™". tivas de pacientes, pantes: 31 avan- entrevistas se-
cuidadores y mento- pacientes zada no | miestructuradas
res pares sobre c6mo con ERC, 15 dialitica;
el apoyo entre pares cuidadoresy | prin-
puede responder a 6 mentores cipal-
las necesidades de pares con ex- | mente
apoyo y comple- periencia en | estadios
mentar la atencion enfermedad | 4-5
en personas con ERC renal.
avanzada.
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Articulo

Objetivo

Pais

Poblaciéon

Estadio
de ERC

Instrumento
para identificar
incertidumbre

Puntuaciéon
JBI

Cheng et al.
(2022)".

Investigar la rela-
cion entre la in-
certidumbre ante
la enfermedad, la
ansiedad, la depre-
sion y la calidad de
vida en pacientes
en hemodialisis de
mantenimiento, asi
como confirmar las
correlaciones entre
estas variables.

China

396 adultos
en hemodia-
lisis de man-
tenimiento

Estadio
5

Escala de Incer-
tidumbre frente
a la Enfermedad
de Mishel (MUIS),
version china

6/8

De Jong et al.
(2021)”.

Explorar las priori-
dades sobre resul-
tados y las barreras
percibidas por los
adultos con ERC
respecto a la aten-
ci6én centrada en la
persona y la planifi-
cacién del cuidado.

Revisién
sistema-
tica

46 estudios
cualitativos

Estadios
1-5

Sintesis tematica
de estudios cuali-
tativos

9/11

Meuleman et
al. (2024)”.

Identificar las per-
cepciones significa-
tivas y modificables
de la enfermedad en
pacientes con ERC
previa a la falla re-
nal, asi como explo-
rar las necesidades y
requerimientos para
identificar y apo-
yar a pacientes con
percepciones poco
utiles en la atencién
nefrolégica, desde

la perspectiva de
pacientes y profesio-
nales.

Paises
Bajos

17 adultos
con ERC

Estadios
4-5

Entrevistas se-
miestructuradas

9/10

Diaz-Medina
et al. (2020)”".

Describir las expe-
riencias de incerti-
dumbre de jévenes
con insuficiencia
renal en tratamien-
to dialitico (dialisis
peritoneal continua
ambulatoria).

México

12 jévenes
(18-30 afios)
con ERC

en dialisis
peritoneal
continua
ambulatoria

Estadio
5

Entrevistas
narrativas y
observacion par-
ticipante

9/10

En cuanto a la forma de identificar la incertidumbre, se observaron dos aproximaciones. Los dos
estudios cuantitativos la midieron mediante la Escala de Incertidumbre ante la Enfermedad de
Mishel, mientras que en los estudios cualitativos la incertidumbre emergié como un tema a partir
del anadlisis de entrevistas y grupos focales, frecuentemente vinculada a la imprevisibilidad sobre la
evolucion de la enfermedad, el momento de inicio de la terapia de reemplazo renal y los posibles
desenlaces. La evaluacion critica, realizada con la lista de JBI correspondiente al disefio de cada
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estudio, mostrod, en general, una calidad metodolégica adecuada, con puntuaciones que oscilaron
entre 6/8 y 9/10.

Lainformacién revisada confirma la presencia de incertidumbre en pacientes con ERC, pero no define
con precisién su magnitud. Los factores relacionados con la aparicién de incertidumbre incluyen el
curso incierto de la enfermedad, la falta de experiencias previas relacionadas con esta patologia, la
incertidumbre sobre el futuro del tratamiento, la comprensién limitada de las opciones terapéuticas
y del proceso de eleccion de la terapia de sustitucién renal, asi como la atencién brindada por los
profesionales de la salud de manera apresurada y con una gran cantidad de informacién en un
solo momento, lo que dificulta su comprensién por parte de los pacientes. Asimismo, se identificé
que, a mayor incertidumbre, existe una mayor probabilidad de que los pacientes experimenten
frustracién, ansiedad, depresién, empeoramiento de los sintomas y menor funcionalidad familiar;
por lo tanto, se incrementa el deterioro de la calidad de vidal

A su vez, la revision identificé que una de las principales causas de incertidumbre es la necesidad de
realizar cambios en la vida cotidiana derivados del tratamiento, de las limitaciones impuestas por
la enfermedad y de las posibles complicaciones asociadas con su gravedad. Esto se debe a que los
pacientes perciben que la ERC les impide estructurar un proyecto de vida a futuro

Con respecto a la atencién brindada por el personal de la salud, se identific6 que los pacientes
preferian recibir informacién veraz sobre su patologia, aun cuando ello implicara conocer un
prondstico complejo que pudiera generar incertidumbre. Asimismo, se reporté que las herramientas
de pronéstico utilizadas por los profesionales de la salud, asi como su comprensién filoséfica de
la vida y la muerte, también influyen en la experiencia de incertidumbre de los pacientes. Sin
embargo, estos sefialaron que las consultas suelen ser apresuradas y que reciben una gran cantidad
de informacién, la cual perciben en ocasiones como contradictoria. Ademas, mencionaron que
existen otros factores relacionados con distintos aspectos de su vida, ademas de la enfermedad
renal, que también les generan incertidumbre

Por ultimo, se identificé que algunas actividades contribuyen a aliviar la incertidumbre relacionada
con el pronostico de la ERC. Entre ellas se encuentra el trabajo en grupos focales, en los que se abordan
las experiencias y los posibles resultados asociados con la enfermedad, validando las respuestas y
percepciones de los pacientes”.

Se busco en cada articulo el sentir de incertidumbre del paciente con ERC ante el pronéstico y el
tratamiento, en cualquiera de las fases del curso de su enfermedad en la que se encontrara (Tabla 3).

Tabla 3. Clasificacién de los articulos segiin la presencia de incertidumbre ante el pronéstico y el
tratamiento en la ERC

Articulo Principales hallazgos sobre la incertidumbre ante el pronéstico y el tratamiento en
pacientes con ERC

Kimetal. EnlaERC, la depresion constituye uno de los principales problemas de salud mental,

(2020)". influenciado por la sintomatologia de una enfermedad incierta y por el tratamiento
conservador. Se concluy6 que, a mayor incertidumbre respecto de la enfermedad y de los
sintomas fisicos, mayor es el grado de depresion; asimismo, cuanto mejor era la funcion
familiar, menor era el nivel de depresién. Un mayor nivel de incertidumbre se asocié con una
menor funcionalidad familiar y con un empeoramiento de los sintomas fisicos".
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Articulo Principales hallazgos sobre la incertidumbre ante el pronéstico y el tratamiento en
pacientes con ERC

Nair et al.  Se rescatan las respuestas emocionales ante la ERC, en las que se contempla la presencia de

(2021)". incertidumbre ante el pronéstico como respuesta a vivir con una enfermedad limitante.
Asimismo, se evidencian miedo, ansiedad, incertidumbre, desesperanza y arrepentimiento. La
incertidumbre se relacioné con la gravedad con la que puede evolucionar la enfermedad, lo
que favorece la aparicién de ansiedad".

Oestreich  Los participantes reaccionaron negativamente ante la atencion conservadora por parte de los

et al. profesionales de la salud, descrita como pasiva, pero positivamente ante un enfoque activo

(2021)". para retrasar la progresién de la enfermedad. Desconfiaron de los pronésticos definitivos y
prefirieron declaraciones sinceras que incluyeran la incertidumbre, lo que les otorgaba un
sentido de esperanza’.

Thorste- Pacientes y familiares aceptan la incertidumbre inherente a las herramientas de pronéstico,

insdottir et integrandola en una comprension filoséfica mas amplia de la vida y la muerte. Asimismo,

al. (2022)°. reconocen que la enfermedad renal no constituye la inica amenaza para su supervivencia,
considerando otros posibles eventos de salud o de 1la vida™.

Elliott et Tanto pacientes como cuidadores identificaron el curso incierto de la enfermedad, pues gran

al. (2022)”°.  parte de los pacientes carecia de experiencias previas relacionadas con la ERC, lo que les
impedia predecir su evolucién. En los grupos focales, la discusién de experiencias y posibles
desenlaces de la ERC funcioné como un elemento de validacién de las respuestas emocionales
y contribuy6 a aliviar la incertidumbre respecto de la progresion de la enfermedad. Algunos
pacientes expresaron, ademas, una comprension limitada de las opciones de tratamiento y
del proceso de eleccién de la terapia de reemplazo renal™.

Cheng et Se evidenci6 la presencia de incertidumbre en la ERC, principalmente asociada a la

al. (2022)”. imprevisibilidad. Esta se relacioné de manera significativa con ansiedad, depresién y deterioro
de la calidad de vida. A su vez, una mayor ambigiiedad en la sintomatologia se asocié con
mayores niveles de depresion y ansiedad”.

De Jong et Se identifico la experiencia de incertidumbre tras el diagnéstico de ERC, en la cual los

al. (2021)”.  pacientes realizan esfuerzos por adquirir conocimiento para comprender la enfermedad
y tratar de controlarla; sin embargo, se enfrentan a informacién abundante pero poco
comprensible. En relacién con las consultas con los profesionales de la salud, estas
eran percibidas como apresuradas y con informacién que, en muchos casos, resultaba
contradictoria. Esto conllevé a que los pacientes no supieran qué esperar de su enfermedad, lo
que a su vez gener6 ansiedad y frustracion”.

Meuleman Se comprendi6 que, para el paciente con ERC, la percepcién de la enfermedad se centra en su

et al. gravedad y manejabilidad. En relacién con la gravedad, tanto pacientes como profesionales de

(2024)™. la salud coincidieron en la presencia de experiencias negativas asociadas a la sintomatologia,
lo cual influye en las habilidades de afrontamiento. Asimismo, la incertidumbre sobre el
futuro y el tratamiento al que deberan someterse impide a los pacientes estructurar un
proyecto de vida a futuro”.

Diaz- El estudio identific6 dos modalidades de incertidumbre: la personal (cambios corporales,

Medina et reconfiguracién de la identidad y los roles, falta de recursos materiales y futuro incierto

al. (2020)*". asociado a la espera de un trasplante) y la médica (informacion insuficiente, inicio y manejo
del tratamiento de didlisis y progresion de la enfermedad). Su manejo se ve influido por
los recursos materiales y el apoyo social, la busqueda de informacion, la religiosidad y el
mantenimiento de la esperanza. La incertidumbre ante el tratamiento y el prondstico se
presenta como una constante en la vida de los pacientes™.

La presente revision identificé la presencia de incertidumbre ante el tratamiento y el pronéstico en
personas adultas con enfermedad renal crénica (ERC), con independencia del contexto sociocultural
del paciente. La incertidumbre se mostré como un fenémeno frecuente, asociado con la presencia de
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ansiedad, depresion y una peor calidad de vida”. Como estresor psicoldgico, tiende a incrementarse
ante un prondstico y tratamiento complejos, y se ha relacionado con un menor nivel educativo y
socioeconémico

La evidencia recuperada puede agruparse en dos conjuntos de naturaleza distinta. El primer grupo,
de caracter cuantitativo, estd conformado por dos estudios que emplearon como referente la Teoria
de la Incertidumbre ante la Enfermedad. En uno de ellos, la depresién se identific6 como factor
detonante de la incertidumbre, con una relacién significativa respecto de la sintomatologia fisica de
la ERC y del tratamiento conservador; asimismo, se destacé el papel del acompafiamiento familiar
en la disminucion de los sintomas, la depresién y la incertidumbre®”. En el segundo estudio, la
imprevisibilidad de los sintomas se reconocié como el principal factor promotor de la incertidumbre,
asocidndose a su vez con mayores niveles de ansiedad y depresidon”. Estos estudios establecen
asociaciones y reportan niveles de incertidumbre dentro de sus respectivas muestras; sin embargo,
su escasez y la heterogeneidad de las poblaciones impiden estimar la magnitud de la incertidumbre
en el conjunto de la poblacién con ERC.

El segundo grupo, mayoritario, esta integrado por estudios cualitativos centrados en la comprension
subjetiva de la incertidumbre ante el prondstico y el tratamiento. Esta evidencia muestra que la
incertidumbre se desencadena por la falta de comprensién adecuada de la informacién sobre el
tratamiento, los sintomas y la evolucion de la enfermedad; mas alla de la ausencia de informacién,
se identifico la falta de adecuacién del lenguaje utilizado al nivel de comprensién del paciente
Aungque los profesionales de la salud reconocen esta dificultad, no siempre actian en consecuencia,
lo que impide que el paciente disponga de un adecuado periodo de adaptaciéon®. Asi, la ambigiiedad
en la informacién proporcionada por el personal de salud aparece como una de las principales
causas de incertidumbre, 1o que subraya la necesidad de programas educativos adaptados a las
capacidades y al contexto del paciente

Esta evidencia cualitativa también destaco el valor del apoyo entre pares. El hecho de que los pacientes
con ERC puedan compartir experiencias sobre el curso de su enfermedad con otros pacientes
contribuye a disminuir la incertidumbre respecto de la progresion y de las opciones de tratamiento,
ya que valida la sintomatologia y otorga significado a lo desconocido”. Este intercambio mejora
el bienestar psicolégico y la capacidad de afrontamiento””. En esta linea, resulta fundamental
incorporar los grupos de apoyo como parte del tratamiento no farmacolégico de la ERC, ya que,
ademas de permitir el intercambio de experiencias, la conformacién de redes de apoyo contribuye
a disminuir la depresién y la ansiedad” y favorece el afrontamiento, en especial mediante el
sostén familiar ante situaciones complejas”. Estos hallazgos se alinean con el modelo de Mishel,
el cual plantea que la interpretacion y el manejo de la incertidumbre dependen de la informacién
disponible, el apoyo social y las capacidades de afrontamiento del paciente™.

Un aspecto adicional de la dimensién subjetiva es la incorporacién de creencias filoséficas y
espirituales para aceptar el curso de la enfermedad. La revisién identificé que la aceptacién de la
incertidumbre ante la informacién pronéstica lleva al paciente a recurrir a este tipo de creencias
para asimilar la enfermedad, la vida y la muerte”. Dado que aceptar un pronéstico favorable o
desfavorable forma parte de la condicién humana, preservar la vida en sus dimensiones fisica, social
y emocional constituye una responsabilidad compartida con el personal sanitario” *. Desde esta
perspectiva, un cuidado de enfermeria con enfoque espiritual favorece la comprensién del contexto
del paciente y orienta acciones dirigidas a su bienestar™.

La incertidumbre, no obstante, no siempre se vivi6 como una amenaza. En un estudio, los
participantes reaccionaron de forma negativa ante la atencién conservadora del sistema de salud y
manifestaron desconfianza ante el pronéstico definitivo™; asimismo, expresaron preferir un personal
de salud sincero y con enfoque activo, aun cuando ello implicara mayor incertidumbre, pues les
otorgaba un sentido de esperanza'“. Esta honestidad favorece que el paciente participe activamente
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en su cuidado, de modo que la incertidumbre, entendida como oportunidad, puede actuar como
motivacién para la proyeccién del futuro y traducirse en una mayor sensacién de control. Esto se
logra mediante una asesoria adecuada que presente las opciones de tratamiento con sus riesgos y
beneficios, de manera que, a través del didlogo y el respeto a la autonomia, se alcance una decisién
compartida que empodere al paciente en la toma de decisiones™.

En conjunto, la evidencia respalda la necesidad de estrategias centradas en el paciente y sus
cuidadores. Para la enfermeria nefrolégica, esto se traduce en acciones concretas: brindar educacién
individualizaday estructurada, particularmente enlosdos momentoscriticosde mayorincertidumbre
—el diagnéstico de la ERC y el inicio de la terapia de reemplazo renal—; comunicar el prondstico
de forma clara, honesta y comprensible para el paciente; tamizar y atender oportunamente los
sintomas de ansiedad y depresién asociados a la incertidumbre; facilitar la integracién de grupos de
apoyo entre pares e involucrar a la familia como red de sostén; y acompafiar la toma de decisiones
sobre la modalidad de tratamiento respetando la autonomia del paciente. Un cuidado de este tipo,
holistico y atento a la dimensién emocional y espiritual, posiciona a la enfermeria como actor clave
en el manejo de la incertidumbre dentro del equipo nefrolégico.

Finalmente, la evidencia presenta limitaciones relevantes que deben considerarse. La mayoria de
los estudios son de disefio cualitativo y se concentran en estadios avanzados de la enfermedad y en
poblacion adulta mayor. La heterogeneidad de los disefios impide la integracion de los resultados, y la
escasez de estudios cuantitativos explica la imposibilidad de estimar la magnitud de la incertidumbre.
A ello se suma la ausencia de estudios realizados en América Latina. Estas limitaciones evidencian
la necesidad de profundizar en el estudio de la incertidumbre en la ERC. Se sugiere, por tanto,
desarrollar investigaciones cuantitativas o mixtas que permitan generar evidencia orientada a
intervenciones de enfermeria culturalmente pertinentes.

Laincertidumbre ante el pronésticoy el tratamiento constituye un elemento central de la experiencia
en la ERC; esta impacta de forma significativa en la toma de decisiones, la adherencia terapéutica y
el bienestar global del paciente. La evidencia disponible permite reconocer la presencia e impacto
de la incertidumbre, pero no estimar su frecuencia o intensidad de manera concluyente. Si bien la
incertidumbre puede generar un desequilibrio fisico, social y emocional, también puede constituir
un elemento clave para mantener la esperanza y un sentido de control.

La incorporacién de referentes teéricos como la Teoria de la Incertidumbre ante la Enfermedad de
Merle Mishel resulta esencial en el abordaje integral de este fenémeno, pues permite interpretar los
procesos cognitivos y emocionales que modulan la aparicién de la incertidumbre en los procesos
patolégicos, asi como orientar estrategias que favorezcan un afrontamiento adaptativo. A su vez, se
recomienda realizar estudios que evalten el nivel de incertidumbre de forma cuantitativa, en todos
los estadios de la enfermedad y ampliando los rangos de edad.
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