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Resumen

El cancer es una enfermedad que empieza con la alteracion de una sola célula y puede
extenderse posteriormente a multiples érganos del cuerpo, en ausencia de tratamiento puede
llegar a ser mortal (OMS, 2021). Ya que el cuidado de un nifio diagnosticado con cancer
constituye una tarea sumamente dificil en términos emocionales, puede incidir en la calidad
de vida y el bienestar del cuidador (Lewandowska, 2022). El presente estudio tiene como
objetivo elaborar una revision bibliogréafica cualitativa acerca de la calidad de vida a nivel
psicoldgico en los cuidadores primarios de los pacientes con enfermedades oncoldgicas

pediatricas. La revision se llevé a cabo a través de la busqueda sistemética de articulos
cientificos actualizados, en bases de datos y repositorios digitales como: Dialnet, Scielo,
Scopus, Taylor and Francis y Web of Science. Posteriormente a la aplicacion de los criterios
de inclusion y exclusion, se seleccionaron 30 articulos para formar parte de la revision. A partir
de los hallazgos, se encontrd que las variables intervinientes en la calidad de vida de los
cuidadores primarios incluyen la personalidad de los cuidadores, las estrategias de
afrontamiento, el estrés y el funcionamiento familiar, asi mismo se encontré que la posicién
econdmica de una familia influye sobre la calidad de vida de los cuidadores, asi como la edad
de los padres y los hijos al momento del diagnéstico. Los trastornos que se relacionaron en
mayor medida con los cuidadores primarios fueron la ansiedad, depresion y trastornos del

suefo.

Palabras clave: cancer pediatrico, calidad de vida, salud mental, cuidadores primarios



Abstract
Cancer is a disease that begins with the alteration of a single cell and can subsequently spread
to multiple organs in the body; it can become fatal in the absence of treatment (WHO, 2021).
Since caring for a child diagnosed with cancer constitutes a challenging emotional task, it can
impact the caregiver's quality of life and well-being (Lewandowska, 2022). The present study
aims to elaborate a qualitative literature review of the quality of life at the psychological level
in primary caregivers of patients with pediatric oncological diseases. The review was
conducted by systematically searching updated scientific articles in databases and digital
repositories such as Dialnet, SCIELO, Scopus, Taylor and Francis, and Web of Science. After
applying the inclusion and exclusion criteria, thirty articles were selected for the review. Based
on the results, it was found that the intervening variables in the quality of life of primary
caregivers include their personality, coping strategies, stress, and family functioning; the
economic position of a family was also identified as influencing the caregivers' quality of life,
as well as the age of the parents and children at the time of diagnosis. The disorders that were

most related to primary caregivers were anxiety, depression, and sleep disorders.

Keywords: pediatric cancer, quality of life, mental health, primary caregivers.



Introduccion

El cancer puede definirse como la alteracion genética de una sola célula que se prolifera
hacia otros 6rganos y que puede resultar mortal en ausencia de tratamiento. EI cancer pediatrico
difiere del cancer en los adultos, ya que su etiologia en la mayoria de los casos no esta
determinada. La probabilidad de que un nifio o adolescente sobreviva a esta enfermedad
depende enormemente del contexto en el que el mismo se desempefia, en paises de ingresos
econdmicos altos un 80% de nifios logran superar el cancer, sin embargo, en aquellos de
ingresos medios a bajos, menos de un 30% de los pacientes logran curarse (Organizacion

Mundial de la Salud, 2021).

El cancer actualmente representa una de las causas de muerte mas comunes a nivel
mundial en nifios mayores a un afio, siendo que la incidencia anual de los tumores malignos es
de 12.45 por cada 100,000 nifios y adolescentes menores de 15 afios (OMS, 2014). Mientras
tanto, la prevalencia de casos de cancer pediatrico en Ecuador es de al menos 16.1 por cada
100,000 habitantes y su incidencia anual es de 1,027 adolescentes y nifios, asi mismo, la tasa
de mortalidad es de 6.2 por cada 100,000 habitantes, un hecho preocupante puesto que Ecuador

posee la segunda tasa de mortalidad por esta causa mas alta en Sudamérica luego de Per(

(Ministerio de Salud Publica, 2022).

El cancer infantil es extremadamente estresante, tanto para el paciente como para toda
la familia. El estrés comienza en el momento del diagnostico, cuando las familias se enfrentan
a la tremenda carga de entender la enfermedad y los términos médicos y a la posibilidad de
que el nifio fallezca a una edad temprana. La vida familiar se ve alterada mientras las familias
luchan con una "nueva normalidad” que consiste en frecuentes visitas al hospital, facturas

médicas abrumadoras y un futuro cuestionable (Marusak, 2018).



Los efectos y las consecuencias que experimentan las familias que cuidan de nifios con
cancer incluyen el riesgo de desarrollar ansiedad, depresion, estrés parental, malestar
psicosocial y agotamiento del cuidador, lo que a menudo conduce a un deterioro del bienestar
mental. Cuidar a un nifio con cancer es una tarea emocionalmente agotadora, que hace que el
bienestar fisico, mental, social y econémico disminuya a medida que la enfermedad avanza.
Las investigaciones demuestran que los padres de nifios con cancer tienen un alto nivel de
necesidades insatisfechas, que incluyen necesidades psicosociales, emocionales, fisicas,

informativas, financieras, educativas y espirituales (Lewandowska, 2022).

A pesar de que existen diversas fuentes de informacion cientifica con respecto a la
calidad de vida e implicaciones en la salud mental de los pacientes oncoldgicos, los datos
relacionados con los cuidadores de los nifios que padecen cancer son escasos. Es por lo mismo
que por medio del presente estudio se busca recopilar y contrastar la informacién relevante con
respecto a la calidad de vida a nivel psicoldgico de los cuidadores primarios de los pacientes
oncoldgicos pediatricos para incrementar el conocimiento de los profesionales de la salud
mental al respecto. Asi mismo se espera que los hallazgos provenientes de este estudio puedan

constituir un aporte para futuras investigaciones.
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Objetivos
Objetivo General
Realizar una revision bibliografica acerca de la calidad de vida a nivel psicolégico en los

cuidadores primarios de los pacientes con enfermedades oncologicas pediatricas.

Objetivos Especificos

e ldentificar las variables intervinientes en la calidad de vida a nivel psicoldgico en los
cuidadores.

e Descubrir la incidencia y prevalencia de trastornos relacionados con la salud mental en
los cuidadores.

e Reconocer las diferencias entre la calidad de vida de los cuidadores con respecto a los

factores sociodemograficos.

Metodologia:

El presente estudio fue desarrollado en base a la revision bibliografica de distintos
articulos cientificos de caréacter empirico relacionados con el tema de investigacion: “Calidad
de vida a nivel psicolégico en cuidadores primarios de pacientes con enfermedades
oncologicas pediatricas”, para tal fin, la basqueda se realizd por medio de distintas bases de
datos y repositorios digitales, tales como: Taylor and Francis, Redalyc, Scielo, Scopus, Web
of Science y Dialnet. Se utilizaron las palabras clave en espafiol: “calidad de vida” “cancer

29 <6

infantil” “cuidadores”, las palabras clave en inglés: “quality of life” “primary caregivers”
“child cancer” y los términos booleanos “AND”, “OR” y “NOT”.
Por otra parte, las caracteristicas que debian cumplir los articulos para incluirlos en

la presente revision fueron: estar publicados en idioma espafiol o inglés, haber sido
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desarrollados con una metodologia de tipo empirica y relacionarse directamente con el tema
de investigacion. Por otro lado, las caracteristicas para la exclusion de los articulos fueron:
haber sido desarrollados bajo la modalidad de revision sistemética, ensayo o tesis, tener una
antiguedad mayor a cinco afios y no estar publicados en una revista de alto impacto.
Extraccion de datos
Una vez recolectada la informacion, se procedera a su respectivo analisis, para ello
los datos seran organizados haciendo uso del siguiente esquema de trabajo:
e Informacion bibliografica: afio, nombre de la publicacion, autor, revista donde se
ubica la publicacién, URL/DOI, volumen y nimero.
e  Objetivo general.
e Disefio de la investigacion.
e  Especificaciones de la poblacién y muestra.
e Resultados/hallazgos.
e Conclusiones.
Procedimiento para el andlisis de los resultados
Para el andlisis de los hallazgos de los articulos seleccionados se elabor6 una tabla de
resumen donde se establecen las caracteristicas mas relevantes de cada uno de los articulos que
conforman la muestra. La tabla estd compuesta por los siguientes datos: titulo, autores, base

de datos, pais, afio, poblacion/ muestra, variables, tipo de estudio, correlacion y resultados.
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Desarrollo

Aproximaciones conceptuales

Cancer pediatrico

El cancer comunmente aparece debido a la alteracion genética de una célula, la cual no
es capaz de tener control sobre su propia proliferacion y crecimiento. En el caso del cancer de
mama, colon o pulmdn, las células epiteliales tardan de cinco a veinte afios para su
acumulacién, sin embargo, en el caso de los nifios el cancer se desarrolla en un tiempo mucho
mas corto, origindndose incluso desde su desarrollo dentro del Utero, es asi como los tumores
mas comunes en los nifios suelen ser de origen sarcomatoso o embrionario (Espinoza et al.,

2019).

Aunque la etiologia definitiva del cancer infantil sigue siendo en gran parte
desconocida, ciertos factores de riesgo pueden predisponer a los nifios a desarrollar cancer.
Estos factores se dividen en tres grandes categorias de riesgo: genética, medioambiental y
microbiana. Por otra parte, los primeros signos y sintomas que aparecen como resultado del
cancer infantil pueden ser inespecificos y a menudo imitan los de otros trastornos, por ejemplo,
pérdida de peso inexplicable y continua, infecciones constantes, nausea persistente, sensacién
de agotamiento constante, fiebres recurrentes y persistentes, hematomas, entre otros (Barbel,

2015).

Calidad de vida
La calidad de vida ha constituido un término cambiante a lo largo de los afios, en un
primer momento se definié como “un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no
solamente como la ausencia de enfermedad” (OMS, 1947, como se cit6 en Cai et al. 2021). De

acuerdo con la OMS (1996), posteriormente, se aclar6 la necesidad de considerar no solamente
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la perspectiva u opinion de la familia o de los profesionales de salud, la ausencia de dolor, la
cantidad de horas de suefio, la situacidén socioecondémica, entre otros, como indicadores de una
buena calidad de vida, sino que se debian contemplar multiples criterios. De igual manera, se
adoptaron seis dimensiones para evaluar la calidad de vida: (a) psicolégica (b) social (c) fisica

(d) entorno (e) espiritual y (f) grado de independencia.

A continuacion, en la Figura 1 se observan los elementos que componen cada

dimension de calidad de vida, de acuerdo con Cai et al. (2021):

Figura 1.

Dimensiones de Calidad de Vida

Salud fisica Sensaciones somaticas.
Sintomas de enfermedad.

Salud mental Sensacion positiva de bienestar.
Formas no patolégicas de malestar psicologico.

Trastornos psiquiatricos diagnosticables.

Salud social Aspectos de los contactos sociales y las interacciones.
Salud funcional Auto-cuidado.

Movilidad.

Actividad fisica.

Rol social en relacién al ambito familiar y laboral.

Nota: Adaptacion de Cai et al. (2021)

De esta manera se observa que existen distintos factores que inciden en la calidad de

vida, entre los cuales se incluyen: la vivienda, la satisfaccion laboral, el estilo de vida, la
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situacion econdémica, las comunicaciones, el acceso a servicios publicos, la urbanizacion, etc.
(Bautista, 2017). La calidad de vida es el grado en que un individuo goza de buena salud, se
siente comodo y es capaz de participar o disfrutar de los acontecimientos de la vida. El término
calidad de vida es intrinsecamente ambiguo, ya que puede referirse tanto a la experiencia que
un individuo tiene de su propia vida como a las condiciones de vida en las que se encuentra

(Jenkinson, 2023).

Por lo tanto, la calidad de vida es muy subjetiva. Mientras que una persona puede
definir la calidad de vida en funcion de la riqueza o la satisfaccion con la vida, otra puede
definirla en términos de capacidades (por ejemplo, tener la capacidad de vivir una buena vida
en términos de bienestar emocional y fisico). Una persona discapacitada puede tener una
calidad de vida alta, mientras que una persona sana que ha perdido recientemente su trabajo
puede tener una calidad de vida baja. En el &mbito de la atencidn sanitaria, la calidad de vida
se considera multidimensional y abarca el bienestar emocional, fisico, material y social

(Jenkinson, 2023).

El cuidador: definicion y clasificacion
Un cuidador puede definirse como aquel individuo que provee un soporte emocional,
fisico o préctico a una persona que se encuentra enferma y necesita recibir un apoyo externo
para la ejecucion de sus actividades normales. Se puede clasificar al cuidador de acuerdo con
la modalidad en la cual practica su rol (cuidador formal o informal) y por otro lado, se puede
clasificar seguin su grado de responsabilidad (primario o secundario). Asi mismo, es importante
mencionar que el cuidador informal ejerce el papel de cuidador primario (American Society of

Clinical Oncology, 2015).



15

e Cuidador formal: Es considerado como un profesional que ejerce su trabajo, por el
cual recibe una remuneracion econémica, un horario y carece de lasos afectivos con el

paciente.

e Cuidador informal: Aquel familiar o persona cercana que se encuentran ligados

emocionalmente con el paciente.

e Cuidador primario: Es una persona que por lo general es familiar o amigo y que
mantiene un vinculo de consanguinidad o proximidad con el paciente, es quien asume el
cuidado de la persona que padece de una enfermedad crénica. El cuidador es el encargado de
intervenir en las decisiones y entrega gran parte de su tiempo, sin recibir a cambio ninguna
remuneracion de caracter econémico. Este cuidador pasa a responsabilizarse directamente del
paciente, dirigen o colaboran en las actividades del dia a dia y buscan subsanar las disfunciones
que existen en el paciente.

Revision bibliografica

A continuacion, se detallara la informacion recabada de distintos estudios que se han
desarrollado con relacion a la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes con
enfermedades oncoldgicas pediatricas. En primer lugar, seran descritos todos aquellos estudios
orientados a la identificacion de las variables intervinientes en la calidad de vida de los
cuidadores; posteriormente, se desarrollara el tema de los trastornos mentales asociados a los
cuidadores y finalmente, se describiran las diferencias existentes entre cuidadores con respecto
a sus variables sociodemograficas. Cabe destacar que para la presente revision bibliogréfica se
han considerado estudios a nivel global, provenientes de América, Asia, Europa, Australia y

Africa, para obtener una vision mas amplia con respecto a la problemética.
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Variables intervinientes en la calidad de vida a nivel psicoldgico en los cuidadores

En primer lugar, se tiene la investigacion descriptiva desarrollada por Matute (2017)
en Loja-Ecuador, la cual se llevd a cabo con la finalidad de determinar el impacto emocional
del cancer infantil sobre los cuidadores primarios. Para este fin, se utilizé una muestra de 55
cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos, a los cuales se les aplico el Test de
Fridickson. Tras el andlisis de resultados se obtuvo que dentro de las emociones negativas mas
comunes desencadenadas por el diagndstico de cancer en un hijo se encontraba la ansiedad, el
miedo y la culpa. De igual manera se determin6 que la cercania con otros padres que estan
atravesando la misma situacion y la informacién proporcionada por el personal médico influye
en el estado emocional de los cuidadores y por lo tanto en su calidad de vida a nivel

psicoldgico.

En un estudio correlacional publicado por Suarez et al. (2021) en Estados Unidos, se
planteé como objetivo examinar los informes de los padres sobre su ajuste relacional y los
sintomas depresivos que presentaban, asi como su asociacion con las calificaciones de los
problemas emocionales/conductuales de los pacientes y los hermanos en las familias de
pacientes pediatricos con cancer recientemente diagnosticados. Para tal fin, se trabaj6 con una
muestra de 31 padres (87% mujeres) de pacientes pediatricos con cancer. Se determiné que un
peor ajuste de la relacion se correlaciond con mas sintomas depresivos de los padres y
problemas emocionales/conductuales de los pacientes. Los sintomas depresivos de los padres
se correlacionaron positivamente con los problemas emocionales/conductuales de los

pacientes y los hermanos.

De forma similar, se tiene la investigacion exploratoria-descriptiva de Guaman (2017)

la cual fue desarrollada en Quito-Ecuador, con el objetivo de estudiar el “Sindrome de
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Sobrecarga del Cuidador”, en una muestra de 46 cuidadores informales que asistian a la
Fundacion Jovenes contra el Cancer. La recoleccidn de datos se desarroll6 mediante la Escala
de Zarit y un cuestionario sociodemografico. Tras el analisis de resultados se hallaron distintas
caracteristicas que se asociaron con la sobrecarga del cuidador, entre las cuales se encuentran:
pertenecer al género femenino, no recibir ninguna remuneracion, no haber alcanzado un nivel
de instruccién formal universitario, tener otras obligaciones ademas del cuidado del paciente

y que el mismo se encuentre en una fase avanzada de la enfermedad.

Considerando los hallazgos de Suarez et al. (2021), es posible inferir acerca de la
relacion que tiene el estado emocional, no solamente del paciente diagnosticado con céncer,
sino también de sus hermanos, sobre la salud mental de sus padres o cuidadores mas cercanos.
Al experimentar mas sintomas depresivos, la calidad de vida a nivel psicolégico de los
cuidadores primarios decrece. Asi mismo, se considera que seria un gran aporte el indagar
acerca del efecto que tiene el diagndstico oncolégico pediatrico, no solamente sobre la calidad

de vida de los cuidadores primarios sino también sobre la de sus hermanos.

Por otro lado, Labrell et al. (2019), desarrollaron una investigacion de tipo descriptiva
en Francia, con el objetivo de evaluar el estrés materno con una traduccion al francés del
Inventario Pediatrico para Padres (PIP) en una poblacion de madres cuyos hijos han sido
diagnosticados de un tumor cerebral. Para tal fin, se utilizé una muestra de 35 madres de nifios
con tumores cerebrales malignos. En este caso, las puntuaciones de estrés materno fueron
mas altas en las madres mas jovenes y en las madres de nifios mas pequefios. El funcionamiento

emocional fue el &mbito mas afectado.

El trabajo de Labrell et al. (2019), resulta de utilidad para comprender las variables

gue pueden intervenir en la presencia de malestar en los cuidadores primarios, en este caso es



18

notable que una edad més temprana en los nifios al momento de recibir el diagnostico puede
actuar como un estresor en las madres de familia, probablemente porque ven a sus hijos como
maés vulnerables y con pocos recursos para hacerle frente a una enfermedad crénica. De igual
manera pueden intervenir las expectativas a futuro que fueron proyectadas en los nifios mas

pequefios y la probabilidad inminente de que estas no se materialicen.

Asi mismo, Toledano et al. (2021), llevaron a cabo un estudio no experimental,
transversal y ex post facto, utilizando una técnica de muestreo por conveniencia y no
probabilistica. El objetivo de dicho estudio fue identificar los factores sociodemograficos y
psicosociales que predicen la resiliencia en los cuidadores familiares de nifios con cancer y
definir si existen diferencias en los niveles de resiliencia derivados de estas variables
sociodemogréficas. La muestra se conformd por 330 cuidadores familiares de nifios con
cancer. Un 82% de mujeres y un 18% de hombres, con edades comprendidas entre los 18 y los

63 afios, con una media de edad de 32.60.

Los principales resultados indicaron que los cuidadores familiares de nifios con cancer
informaron de altos niveles de resiliencia, que se asociaron positivamente con la calidad de
vida, el bienestar psicoldgico y los afios de estudio y se asociaron negativamente con la
depresién, la ansiedad y la carga del cuidador. Los cuidadores familiares que estaban casados
y eran catdlicos mostraron mayores puntuaciones de resiliencia. Ser cuidador en una familia
con nifios con cancer estuvo asociado con sintomas de ansiedad y con episodios depresivos

(Toledano et al., 2021).

Del estudio publicado por Toledano et al. (2021), se considera notable la relacién que

posee la resiliencia con la calidad de vida y el bienestar psicolégico. De igual manera, Ilama
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la atencion que el nivel de estudios de los padres, asi como su estado civil y religion, ejercen

influencia sobre su nivel de resiliencia.

En esta misma linea, Barakat et al. (2021), en su estudio de tipo longitudinal
desarrollado en Estados Unidos, se examinaron las asociaciones de los datos demogréficos, las
variables relacionadas con el cancer y los factores intrapersonales e interpersonales en el
momento del diagnostico (riesgo psicosocial de la familia, apoyo social percibido y
autoeficacia de la atencion sanitaria) y los servicios psicosociales prestados durante el
tratamiento con los resultados de resiliencia del cuidador al final del tratamiento. Para este fin
se utilizé una muestra de 314 cuidadores principales, los cuales completaron las medidas en el

momento del diagndstico de su hijo (de 0 a 17 afios) y al finalizar el tratamiento del cancer.

De dicho estudio, se obtuvo que los cuidadores manifestaron una angustia
clinicamente significativa, un crecimiento postrauméatico moderado y un estrés postraumatico
bajo segun las normas. Ademas de la resiliencia en el momento del diagnostico, el riesgo
psicosocial familiar se asocié con la resiliencia al final del tratamiento. ElI apoyo social
percibido, la autoeficacia sanitaria y los servicios psicosociales prestados demostraron estar

asociados con la resiliencia en los analisis univariantes (Barakat et al., 2021).

Por otro lado, Ahmadi et al. (2019), desarrollaron un estudio de tipo descriptivo-
transversal en Irdn, con el objetivo de determinar la carga del cuidador y los factores
influyentes relevantes entre los padres de nifios con cancer. La muestra utilizada en dicho
estudio estuvo conformada por 125 padres de nifios con cancer en el departamento de

Oncologia del Hospital Shohada, Teheran, Iran, durante marzo a agosto de 2017.
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De los resultados se obtuvo que el 17.6%, el 71.2% y el 11.2% de los padres tenian
una carga asistencial baja, moderada y alta, respectivamente. Los andlisis de regresion
indicaron que los factores asociados a la carga asistencial eran el tipo de cancer, el nimero de
hospitalizaciones, la duracion de la enfermedad, la edad de los padres, los ingresos de los
padres y la edad del nifio. Estas variables explican el 65% de la varianza de la carga de los

cuidados (Ahmadi et al., 2019).

Del estudio de Ahmadi et al. (2019), destacan tanto los factores asociados con la
enfermedad del nifio como los factores sociodemograficos de los padres. Al encontrarse los
cuidadores en un estado de alerta constante debido a un sinnimero de hospitalizaciones y otras
condiciones relacionadas con la naturaleza de la enfermedad, su calidad de vida en todas sus
dimensiones puede verse afectada. De igual manera, este estudio coincide con el de Labrell et
al. (2019), en cuanto se considera la edad del paciente como una variable interviniente en la

salud mental de los cuidadores primarios.

De igual manera, Wakefield et al. (2016), desarrollaron un estudio correlacional en
Australia, cuyo objetivo fue evaluar sisteméaticamente el impacto del cancer infantil en la
calidad de vida (CdV) de los abuelos. El objetivo fue comparar la CdV de los abuelos de nifios
con y sin cancer e identificar los factores asociados a la CdV de los abuelos. Para tal fin, se
utiliz6 una muestra de 89 abuelos de nifios con cancer y un grupo de control de 133 abuelos.
De los hallazgos se obtuvo que los abuelos de los nifios con cancer informaron de una CdV
significativamente peor que los controles. También informaron de mas problemas de ansiedad
y depresion y de dolor. Los abuelos de los nifios con cancer informaron que tardaban mas en

dormirse y que tomaban mas medicamentos en las Gltimas 4 semanas.
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Llama la atencién el estudio de Wakefield et al. (2017), puesto que en este caso se
consideran también aquellos cuidadores que sin ser los progenitores de los nifios también se
ven afectados por la enfermedad. Se observa que los abuelos de los pacientes con céncer
presentan no solamente una disminucion en su calidad de vida, sino también problemas en el

ambito emocional, como ansiedad y depresion.

Por otro lado, Quast et al. (2021) llevaron a cabo un estudio correlacional en Estados
Unidos, en el cual se plante6 como objetivo el caracterizar la calidad de vida relacionada con
la salud mental del cuidador y la ansiedad y examinar la influencia del riesgo psicosocial
familiar y la resolucion de problemas del cuidador en estos resultados. La muestra se conformé

por 124 cuidadores de 12 a 19 meses desde la conclusion del tratamiento dirigido al cancer.

Entre los hallazgos de dicho estudio se obtuvo que el riesgo psicosocial y la
orientacion negativa al problema (ONP) se relacionaron con una peor calidad de vida
relacionada a la salud mental y una mayor ansiedad. La orientacién positiva al problema se
relacion6 con una mejor calidad de vida relacionada a la salud mental y una menor ansiedad.
La impulsividad/descuido y la evitacion se asociaron con una mayor ansiedad (Quast et al.,

2021).

En este caso, la orientacién positiva al problema puede interpretarse como la
capacidad de ser resilientes al afrontar una situacion negativa, lo cual estaria en consonancia
con el estudio de Toledano et al. (2021) en el cual se hablé acerca de la correlacion positiva
de la resiliencia con la calidad de vida de los cuidadores. De igual manera se observa que al
presentar una orientacion negativa al problema no se afecta solamente la calidad de vida, sino

que también aparecen trastornos asociados tales como la ansiedad.
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De la misma forma, Jeon et al. (2021), llevaron a cabo un estudio descriptivo en Corea,
en el cual se planted como objetivo evaluar las necesidades insatisfechas de los cuidadores de
los supervivientes de cancer infantil. En este caso, la muestra estuvo conformada por 700

cuidadores reclutados en tres grandes hospitales de Corea del Sur.

Las mayores necesidades insatisfechas de los cuidadores tenian que ver con el
personal sanitario, seguido de la informacién. En comparacion con los padres cuidadores, las
madres cuidadoras tenian mayores necesidades insatisfechas relacionadas con problemas de
salud y psicoldgicos, apoyo familiar/social y apoyo religioso/espiritual. En comparacién con
los cuidadores de los sobrevivientes mas jovenes (< 6 afios), los cuidadores de los
sobrevivientes de 12 a 18 afios y los cuidadores de los sobrevivientes de mas edad (>= 19 afios)
mostraron respectivamente 2.62 y 3.18 veces mas necesidades insatisfechas de informacion.
Los cuidadores de los nifios que recibieron un trasplante de células madre hematopoyéticas

tenian una necesidad de apoyo practico 2.01 veces mayor (Jeon et al., 2021).

El estudio de Jeon et al. (2021) resulta interesante, puesto que se mencionan distintas
variables que pueden ocasionar una mala calidad de vida en general entre los cuidadores.
Muchas veces el personal sanitario no recibe una capacitacion propicia para tratar con los
familiares de los pacientes y no se les da una informacién completa, al ocurrir esto puede
generarse una sensacion de incertidumbre puesto que los cuidadores no saben que esperar,

generandose vacios en este ambito.

Por otro lado, Gurtovenko et al. (2021), llevaron a cabo un estudio longitudinal en
Estados Unidos, el cual tuvo como objetivo examinar los efectos del estrés en el ajuste
psicolégico del cuidador durante el primer afio de cancer pediatrico. Los 159 cuidadores de

nifios con cancer completaron cuestionarios mensuales que evaluaban dominios de ajuste
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psicologico del cuidador (depresion, ansiedad y sintomas de estrés postraumatico) y estres
(estrés vital general, estrés relacionado con el tratamiento, percepciones del cuidador sobre la
intensidad del tratamiento y la amenaza vital). De los resultados se obtuvo que ambos tipos de
factores de estrés, tanto los relacionados directamente como los no relacionados con el cancer
del nifio, contribuyen de forma Unica a la angustia del cuidador. La angustia del cuidador se
ve afectada tanto por los niveles generales de estrés a lo largo del tiempo como por los cambios

de estrés mes a mes.

En esta misma linea Birger y Musek (2020), desarrollaron un estudio transversal en
Eslovenia, el cual tuvo como objetivo investigar el impacto de la personalidad de los padres,
el afrontamiento y la calidad de vida del nifio en el bienestar de los padres de nifios tratados
por cancer. La muestra se conformé por 99 padres (63 madres y 36 padres), 41 padres durante
el tratamiento intensivo del nifio, 23 padres cuyo hijo termind el tratamiento intensivo y 25
padres de nifios que terminaron el tratamiento hace al menos cinco afios. Los resultados del
estudio multivariante confirmaron el papel predictivo de la personalidad de los padres
(especialmente el neuroticismo), los estilos de afrontamiento centrados en la emocion y la
calidad de vida del nifio (especialmente el funcionamiento fisico) sobre el bienestar de los
padres. Alrededor del 60% de la varianza del bienestar parental puede atribuirse a los

predictores.

Una vez mas, se puede observar que factores como el estilo de afrontamiento de los
cuidadores de nifios con cancer, asi como su personalidad, pueden influir en el bienestar de
estos. De igual manera en este estudio se ha tomado en cuenta la calidad de vida del nifio en

el aspecto fisico para predecir el bienestar de los padres o cuidadores primarios, lo cual cobra



24

sentido ya que en determinados tipos de cancer se obstruye la movilidad, causando una mayor

dependencia del nifio hacia su cuidador.

De forma similar, se tiene el estudio desarrollado en Iran por Modanloo et al. (2019),
cuyo objetivo fue (1) determinar el funcionamiento familiar y la calidad de vida de los padres
en comparaciéon con los grupos de estudios relevantes, (2) evaluar la correlacion entre las
dimensiones del funcionamiento familiar y los dominios de calidad de vida de los padres y (3)
explorar el papel predictivo del funcionamiento familiar general para los dominios de calidad
de vida en una muestra de familias (madre-padre como diada) de nifios con cancer. La muestra

de este estudio estuvo conformada por 62 parejas de padres de nifios con cancer.

Los padres informaron de una mala calidad de vida en todos los dominios. La mayoria
de las dimensiones del funcionamiento familiar estaban correlacionadas con los dominios de
calidad de vida. En consecuencia, después de controlar varias variables demogréaficas y
clinicas, el funcionamiento familiar general fue el predictor méas importante de la calidad de

vida de los padres y sus dominios (Modanloo et al., 2019).

Por otro lado, Rosado et al. (2021), desarrollaron un estudio en México, cuyo objetivo
fue realizar una evaluacion de las necesidades de apoyo de los cuidadores primarios informales
de los nifios enfermos de cancer, asi como de su calidad de vida. Se utilizé una muestra de 100
cuidadores, de los cuales en su gran mayoria pertenecian al género femenino y eran las madres

de los pacientes.

De los resultados obtenidos, se determind que las necesidades de apoyo relacionadas
con la necesidad de solucionar las preocupaciones por el futuro, las necesidades de

informacidn y las necesidades emocionales fueron las mas insatisfechas en la muestra. Asi
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mismo se encontr6 que las areas mas afectadas en la calidad de vida de los cuidadores fueron

el funcionamiento fisico, social y emocional (Rosado et al., 2021).

Trastornos relacionados con la salud mental de los cuidadores

Rensen et al. (2021), desarrollaron un estudio de regresion logistica en Amsterdam,
cuyo objetivo fue evaluar la prevalencia de los problemas de suefio y la concurrencia con la
angustia en los padres de nifios tratados por cancer, e identificar los predictores de esta
agrupacion de sintomas. La muestra de este estudio se conformé por padres (202 madres y 150

padres) de 231 nifios con diferentes tipos de cancer.

De los resultados se obtuvo que la prevalencia de problemas de suefio fue del 37%, la
mitad de los padres no reportaron problemas de suefio ni malestar, el 9% solamente presento6
problemas de suefio, el 13% experimentd malestar y el 28% sufrié ambos. Los padres que
registraron tanto malestar como problemas de suefio también tuvieron mas probabilidades de
experimentar enfermedades crénicas, dificultades en la crianza, falta de apoyo social y

problemas preexistentes de suefio (Rensen et al., 2021).

En el caso del estudio de Rensen et al. (2021), resulta interesante que haya existido
una mayor prevalencia de malestar y problemas de suefio en el género femenino, esto
probablemente se deba a que la carga de la crianza y el cuidado de los nifios se lo delega a las

madres.

Por otro lado, Wikman et al. (2018), desarrollaron una investigacion en Suecia, de
tipo correlacional con regresiones lineales jerarquicas multivariables, con el objetivo de
investigar la prevalenciay los predictores de los sintomas de ansiedad y depresion en los padres

de supervivientes de cancer infantil y en los padres en duelo, cinco afios después del final del
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tratamiento o de la muerte del nifio, e investigar la comorbilidad entre los sintomas de ansiedad,
depresion y estrés postraumatico. La muestra se conformé por 132 padres (68 madres, 64

padres) de supervivientes y 37 padres afligidos (20 madres, 17 padres).

Entre los hallazgos, se encontr6 que el 20% de los padres de los nifios supervivientes,
informd de ansiedad y el 14% de depresion. Las cifras correspondientes entre los padres en
duelo fueron del 30% y el 35%. En los analisis multivariables, los sintomas méas graves de
depresidn se asociaron con la ansiedad, el estrés postraumatico y la angustia relacionada con
acontecimientos vitales estresantes anteriores. Siendo madre, los sintomas de depresion y

estrés postraumatico se asociaron con sintomas mas graves de ansiedad.

En esta misma linea, Pérez et al. (2018), desarrollaron un estudio en Estados Unidos,
utilizando un analisis de regresion logistica, cuyo objetivo fue examinar la rumiacién en
relacion con la incertidumbre de la enfermedad y el trastorno por estrés postraumatico en
cuidadores con hijos que reciben activamente tratamiento para el cancer. El tamafio de la
muestra fue de 59 cuidadores, los cuales completaron la Escala de Percepcion de Incertidumbre
de los Padres, la Escala de Respuestas Rumiantes y la Escala de Impacto del Evento-

Revisada.

Se encontrd que la incertidumbre sobre la enfermedad se identific6 como un predictor
significativo de la rumiacién y la misma fue un predictor significativo de los sintomas de estrés
postraumatico. El analisis de regresién con correccion de sesgos revelé que la rumiacién
mediaba la relacion entre la incertidumbre por la enfermedad y el estrés postraumatico (Pérez
et al., 2018). En este caso se puede observar que la obtencion de informacion acerca del
tratamiento y el progreso de la enfermedad constituye un factor clave para disminuir la

incertidumbre en los familiares del nifio.
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Por otra parte, Bilani et al. (2019), llevaron a cabo un estudio descriptivo en el Libano,
cuyo objetivo fue medir la prevalencia de la ansiedad por la salud en una poblacion de padres
de nifios con céncer, e investigar la asociacion entre las cogniciones de enfermedad positivas
y negativas y la ansiedad por la salud. La muestra se conformo por 105 cuidadores, con una
edad media de 37.7 afios, la mayoria de los participantes eran madres (78.1%). Los resultados
reflejaron que la prevalencia de la ansiedad por la salud entre los padres de nifios con cancer
fue del 21%. Las variables que estuvieron asociadas a la ansiedad entre los cuidadores fueron
la indefension, menor aceptacion, percepcion de ingresos inadecuados y enfermedad personal

o0 de un familiar/amigo cercano.

Asi mismo, Alaqueel et al. (2022), desarrollaron un estudio transversal en Arabia
Saudi, cuyo objetivo fue evaluar la prevalencia de la depresion, los sintomas depresivos y la
calidad de vida entre los cuidadores de pacientes pediatricos con cancer y los factores de riesgo
asociados. En total, se reclutaron 73 participantes en el Hospital Infantil Especializado Rey
Abdullah, de los cuales el 90.4% eran mujeres y el 9.6% hombres y el 49.3% tenian entre 31

y 40 afos. Los resultados obtenidos reflejaron que el 47,80% tenia una depresion leve.

De igual manera, Agbayani et al. (2022), llevaron a cabo un estudio comparativo en
Estados Unidos, con el objetivo de comparar los analisis de las células de la sangre periférica
y los autoinformes psicosociales de los padres de nifios que reciben tratamiento contra el
cancer con los padres de nifios sanos. Para este fin se utilizé una muestra de 21 padres de nifios
diagnosticados con cancer y 30 padres de nifios sanos como grupo de control. Los resultados
reflejaron mayor estrés percibido, mayores sintomas de ansiedad y depresién, mayor
incapacidad de rol derivada de problemas emocionales, peor salud general y mental y peor

funcionamiento social en los padres de los nifios diagnosticados.
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En el estudio de Agbayani se evidencia que los cuidadores primarios de nifios
diagnosticados con céancer enfrentan retos en todas las areas de su vida, cuando el area
emocional decae, existiendo problemas como ansiedad o depresion, esto a su vez provoca una
mala salud y calidad en su &mbito social. Es por ello que seria interesante que se estructuren
planes terapéuticos y de prevencién en los centros de salud y hospitales para fomentar la salud

mental de los cuidadores primarios.

Por otro lado, Krishna et al. (2017), publicaron un estudio cuyo objetivo consistié en evaluar
la psicopatologia entre los padres, su carga familiar, la calidad de vida, los acontecimientos
vitales estresantes y el afrontamiento y deducir sus posibles predictores. La poblacion del
estudio incluyd a 30 padres de nifios con diagnostico de leucemia linfoblastica aguda (LLA)

que residan dentro de la India.

Del estudio mencionado, se obtuvo que los padres de nifios con LLA son mas
propensos a padecer trastornos psiquiatricos, siendo los trastornos de adaptacion la enfermedad
psiquiatrica mas comun entre los padres. La duracion de la enfermedad en los nifios no mostré
relacion con la psicopatologia y la calidad de vida de los padres, pero el desarrollo de efectos
secundarios en el tratamiento reduce la calidad de vida en general. La presencia de
acontecimientos vitales estresantes aumenta significativamente el riesgo de trastornos

psiquiatricos con mala calidad de vida en los padres (Krishna et al., 2017).

El estudio de Krishna et al. (2017), resulta interesante puesto que se pone de
manifiesto el papel que posee el progreso del tratamiento de los pacientes en la calidad de vida
relacionada con la salud mental en los padres o cuidadores, ya que ellos son los acompariantes
permanentes de los nifios durante todo su proceso de curacion o tratamiento y pueden estar

expuestos a la desmotivacion, incertidumbre o desesperacion.



29

Por otro lado, Cruz (2020), desarrollé un estudio cualitativo en México, con el
objetivo de explorar y llegar a una mejor comprension de la experiencia de las familias de los
nifios con un diagnostico de cancer. La muestra que se utilizé en esta investigacion fue de 12
madres y/o padres de un paciente pediatrico oncologico. De los resultados se obtuvo que los
padres o cuidadores atraviesan por varias etapas, de las cuales se despliegan procesos
psicologicos diferentes. Durante la etapa de diagndstico se genera culpa, impotencia y
angustia, mientras que, en la etapa de tratamiento, los cuidadores se enfrentan principalmente

con la incertidumbre de saber si la salud del nifio mejorard o empeorara.

Por altimo, se tiene el estudio de Olagunju et al. (2017), el cual fue desarrollado en
Nigeria, con el propdsito de investigar si la carga sintomética del nifio esté relacionada con los
sintomas depresivos de los cuidadores. Para este fin, se administraron cuestionarios a 72
cuidadores y nifios con céncer, todos los cuidadores eran padres y en su mayoria madres
(83.7%), la edad media de los cuidadores era de 39 afios y de los nifios de 10 afios. Los
resultados reflejaron que méas de un tercio de los cuidadores (38.2%) dieron positivo en

sintomas depresivos significativos.

Diferencias en la calidad de vida de los cuidadores con respecto a sus variables

sociodemogréficas

Chaghazardi et al. (2022), en su estudio transversal desarrollado en Iran, se plantearon
como objetivo determinar la calidad de vida y sus factores relacionados en los cuidadores de
nifios con cancer. La muestra se conformd de 270 cuidadores de pacientes oncologicos
pediatricos. De acuerdo con los resultados, la puntuacion media de la calidad de vida fue de
78.3 sobre 140y las variables que se asociaron significativamente con la calidad de vida fueron

la edad, el sexo, la educacidn, la ocupacion, la situacion econémica, el tiempo medio de
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cuidado y la edad del nifio. De este estudio es notable que variables como la situacion
economica de una familia o la edad de los cuidadores ejercen influencia sobre la calidad de
vida, constituiria un gran aporte el identificar cualitativamente cuales son las preocupaciones
maés frecuentes en esta muestra de individuos y cuales han representado los obstaculos mas

importantes durante todo el proceso terapéutico desde el diagnostico.

Por otro lado, se tiene el estudio longitudinal desarrollado en Barrera et al. (2021), en
Canada, el cual tuvo como objetivo examinar la relacion entre la calidad de vida del cuidador
y el riesgo psicosocial de la familia, los sintomas de salud mental y la angustia de forma
concurrente, poco después del diagndéstico y seis meses después, ademas de determinar cuéles
de estos factores en el momento cercano al diagnéstico pueden predecir la calidad de vida del
cuidador seis meses después, controlando los factores demograficos y clinicos del nifio. Los
participantes fueron 122 cuidadores en dos centros canadienses. Cada uno completé la Escala
de Calidad de Vida del Cuidador de Céncer, la Herramienta de Evaluacion Psicosocial, el
TermOmetro de Angustia y la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria, cerca del

diagndstico y seis meses después.

La calidad de vida no se asocié significativamente con ninguna de las variables
demograficas (edad, género, estado de relacion del cuidador, etnia, educacién y lugar de
nacimiento) y las variables clinicas del nifio (diagnostico e intensidad del tratamiento). El
riesgo psicosocial familiar cerca del diagnostico, junto con los sintomas de depresion del
cuidador, predijeron prospectivamente la calidad de vida del cuidador seis meses después. El
riesgo psicosocial, la ansiedad y la angustia global se asociaron significativamente con la

calidad de vida del cuidador en el diagnostico y seis meses después (Barrera et al., 2021).
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Llama la atencion el estudio de Barrera et al. (2021), puesto que en este caso no se
encontraron asociaciones significativas entre las variables sociodemograficas y la calidad de
vida de los cuidadores, sin embargo, si se encontrd una asociacién con el riesgo psicosocial
familiar. A pesar de ello se considera que las variables sociodemograficas si poseen influencia
sobre la calidad de vida del cuidador, si bien no se manifiestan como causales directas en
algunos estudios, pueden presentarse de forma indirecta afectando la estructura familiar o

social.

Asi mismo se tiene el estudio descriptivo elaborado por Nurhidayah et al. (2020), el
cual se desarroll6 en Indonesia, con el objetivo de describir la calidad de vida de los cuidadores
familiares de nifios con leucemia en funcién de las caracteristicas de los padres y de los nifios.
La poblacién estaba formada por todos los padres como cuidadores principales de nifios de 0
a 15 afos diagnosticados de leucemia en las salas de pediatria del Hospital General Provincial

Dr. Hasan Sadikin Bandung. El tamafio de la muestra result6 ser de 34 encuestados.

Los resultados del estudio mostraron que los cuidadores familiares tenian una mala
calidad de vida (58.8%) y la peor subdimension incluia las condiciones de salud fisica y
psicoldgica (55.9%), seguida de las condiciones sociales (52.9%) y las condiciones de salud
espiritual (50.0%). La mayoria de los cuidadores familiares que tenian una peor calidad de
vida eran de mayor edad, hombres, con un nivel de educacién primaria, que cuidaban de sus
hijos durante menos de 12 meses con leucemia grave y que tenian unos ingresos mensuales

medios inferiores a 1,5 millones de rupias (Nurhidayah et al., 2020).

Con respecto a los hallazgos del estudio de Nurhidayah et al. (2020), al tener los
cuidadores un bajo nivel educativo esto implica que sus ingresos en la mayoria de los casos

seran bajos y les resultara mas dificil cubrir sus necesidades basicas. De igual manera al tener
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una edad avanzada la probabilidad de conseguir un buen trabajo disminuye. Si un individuo
no se ve en condiciones de solventar sus gastos esto a su vez tiene un efecto sobre su bienestar

y calidad de vida.

De igual manera, Gardner et al. (2017), llevaron a cabo un estudio de analisis de
regresion en Estados Unidos, el cual tuvo como objetivo examinar los predictores
demograficos, médicos y psicosociales entre los cuidadores de supervivientes de cancer
infantil. La muestra se conform6 por 83 cuidadores de nifios que habian completado el
tratamiento contra el cancer, completaron medidas que evaluaban la informacion demogréfica
del nifio y del cuidador y el afrontamiento del cuidador, el optimismo, el apoyo social, la carga
de los cuidadores, los sintomas de estrés postraumatico, el impacto de la enfermedad y la

busqueda de beneficios.

De los resultados se obtuvo que, a pesar de los factores de estrés asociados al cuidado
de un nifio con céncer, los cuidadores de los supervivientes de cancer infantil generalmente
informan que han encontrado cambios positivos por haber pasado por la experiencia. Los
cuidadores de los nifios que recibieron solo una modalidad de tratamiento, que no
experimentaron una recaida y que tenian unos ingresos anuales familiares mas altos tienden a

reportar beneficios algo mayores de su experiencia (Gardner et al., 2017).

Del estudio de Gardner et al. (2017), se puede destacar que una vez mas los ingresos
econdmicos dentro de la familia ejercen influencia sobre la calidad de vida de los cuidadores.
Cuando una familia tiene sus necesidades basicas cubiertas y costear un tratamiento no
representa un problema para ellos, pueden verse en una posicion en la que incluso pueden

consultar con varios especialistas, de igual manera, si un caso de cancer tiene un buen
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pronostico es mas facil que finalmente los individuos cercanos al caso vean en retrospectiva

los retos que atravesaron e interpreten estos cambios de forma positiva.

Por otro lado, Cho et al. (2020), por su parte llevaron a cabo un andlisis de regresion
en Corea, el cual tuvo como objetivo examinar las conductas de salud de los cuidadores de
supervivientes de cancer infantil, comparandolas con las de la poblacion general, y analizar
los factores asociados. Este estudio incluyé a 326 cuidadores de supervivientes de cancer
infantil reclutados en 3 grandes hospitales de Corea del Sur y a 1304 controles de la Encuesta

Nacional de Salud y Nutricion de Corea emparejados por edad, sexo y nivel educativo.

De los resultados del estudio se obtuvo que los cuidadores tenian menos
probabilidades de ser fisicamente inactivos en comparacion con los controles y esto era mas
evidente en las mujeres. Sin embargo, los cuidadores tenian méas probabilidades de ser
bebedores compulsivos, especialmente si eran hombres. Los factores asociados a las conductas
poco saludables en los cuidadores diferian segun el tipo de conducta. El riesgo de fumar fue
menor en las mujeres cuidadoras y en las que tenian mas comorbilidades. EI aumento de la
edad, el sexo femenino, el mayor nivel de educacion y los menores ingresos del hogar se
asociaron con un menor riesgo de consumo excesivo de alcohol. Los mayores ingresos del
hogar y la ansiedad se asociaron con un menor riesgo de inactividad fisica, mientras que la

depresion se asocio con un mayor riesgo de inactividad fisica (Cho et al., 2020).

El estudio de Cho et al. (2020), resulta interesante puesto que se consideran los
factores sociodemogréaficos ligados a las conductas adictivas en los cuidadores de nifios con
cancer. Se observa que existen mas probabilidades de que los hombres caigan en el

alcoholismo que las mujeres, de igual manera se determiné que un mayor nivel educativo
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actuaba como un factor protector para evitar el alcoholismo como mecanismo de afrontamiento

para esta situacion.

Asi mismo, Montalvo et al. (2021), desarrollaron un estudio transversal analitico en
Colombia, con el objetivo de encontrar la relacion entre las variables sociodemogréficas y de
relacion de cuidado, con el apoyo social total percibido y requerido por parte de los cuidadores
primarios de nifios con céncer, utilizando una muestra de 126 cuidadores de pacientes
oncolégicos pediatricos en dos centros de salud de la ciudad de Cartagena, con edades entre
18 a 59 afios, de los cuales un 78.8% pertenecian al género femenino. El 56.3% de la muestra
fue cuidador por méas de 19 meses, un 94.4% lo fue desde el diagnostico y un 50% de los
manifestd dedicarse a las tareas de cuidado durante todo el dia. De los resultados se obtuvo
que un 38.9% de los cuidadores considerd que recibia un apoyo social escaso, un 75.4%

manifestd una falta de apoyo confidencial y un 23% una falta de apoyo afectivo.

Del estudio de Montalvo et al. (2021), llama la atencion que la gran parte de
cuidadores pertenecen al género femenino, lo cual indica que la carga del cuidado de los nifios
enfermos recae sobre las madres/mujeres. Asi mismo se destaca la necesidad de crear

programas de apoyo emocional a los cuidadores.

Por ultimo, se tiene el estudio fenomenoldgico de Orbay et al. (2022), el cual fue
desarrollado en Turquia. El objetivo de esta investigacion fue comprobar y describir los efectos
de la fatiga por compasion en los cuidadores informales de nifios con cancer, para tal fin se
utiliz6 una muestra de familiares de nifios con cancer. Los resultados reflejaron que las madres
corren el riesgo de sufrir fatiga por compasidn. Quienes cuidan a sus familiares se enfrentan a

estos problemas mas que los profesionales.
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Discusion

La presente revision bibliografica fue elaborada en torno a la recopilacion de articulos
cientificos con evidencia empirica que guardaron relacién con el tema de calidad de vida a
nivel psicolégico de los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos pediatricos,
constituyendo un aporte que tiene el potencial de contribuir al conocimiento en torno a esta
temética y al desarrollo de futuras investigaciones similares. En relacion a los hallazgos que
se obtuvieron conforme al primer objetivo especifico, se encontr6 que una de las variables méas
involucradas en la calidad de vida de los cuidadores fueron los aspectos relacionados a la
personalidad de los mismos, asi como se mencion6 en Suérez et al. (2021), los problemas
depresivos de los padres se relacionaron con una peor calidad de vida, asi mismo de acuerdo
con Burger et al. (2020), factores como el neuroticismo y los estilos de afrontamiento presentan
un claro impacto sobre el bienestar de los cuidadores. De igual manera, de acuerdo con Quast
et al. (2021), la orientacion negativa al problema se asocia con una menor calidad de vida

relacionada con la salud mental y una mayor ansiedad.

Asi mismo, otros autores mencionan la presencia de estrés como una variable
interviniente en la calidad de vida de los cuidadores, como en el caso de Gurtovenko et al.
(2021), quienes manifestaron que el estrés tanto proveniente de la enfermedad del nifio como
el que se origina por otras razones son causantes de angustia en el cuidador. En esta misma
linea, Labrell et al. (2022), manifestaron que el tener un hijo enfermo de menor edad y ser una
madre joven también contribuye al aumento de estrés y malestar en los cuidadores. Por otro
lado, otros autores mencionan el papel del funcionamiento familiar como variable interviniente

en la calidad de vida de los cuidadores, como Modanloo et al. (2019), quienes manifestaron
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que el funcionamiento familiar general es el predictor mas importante de la calidad de vida de

los padres.

Con respecto al segundo objetivo especifico planteado para esta revision, se encontrd
que la depresién y ansiedad fueron de los trastornos mentales mas presentes en los estudios
analizados, por ejemplo, en el estudio de Alageel et al. (2022), el 47.80% de los cuidadores
presentd una depresion leve y en el estudio de Wikman et al. (2018), el 20% de los padres
informé ansiedad y el 14% depresion. Por otra parte, Olagunju et al. (2017), encontraron que
un 38.2% de los cuidadores dieron positivo en sintomas depresivos. Asi mismo, los problemas
de suefio se presentaron como trastornos asociados a los cuidadores primarios, como en el
estudio de Rensen et al. (2019), en el cual se encontrd una prevalencia de problemas de suefio

del 37% en la muestra.

Finalmente, de acuerdo con el tercer objetivo especifico, se encontrd que el nivel
socioecondmico interviene en la calidad de vida de los cuidadores, como se menciona en el
estudio de Nurhidayah et al. (2020), en el cual se encontré que aquellos cuidadores con
ingresos bajos tenian una peor calidad de vida. Mientras tanto, de acuerdo con Gardner et al.
(2017), los cuidadores que contaban con ingresos familiares mas altos tenian més posibilidades
de obtener un aprendizaje positivo de su experiencia. Otras variables sociodemogréaficas que
se correlacionan positivamente con la calidad de vida de los cuidadores, de acuerdo con
Chaghazardi et al. (2022), fueron edad, el sexo, la educacion, la ocupacién, la situacion

econdmica, el tiempo medio de cuidado y la edad del nifio.
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Conclusiones

La calidad de vida de los cuidadores de nifios con cancer constituye un tema complejo,
en el cual intervienen maltiples variables como la personalidad de los padres, los antecedentes
de problemas emocionales y las estrategias de afrontamiento de cada individuo. Siendo el
cancer una enfermedad cronica, cuyo pronostico no siempre es bueno y cuyo tratamiento
muchas veces excede el presupuesto de los padres, puede constituir un causante de estrés, el
cual a su vez disminuye la calidad de vida a nivel psicolégico del cuidador. De la misma forma,
el funcionamiento familiar también contribuye al bienestar, incrementando la sensacién de

seguridad y apoyo del cuidador primario.

Puesto que los cuidadores primarios se ven en el deber de intervenir en la toma de
decisiones, invirtiendo una gran parte de su energia y tiempo en el cuidado del paciente y
compensando sus disfunciones fisicas, pueden verse desbordados por este nuevo rol,
apareciendo distintos problemas a nivel psicoldgico. De acuerdo con los estudios previos, 10s
trastornos emocionales tales como la ansiedad y depresién resultaron ser los mas comunes

entre los cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos, junto con los trastornos del suefio.

De acuerdo con los factores sociodemograficos que intervienen en la calidad de vida a
nivel psicologico de los cuidadores primarios se encontrd que los ingresos econdmicos
familiares poseen un rol de gran importancia sobre este aspecto. Puesto que el tratamiento del
cancer muchas veces representa un gasto representativo para muchas familias, este puede tener
un impacto negativo sobre el bienestar tanto de los cuidadores primarios como de los demas
miembros de la familia, mientras que, en el caso de aquellas familias que cuentan con ingresos

altos, puede ser mas facil sobreponerse a esta situacién y encontrar lo positivo de la
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experiencia. De igual manera, la edad representa una variable interviniente, ya que los padres

mas jovenes y con nifios mas pequefios pueden presentar una menor calidad de vida.
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