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RESUMEN

Introduccion. El cancer se ha convertido en una de las prilegpeausas de muerte,
principalmente en el mundo desarrollado. En nunasroscasiones, se convierte en
enfermedad de larga duracion, que sobretodo estadie avanzado, requiere la figura del
cuidador, sometido a numerosas consecuencias vegjaterivadas de este cuidado: la

sobrecarga.

Objetivo. Explorar las variables y consecuencias negati&asla sobrecarga de los
cuidadores de pacientes con cancer avanzado, imdiepeemente del lugar de procedencia

del individuo, y del tipo de cancer padecido.

Método. Se ha llevado a cabo una revision sisteméticesdedios que cumplian los
criterios de inclusion establecidos, en las basedalos de Pubmed y Web of Sciencie,

incluyéndose finalmente un total de 16 articulos.

Resultados y discusionLos resultados aportan numerosas variables nvegajue afectan
e incrementan la sobrecarga del cuidador. En nisosrecasos, esta sobrecarga genera mas
consecuencias negativas, produciéndose asi urgalmeientacion, que si no se detiene

tendra efectos fatales en la propia salud del doida

Palabras clave Cancer. Cuidador. Cuidados paliativos. Estadamaado. Sobrecarga.



INTRODUCCION

El cancer constituye una de las principales cadsanorbi-mortalidad del mundo y
constituye, especialmente en los paises desamsl|lath gravisimo problema de salud

(Palacio, Krikorian, y Limonero, 2018).

Segun los datos de la Sociedad Espafiola de Onadidgilica (SEOM, 2019), el
namero de tumores estd en continuo crecimient@anaindose los 18’1 millones en el
mundo en el afio 2018, en comparacion con los llémes registrados en 2012. Se estima
gue el numero de nuevos casos de cancer sufrefeuado aumento en los proximos afos,
llegando a alcanzar los 295 millones en 2040 (SEM2A19). Concretamente, la
International Agency for Research on Cancer, (IARCL8), organismo que pertenece a la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), indica cgre 2018 se registré un total de
18.078.957 nuevos casos de cancer a nivel muniisgh es el continente con mayor
namero de casos, 8.750.932, seguido de Europa @#9.862 y Norte América con
2.378.785. En el informe publicado por la SEOM 842, se corrobora el cAncer como una
de las principales causa de morbilidad en el afk8 28l detectarse un total de 270.363

nuevos casos durante ese afio.

En lineas generales, cuidar de una persona enfsupane un compromiso
importante, que puede generar un fuerte impacteeh @mocional en el cuidador, asi como
problemas afectivos y problemas en las relacionemles (Palacio et al., 2018). En este
contexto, Villalobos, Siegle, Hagelskamp, Jung phhAs (2019) manifiestan que cuidar de
pacientes que sufren enfermedades avanzadas coOspco limitado es un proceso
complejo, que abarca diferentes fases de la enfladng repercute en los diferentes
sectores del &mbito sanitario. Siguiendo esta elatiagnostico del cancer también supone
un fuerte impacto psicosocial. Esto genera consetag negativas importantes, sobre todo
para los pacientes de cancer avanzado, al teneafuear una serie de acontecimientos lo
suficientemente graves, como para afectar la @hlidavida, ejercer dolor fisico y cambios
funcionales de la vida diaria (Alandete y Jimérgi1,8). Segun Van Roij, Brom, Youssef-
El Soud, Poll-Franse y Raijmakers (2019), el bitaresocial de los enfermos de cancer y
sus cuidadores se ve afectado, tanto por la endaminen si misma como por su

tratamiento. Es en este momento cuando la inteiveren cuidados paliativos resulta de



vital importancia, ya que con ella se puede mamnteneejorar la calidad de vida. El
impacto de esta dolencia se agrava cuando el pagerencuentra en un estadio avanzado
del cancer (Reina, Ramos, Garcia y Gonzalez, 20a7que se traduce en un elevado
sufrimiento para el enfermo (y su cuidador en sdguplano), con la consiguiente
necesidad de ser cuidado (Bonacasa, Rosa, Campstindt-Rubio, 2019). Asi pues, en

estas etapas se desarrollan lo que se conoce eodaalgs paliativos:

El acercamiento a una muerte tranquila, en un clidea confianza,
comunicacion e intimidad, donde la familia ocupe lugar relevante cerca del
paciente, y donde la meta de la atencidon sea kemwacion de la calidad de vida,
mediante el control adecuado de los sintomas tisfazion de sus necesidades y el
apoyo emocional necesario (Reina et al., 2017).p. 2

Siguiendo a Ciro y Liliana (2012), el padecimiemte cancer provoca que los
pacientes tengan la necesidad de sentirse apoyamepafiados o ayudados en su proceso
de recuperacion, lo que a su vez genera dependdacsais familiares. Esta relacion de
interdependencia, apoyaria la afirmacién de Varj oal. (2019), sobre que el cancer,
ademas de afectar al paciente, ejerce su influesotiee las relaciones sociales, tanto en el
circulo intimo de pareja como en el circulo de &adss. Afecta, por tanto, a los que
ejercen el rol de cuidador (Li, Mak y Loke, 2018gneralmente miembros de la familia,
pudiendo provocar consecuencias catastroficas tantgacientes como en cuidadores
familiares (Li y Loke, 2013). De esta forma, aqogltue ejercen el cuidado de un familiar

enfermo, se convierten en cuidadores informalesgBasa et al., 2019).

En linea con lo anterior, tal y como ocurre en ¢ipo de enfermedades cronicas, la
familia, y principalmente el cuidador, ejerce est@ea tanto en el hospital como en casa.
Teniendo en cuenta, por tanto, que en la mayoriasdeasos ambos conviven en el mismo
hogar, Reina et al. (2017) afirman que el cuida@onbién sufre el padecimiento del
paciente, como consecuencia de la exposicion alhsahto fisico y moral del paciente
durante largos periodos de tiempo.

De acuerdo con Trevino, Prigerson y Maciejewskil@0 numerosos estudios

demuestran que una gran mayoria de los cuidadapessa sentirse sobrecargados. Mas



aun, se ha encontrado que el cuidador de un paatent cancer en un estadio avanzado
sufre una carga mas alta que aquel que ejerceighdmu en etapas tempranas de la
enfermedad (Al-Daken y Ahmad, 2018). Esto puedesdebal hecho de que los pacientes
en este estadio se encuentran cercanos a la mieegee indudablemente afectara a los
cuidadores en su forma de ver la vida o sus relasicociales (Van Roij et al., 2019).

Ademas, se ven obligados a hacer frente a susgsrggihtomas de sobrecarga, como

sentimientos de incapacidad y deterioro a nivédiéVillalobos et al., 2019).

En esta linea, Geng et al. (2018) sostienen la rtapca que juega el rol de
cuidador a la hora de manejar y paliar los efed®da enfermedad del cancer en el

enfermo, lo que a su vez puede provocar efectastineg en la propia salud del cuidador.

Renovanz et al. (2018) manifiestan que el cuidadoieméas de enfrentar el
diagnostico y la terapia, debe abordar ciertasemrencias como cambios en las relaciones
sociales o aislamiento social, dificultades ecomasi e incluso la posibilidad de
fallecimiento del familiar. Por su parte, Al-Dakgn Ahmad (2018) exponen que el
cuidador, que convive con el enfermo durante tierppmongado, soporta sus cambios
afectivos y emocionales, u organiza y ayuda enugidado y tratamiento. Ambos autores
coinciden en que, a pesar de resultar de vital itapoia para el enfermo, todas estas
circunstancias influyen de forma negativa en ebador, generando y aumentando la

sobrecarga.

La carga o sobrecarga del cuidado, que sufrendiosdores de enfermos cronicos

y, por tanto, que sufre el cuidador de un pacieatecancer, hace referencia al:

“‘conjunto de problemas fisicos, mentales y socinéoucos que
experimentan los cuidadores de enfermos cronice® pueden afectar sus
actividades de ocio, relaciones sociales, amistagsidad, equilibrio emocional y
libertad” (Reina et al., 2017, p. 2).

En resumen, los efectos negativos que se generao consecuencia del cuidado
han sido estudiados y comparados en diferentestigaeiones de forma individual. Sin

embargo, no se ha encontrado ningun estudio quéregtodos estos factores negativos, lo



que permitiria hacer mas visible la problematice qurge de ejercer el cuidado de
pacientes con cancer en un estadio avanzado yuafefitturas investigaciones para

establecer programas de intervencion eficientégidios a este sector de la poblacion.

Por todo ello, el objetivo de esta revision sisteca&ue detectar aquellas variables
gue influyen en la carga o sobrecarga del cuidadexplorar las consecuencias negativas
gue ésta tiene en los cuidadores, mayoritariamiamtéiares, de pacientes con cancer
avanzado, al final de la vida o en estado paliatiis efectos estudiados son los que se
producen como consecuencia del cuidado en si misomoindependencia del lugar o pais

de procedencia del individuo, y del tipo de camaatecido.

METODO

La revision incluye estudios publicados en losnits siete afios, concretamente
desde 2012 a 2019, siendo estos los afios en los@si@vances se han desarrollado con
respecto a la investigacion de la enfermedad deecabhas bases de datos utilizadas fueron

Web of Scienc@VOS) yPubMed en sus formas electronicas.

El idioma elegido para la busqueda fue el inglésufiizaron las palabras claves
siguientes: “cancer”, “family”, “psychological”’, tgportive care cancer”, “caregiver”,

” o L TH {11

“caregiving”, “informal caregiver”, “impact”,

N

advaced cancer”, “palliative”, o “burden”,

en diferentes combinaciones.

La busqueda inicial de “cancer” arroj0 un numero atculos excesivamente
elevado. Con la introduccion de “cancer, familiasta cifra se redujo, pero todavia era
demasiado amplia. Con el objetivo de acotar losiltados, se introdujeron entonces
conceptos y combinaciones mas especificas, comacécapsychological familiar”,

{3

“supportive care cancer”, “cancer impact caregiwefadvanced cancer caregiver burden”.
Los criterios de inclusion establecidos fuerondoe se detallan a continuacion.

l. Estudios con diferente disefio: transversal, detbepqguantitativo, cuantitativo,
y longitudinal u observacional.
Il. Estudios publicados en los ultimos siete afios.



Il Investigaciones llevadas a cabo en hospitales wosesanitarios, extrayéndose
de ellos las muestras seleccionadas.

V. Muestras formadas soOlo por cuidadores, mayoritamenconyuges y/o hijos,
de pacientes con cancer avanzado, en estadioyaleal final de la vida.

V. Muestras formadas por cuidadores y pacientes.

VI. Participantes mayores de dieciocho afos.

En el caso de los pacientes, no se ha discrimigagon el tipo de cancer, debido a
gue la evidencia demuestra que se produce sobeeeargl cuidador, independientemente
del tipo de cancer sufrido. Por el mismo motivajpaco se ha discriminado entre la region

0 pais de procedencia o residencia.
Los criterios de exclusion fueron los siguientes:

l. Padecer deterioro cognitivo o mental, demenciaatgcier otra enfermedad que
pudiera afectar las capacidades psicoldgicas détipante.

Il. Cualquier otro estadio de cancer que no sea avanpatiativo o al final de la
vida.

M. Cuidadores o pacientes demasiado jovenes.

V. Muestra formada exclusivamente por pacientes olitmes de pacientes ya
fallecidos.

V. No expresar un lenguaje adecuado.

Tras eliminar los articulos duplicados, se anabzdos titulos y resimenes de los
mismos, obteniéndose 41 articulos. De estos, 2dxskiyeron en un primer analisis, y
otros 6 se descartaron en un segundo y ultimo sé\afpor discrepancias con algunos
criterios de inclusion. Un total de 15 articulos $os que se incluyen, finalmente, en esta
revision, cuyo resumen puede encontrarse en el Ahexste proceso de seleccion puede

observarse en el diagrama de flujo que se presesaatinuacion, en la figura 1.
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Figura 1 Diagrama de flujo que representa el proceso elificacion e inclusion de los articulos

relevantes para la revision sistematica.

RESULTADOS

En esta revision fueron incluidos un total de 1fudiss, cuyas muestras estaban
constituidas en su mayoria por mujeres de entrg @6 afios. Este rango de edad, puede
deberse a que las muestras, tanto pacientes cadamotes, estaban formadas por adultos.
También se considerd interesante incluir estudims gacientes de diferentes tipos de
cancer (en un estadio avanzado) y llevados a calwbiferentes paises: Alemania, China,

Colombia, Cuba, Portugal, Espafia, Estados Unidasck, Holanda, Italia y Jordania.

En base a estos resultados, se pueden tener déa cmanserie de factores a la hora
de interpretar los resultados. Estos factores aoduracion del cuidado, las relaciones
sociales y familiares, y la evolucion de la enfedatt entre otras, influyen en mayor o

menor medida segun la evidencia cientifica, erp&ieion y/o aumento de la sobrecarga



en el cuidador, generando sintomas tanto a niveblpgico como fisico, y afectando por
tanto el desarrollo de una adecuada calidad de HdB a su vez, produce aun mas

sobrecarga, convirtiéndose asi en un “circulo swiacada vez mas dificil de paliar.

La tabla 1 (anexo 1) recoge un resumen de losulmsidncluidos en la presente

revision.
Duracion del cuidado. A mayor duracion del cuidado, mayor sobrecarga.

Segun un estudio llevado a cabo en Cuba, parandeter las creencias en salud y la
percepcion de sobrecarga en los cuidadores denpaexieon enfermedades oncologicas
avanzadas, aunque el tiempo durante el que seeegérruidado no sea prologando, los
cuidadores reportan una sobrecarga intensa (Reialk, 017). Por su parte, Delalibera,
Coelho, Presa, Barbosa y Leal (2018) manifestat@nlos participantes presentaban mas
riesgo de sobrecarga alta, si pasaban la maya galtdia ejerciendo la tarea de cuidado.
En esta linea, se encontrd una asociacion negativa la duracion del cuidado y la carga
(Geng et al., 2018). Existe, sin embargo, una pmukscrepancia en la investigacion de
Palacio et al. (2018), quienes reportaron nivetesatga en los cuidadores, pero mas bajos

gue en otras ocasiones.
Apoyos y recursos sociales. Contar con menos apoyo social, mayor sobrecarga.

Tal y como se ha comprobado, el hecho de cuidaciiptes con cancer avanzado implica
cambios importantes que afectan a las relacionesles y los apoyos que estas
proporcionan (Bonacasa et al., 2019). Numerodoslies que se incluyen en esta revision
asi lo demuestran, como en el caso de las invegiigss de Li et al. (2013) y Li y Loke
(2013). Asi, Delalibera et al. (2018) afirman gog tuidadores que refieren no tener apoyo
de otras personas presentan mas sobrecarga. Reihg2017), por su parte, aportan un
enfoque mas positivo, haciendo hincapié en la faati®in que proporciona sentirse
apoyado por otros familiares y vecinos. Igual cewon los resultados de Van Roij et al.

(2019), para quienes el apoyo social tiene efdmagficiosos en los cuidadores.

Funcionamiento y relacion familiar. Peor relacién, mayor sobrecarga.
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Dentro de la variable anterior, apoyo social, tasuiteresante hacer una discriminacion en
lo que se refiere al funcionamiento y calidad de relaciones familiares. Geng et al.

(2018) detectaron que la relacidén y la comunicaeidime cuidador y paciente, si estas son
negativas, pueden influir e incrementar los sinpsacoldgicos. Asi mismo, en un estudio
que media, en otros, el funcionamiento familiar ebimdice de relacion de familia (Family

Relationship Index, FRI) de Kissane et al. (19%8)nayoria de los participantes relataron
gue desde que el familiar enfermd, el resto dadailia fue mas cercana (Delalibera et al.,
2018). En otra investigacion, los cuidadores infmon que la relacion con el paciente y
demas familiares mejor6 debido al proceso de coidsiendo reciproco entre el cuidador y
el cuidado (Li y Loke, 2013). Estos datos indicame quna calidad en las relaciones
cuidador-paciente y un funcionamiento familiar apdaponen efectos positivos en el

cuidador, ademas, de ver disminuida la sobrecarga.

Relacion y comunicacion con el personal sanitario. Peor relacion y comunicacion,

mayor sobrecarga.

En el articulo de Renovanz et al. (2018) muchodazlores manifestaban no desear ayuda
de otros profesionales, posiblemente por la ambingd entre la sensacion de la propia
autoeficacia y la verglienza o miedo a no actuacustlamente. También Delalibera et al.
(2018) encontraron que la mayoria de los familim@percibian falta de informacién. Sin

embargo, ambos resultados contrastan con los eadostpor otros autores.

Bonacasa et al. (2019), Geng et al. (2018) y Retra. (2017), coinciden en la falta de
comunicacion con el personal sanitario y la neegside recibir mas informacion. Estos
datos estan en linea con los resultados del deyQiitana (2012), donde los participantes
cuidadores consideraron que desde el &mbito daféaneeria podrian recibir mas apoyo
para poder llevar a cabo el cuidado de forma mésuadla. Por su parte, Villalobos et al.

(2019), inciden en los efectos positivos del erdneiento en comunicacion.

Puede afirmarse, por tanto, que, generalmentecua$adores encuentran relevante el
establecimiento de una buena comunicacion y relaciin el personal sanitario, para
contar con mas apoyo y poder ejercer de un modoapr@piado su papel. De esta forma,
podrian adquirir habilidades y capacidades pargpguoonar una mejor ayuda a los

11



pacientes. Todo ello, puede disminuir la sobrecdegéos cuidadores, mejorando a su vez

la calidad de vida de los pacientes.
Evolucién de la enfermedad. Cuanto peor sea, mayor sobrecarga.

Un gran numero de estudios que se incluyen enrestaion, han comprobado varios
factores que se relacionan con respecto a la evolute la enfermedad. El estadio
avanzado del cancer conduce a preocupaciones pwaylectoria de la enfermedad y
dificultad para evaluar adecuadamente como se etreuel paciente (Delalibera et al.,
2018; Renovanz et al., 2018; Trevino et al., 20BE8}fas percepciones son habituales, ya
gue es indudable que este estadio avanzado llemaeapeoramiento real de la salud del
paciente y a la pérdida de la funcionalidad, lo gueduce mas dependencia. Por estas
razones, los pensamientos sobre la proximidad raulerte estan muy presentes en este
periodo (Al-Daken y Ahmad, 2018; Ciro y Liliana,120 Delalibera et al., 2018; Geng et
al., 2018; Reina et al.,, 2017; Li et al., 2013). &=erdo con estos autores, se puede
afirmar, por tanto, que la conjuncion de estosofast influye en el aumento de la

sobrecarga del cuidador.
Nivel de educacion. A menor nivel de educacién, mas sobrecarga.

Ciro y Liliana (2012) consideran que un nivel medie escolarizacion por parte del
cuidador, se relaciona con una mayor capacidad bylideed para ejercer, con mejor
preparacion, las tareas propias de cuidado. Estoitgedisminuir el estrés y asi resolver
mas facilmente las posibles dificultades, lo queege menos sobrecarga. En la misma
linea, Al-Daken y Ahmad (2018) encontraron que iwelmmas bajo de formacion se asocia

con un alto nivel de carga.
Consecuencias fisicas y calidad de vida

La mayoria de estudios seleccionados en estageyisenen puntos en comun en relaciéon
a como la sobrecarga afecta la calidad de vidaoygsa consecuencias fisicas en los

cuidadores que la sufren. A continuacion, se ifieati varios factores.

Actividades diarias y de ocio

12



Se ha encontrado que el rol de cuidador interrumgsttinge y dificulta la realizacion de
las actividades de la vida diaria (Palacio et 2018; Reina et al., 2017; Van Roij et al.,
2019). A esto se suma el tener menos tiempo libledd al cuidado, e incluso algunos
cuidadores encuentran menos placer a la horaatieareactividades sociales (Bonacasa et
al., 2019; Van Roijj et al., 2019). Implementaréauperacion de estos habitos, reduciria la

sobrecarga.
Carga econdmica

El hecho de dedicar un elevado numero de horasuidado del familiar enfermo,
acompanfarlos a las sesiones de tratamiento o dasggaen muchos casos a otras ciudades
para recibirlo, supone perder dias de trabajo. Msictuidadores se ven obligados a
renunciar a su puesto, convirtiendose en desengseddllo acarrea dificultades y
problemas financieros, es decir, aumento de cargadenica y por tanto, aumento general
de la sobrecarga del cuidador (Ciro y Liliana, 20&@ng et al., 2018; Palacio et al., 2018).

Autocuidado y consecuencias fisicas

En la investigacion de Wood, Taylor-Stokes, Smithalb (2019), sobre la asociacion
entre las caracteristicas clinicas del paciente gatga del cuidador, se concluyé que este

ultimo reserva poco tiempo para centrarse en quigpsalud personal y bienestar.

Al contrario que numerosos autores, Ciro y Liliga@12) indican que los cuidadores que
participaron en su estudio, mostraron pocos proddede fatiga, suefio, dolor o apetito. Sin

embargo, comentan que podia deberse a que llepalcartiempo ejerciendo el rol.

De esta forma, distintos estudios (Al-Daken y Ahn2@ll8; Bonacasa et al., 2019; Geng et
al., 2018; Li et al., 2013; Li y Loke, 2013), dertrason lo opuesto. Todos coinciden en que
los cuidadores experimentan afectacion o pérdidasud#io, cambios en las rutinas de
alimentacion, actividad fisica o autocuidado, yhtemas fisicos (fatiga, cansancio). Si
ademas el cuidador padecia ya alguna enfermedatta@r@sta se veia agravada, al igual

gue la sobrecarga propia del cuidado.

Consecuencias psicoldgicas

13



Numerosos estudios demuestran la relacién engpdacion de sintomas psicoldgicos, que

influyen en la aparicion de la sobrecarga en elador.

Geng et al. (2018), Reina et al. (2017) y Woodle{2919) demostraon, en consistencia
con estudios previos, prevalencia de sintomas geesién, ansiedad y somatizacién, como
consecuencia del cuidado de pacientes con candsmds, Delalibera et al. (2018),

expone que estas consecuencias continlan en ldddséo, o que puede desembocar en

un componente traumatico.

En concreto, Geng et al. (2018) admiten que lagp@a de cancer en si mismo causa
depresion y ansiedad, y factores que exageran estdemas, como la pérdida o
anticipacion de la muerte. Otras consecuenciasnsBgaacasa et al. (2019) consisten en
miedo, preocupacion, abatimiento, sintomas emolg@snaervios, irritacion, cansancio,

desesperanza, o dolor.

Para Palacio et al. (2018), si el cuidador dispnaltos marcadores de recursos cognitivos
sufrira menos distrés (estrés negativo o nocivoajaeta a la persona como consecuencia
de una activacion psicofisiolégica inadecuada),ementando la resiliencia (capacidad de
una persona para sobreponerse y superar situacittaggente estresantes o traumaticas) vy,
por lo tanto, disminuyendo la sobrecarga. Por step@revino et al. (2018) consideran que
el cuidador de un paciente con cancer avanzaddistorial de depresion anterior, tiene

mas riesgo de volver a sufrir de nuevo el trastorno

En definitiva, la sobrecarga afecta especialmengecbnstructos calidad de vida,
consecuencias fisicas y consecuencias psicolodgistss a su vez, aumentan la sobrecarga,

produciéndose asi una retroalimentacion en formaidsulo vicioso”.

DISCUSION

Los cuidadores de pacientes con enfermedades asosigfren lo que se conoce
como sobrecarga del cuidador. El cancer en unmiiarero de casos, se convierte en una
enfermedad crénica cuando el estadio en el queaestra el paciente es avanzado (Reina

et al., 2017). Ademas, los efectos negativos qugeeeran como consecuencia del cuidado

14



han sido estudiados y comparados en diferentestigaeiones, pero de forma individual,

sin encontrar estudios que aglutinen todos estbsréss negativos.

Por todo ello, y con la finalidad de hacer masblésia problematica que surge de
ejercer el cuidado de este tipo de pacientes, yema@si, establecer programas de
intervencion eficientes dirigidos a esta poblaciéinpbjetivo de esta revision sistematica
fue detectar las variables que influyen en la cargabrecarga del cuidador, y explorar las
consecuencias negativas que de ella se producdnseouidadores, mayoritariamente
familiares, de pacientes con cancer avanzadmalldie la vida o en estado paliativo. Estos
efectos se producen como consecuencia del cuidadd mismo, con independencia del
lugar o pais de procedencia del individuo, y g® tle cancer padecido.

Los estudios que se incluyen en esta revision, detran que numerosas variables
influyen de manera significativa en la aparicionlalesobrecarga. Variables tales como la
duracion del cuidado, las relaciones sociales ylifanes, y la evolucion de la enfermedad,
entre otras, influyen segun la evidencia cientjfiea la aparicibn y/o aumento de la
sobrecarga en el cuidador, generando sintomashpsicoldgico y fisico, y afectando por
tanto el desarrollo de una adecuada calidad de Hd® a su vez, produce aun mas

sobrecarga, convirtiéndose asi en un “circulo siwicada vez mas dificil de paliar.

Se ha obtenido por tanto, que el tiempo durantguelse ejerce el cuidado es de
suma importancia, de forma que a mayor duracioéstie, mayor sobrecarga experimenta
el cuidado (Reina et al., 2017; Delalibera et2018; Geng et al., 2018). También se puede
establecer que el diagnéstico de la enfermedad nsupm fuerte impacto para los
cuidadores, y que contar con apoyos Yy recursosalsscidurante el proceso de la
enfermedad, hara que la sobrecarga se atenle.afisteacion es consistente con los
resultados obtenidos en numerosos estudios, corde Blelalibera et al. (2018), quienes
afirman que los cuidadores que no tienen apoyo tias goersonas presentan mas
sobrecarga, o el de Van Roij et al. (2019), pareersgs el apoyo social tiene efectos
beneficiosos en los cuidadores. Asi mismo, tener luena relacion y funcionamiento

familiar, sobre todo con el paciente, también estpo para sufrir una menor sobrecarga.
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Por otra parte, muchos de los cuidadores que pamton en los estudios,
encontraron cierta falta de apoyo por parte deséodtarios (Bonacasa et al., 2019; Geng et
al., 2018; Reina et al., 2017), en cuanto a cong@emejor la enfermedad, las fases de la
evolucion u obtener entrenamiento y habilidadea pgrcer adecuadamente el cuidado. Es
por ello que resulta de suma importancia, estableea buena comunicacion y relacién

con este sector, lo que hara que la sobrecargarsgea

Es importante también destacar que, los pacieniese encuentran en este estadio,
estan muy proximos al fallecimiento (Al-Daken y Adwin 2018; Ciro y Liliana, 2012,
Delalibera et al., 2018; Geng et al., 2018; Reinale 2017; y Li et al., 2013). Para los
seres queridos es dificil asimilar la posibilidagl este final. Por ello, cuando aumenta la
percepcion de que esto ocurra o0 se observa direntanempeoramiento en la salud del
paciente (Delalibera et al., 2018; Renovanz eR8ll8; y Trevino et al., 2018), se generan
consecuencias muy negativas que afectan al cuidedgue aumenta la sobrecarga. No
obstante, algunos cuidadores encuentran cierto adsgsc ante el fallecimiento.
Normalmente han convivido con el enfermo, obsergasul evolucion y viviendo con su

dolor, por lo que el fin de este sufrimiento pusdponer cierto alivio para el cuidador.

En menor medida, autores como Ciro y Liliana (2042)-Daken y Ahmad (2018),
parecen hallar cierta relacion entre un nivel m&e e educacion, y el posible aumento de

la sobrecarga, por contar con menos habilidadestyaras para ejercer el rol.

Una de las consecuencias de la elevada sobreasda, aparicion de sintomas
somaticos y la afectacion de la calidad de vidaotuso descuidar la propia salud y
autocuidado en favor del enfermo, tal y como afiriidood et al. (2019) en su estudio.
Ademas, ejercer la tarea de cuidador, supone dégicaichas horas al dia (Bonacasa et
al., 2019; Van Roij et al., 2019). Esto genera gmela mayoria de los casos, se haga dificil
continuar con una vida normal o realizar las agtdes diarias y de ocio que se hacian
anteriormente. También implica la posibilidad déafaal trabajo, pudiendo incluso dejarlo
definitivamente (Ciro y Liliana, 2012; Geng et #&2018; Palacio et al., 2018). Junto al
hecho de tener que desplazarse para recibir ahti@tto (en muchas ocasiones) o tener

gue sumir determinados costos, esto hace que agifiaetdarga econdmica de la familia.
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Por ultimo, y de acuerdo con la gran mayoria destigaciones de esta revision, las
consecuencias psicoldgicas son de las mas relsv&@#eha comprobado que la sobrecarga
del cuidado produce efectos psicoldgicos de eleiragartancia en el cuidador, lo que a su
vez aumenta la sobrecarga, que también genera am&eauiencias negativas, lo que
produce una retroalimentacion entre ellas en fadmairculo vicioso. La mayoria de los
autores coinciden en que el cuidado de un pacearteancer avanzado en si mismo, mas
aun si ya se sufre sobrecarga, generan sintomassgiglad y depresion (Geng et al., 2018;
Reina et al., 2017; Wood et al., 2019) y otras eonencias que se derivan de ellos, como
miedo, preocupacion, abatimiento o cansancio (Baswet al., 2019). Asi mismo, también
se pone de manifiesto que aquellos cuidadores istaria clinica de trastornos ansiosos o
depresivos, anterior al rol de cuidador, estan esims a la recidiva de estos trastornos.
Como consecuencia, algunos autores exponen queéqglas&ion de ciertos factores de
proteccién ayuda a la disminucién de la sobrecarga.

De acuerdo con Al-Daken y Ahmad (2018), proporaiotaidados de apoyo al
cuidador ayudaria a prevenir los sintomas psicot&gderivados de la tarea de cuidar. Por
su parte, Geng et al. (2018) proponen estables@nsas de atencion de salud mental e
intervenciones, dirigidas a las necesidades de sslicosocial, mental y fisica para reducir
el riesgo de afectacidon en el cuidador. Asi, unanhuforma de incorporar apoyo
psicolégico a los cuidadores, seria realizar sesignupales e individuales para trabajar los
sintomas emocionales (Bonacasa et al., 2019). rBgudar las emociones y conseguir un
mejor ajuste emocional e incrementar la autoefeca®l cuidador, tal y como reportan
Palacio et al. (2018), se pueden potenciar losrgesucognitivos y las estrategias de
afrontamiento, a través de la expresion de emosigngeseos, y tareas de resolucién de
problemas. Por dltimo, identificar y tratar las emidades psicosociales del cuidador

ayudarian a reducir el estrés y aumentar sus tatés para cuidar (Trevino et al. (2018).

En cuanto a las posibles limitaciones de los estuilicluidos en esta revision, la
forma de medir las variables o factores que gendeasobrecarga es general, utilizando
diferentes cuestionarios en funcion de la medicoue se realice. Ademas, las
investigaciones se centran, segun su objeto ddiestn ciertas consecuencias negativas

del cuidado. Asi pues, en el estudio de Delaliral. (2018) se valora la ansiedad,
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depresion y somatizacion con el Inventario de $&ia® Psicopatoldgicos (BSI) de
Derogatis y Melisaratos (1983), y la sobrecargacdelador con el Zarit Burden Interview.
La misma escala de Zarit es utilizada por Reina.ef2017). Por su parte, Ciro y Liliana
(2012) utilizaron el instrumento para medir la datl de vida en la familia de Ferrell et al
(2005). Los autores Al-Daken y Ahmad (2018) empmeael inventario de la carga del
cuidador (CBI), y midieron la calidad del suefio ebRittsburgh Sleep Quality Ind (PSQI).
Para el estudio que llevaron a cabo Renovanz e{(2808), estos desarrollaron el
Caregivers Perspective Questionnaire (CPQ), y tomal Distress Thermometer (DT) de

la National Comprehensive Cancer Network (Alemap&p evaluar el distrés psicologico.

Tal y como puede comprobarse, no se encuentra esticoario especifico para
medir sobrecarga del cuidador de pacientes corec@vanzado. Tampoco se encuentran
estudios que incluyan todos los factores y varfallee se aglutinan en esta revision. Por
tanto, poder desarrollar un inventario especifia@puidadores de pacientes con cancer en
un estadio avanzado permitiria valorar la sobrecgige sufre el cuidador y establecer un

protocolo de intervencidn para reducirla o preveaiaparicion.

Otra de las limitaciones importantes que se encae@n las investigaciones que se
incluyen, es que en nuestro pais apenas se haddlex cabo investigaciones en esta
tematica. De hecho, tan solo el estudio de Bonagtagh (2019) se ha llevado a cabo en
una ciudad espafiola. Dada la importancia, que srieldra en esta revision, sobre la
necesidad de proteger a los cuidadores de paciemtesancer en un estadio avanzado, se

considera necesario incrementar el nUmero de igaeshnes respecto a este tema.

Por todo ello, se entiende que resultaria muy ipogiiara esta poblacion que, desde
los centros sanitarios, y mas concretamente desdpsicooncologia, se propusieran
programas y cursos a los cuidadores que lo requi&a ofreceria asi, la posibilidad de
trabajar con los implicados las variables que ydtuen la sobrecarga, y se les dotaria de

herramientas para realizar el cuidado mas efecangany prevenir su propia salud.

En conclusién, la evidencia cientifica confirma quwen independencia de la
procedencia y del tipo de cancer padecido, losacigices de pacientes con cancer avanzado
reportan altos niveles de carga, por lo que lastigacion se hace necesaria en este sector.
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ANEXO I. Tabla 1 resumen de los articulos incluidos en esta revision

Articulo Muestra

Objetivo/s Resultados destacados

Alandete y Jiménez

(2018) avanzado.

-Pacientes con cancer psicoterapéutica para mejorar la

-Abordar dimensiones como la

vulnerabilidad, ansiedad, miedo a la muerte,
falta de control de la enfermedad o deterioro
de calidad de vida de forma terapéutica, como
objeto de la intervencion terapéutica.

-Establecer ejes de intervencion

salud y calidad de vida de los
pacientes con cancer avanzado.

-111 cuidadores de
pacientes con cancer.

Al-Daken y Ahmad
(2018)

Evaluar el nivel de carga y la -Alto nivel de carga.

calidad del suefio entre cuidadores-Pobre calidad de suefio.

familiares de pacientes con cancer-Cuidados de apoyo para reducir la carga y
Examinar los predictores de carga.mantener el rol de cuidador.

-132 cuidadores de

Bonacasa et al. (2019) " .
pacientes con cancer.

Obtener informacion especifica  -Tipos de cuidados mas frecuentes:

sobre las caracteristicas acompanar al paciente, mediar entre ellos y
demogréficas, tipos de cuidado  los sanitarios, y ayudarles en las tareas
proporcionado, sintomas que llevadiarias.

a la carga, impacto del cuidado en-Consecuencias negativas en los cuidadores:
la calidad de vida y necesidades neansancio, menos tiempo libre, cambios en la
cubiertas de cuidadores de rutina de la vida diaria, menos tiempo libre, y
pacientes con cancer. sintomas emocionales y fisicos.

Ciro y Liliana (2012) -209 cuidadores.

- Cuidadores con una percepcion negativa de
su calidad de vida.

-Dimensiones mas afectadas en los
participantes: fisica, psicologica y bienestar
social.

Describir la percepcion de la
calidad de vida de cuidadores
familiares de adultos con cancer.

-75 cuidadores.

-Mayoria del sexo
Delalibera et al (2018) femenino.

-Mayoria son hijas del

paciente.

Describir la prevalencia de la

sobrecarga y la sintomatologia  -Personas mas implicadas en los cuidados del
psicopatoldgica de los cuidadores paciente presentan mas sobrecarga y son mas
familiares en cuidados paliativos e propensas a la sintomatologia

identificar las circunstancias psicopatoldgica.

asociadas.
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Geng et al. (2018)

-30 estudios.
-21.149 cuidadores
aproximadamente se
evaluaron en los
estudios.

Estimar la prevalencia de la
depresioén en cuidadores de
pacientes con cancer.

Identificar factores que afectan la
depresion y calidad de vida de
cuidadores.

-Alta prevalencia de depresion en cuidadores.
-Numerosos factores podria afectar la
depresion y calidad de vida de los cuidadores.

Li et al. (2013)

-25 articulos

publicados en inglés y

chino, de enero de
2000 a marzo de 201
-Poblacion: parejas
gue estan afrontando
el cancer.

2publicada sobre el proceso de estres

Describir la investigacion reciente L . . _
-Experiencia negativa del cuidado: menor

salud mental, menor salud fisica, menor

en la experiencia conyugal del calidad de vida.

cuidado de pacientes con cancer.

Li y Loke (2013)

-35 articulos

publicados en inglés y

chino, de enero de
1996 a julio de 2012.

-Un programa de intervencion especialmente
diseflado para mejorar los aspectos positivos
de la atencion prestara apoyo a los cényuges
gue cuidan a pacientes con cancer.

Sintetizar y evaluar los aspectos
positivos del cuidado e identificar
futuras direcciones de busqueda.

Palacio et al. (2018)

-50 cuidadores.
-Mayoria del sexo
femenino.

Identificar la influencia de los
factores psicol6gicos como -Resiliencia, competencia percibida,
competencia percibida e regulacion emocional y aspectos positivos del
inteligencia emocional sobre la  cuidado, constituyen factores protectores de la
carga de cuidadores de pacientes carga del cuidador.

con cancer avanzado.

Reina et al. (2017)

-10 cuidadores de
pacientes con
enfermedades
oncoldgicas en fase
avanzada.
-Mayoria del sexo
femenino.

Determinar las creencias en salud yPercepcion de sobrecarga intensa.

la percepcion de sobrecarga en losPercepcion de amenaza a la salud a partir de
cuidadores de pacientes con su desempeiio.

enfermedades oncologicas en fase-Barreras y dificultades en el apoyo del
avanzada. personal sanitario.
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Renovanz et al. (2018)glioma.

. - Carga alta en cuidadores y pacientes con
Valorar el apoyo necesitado con un 9 yp

. . . glioma.
cuestionario estructurado simple. . : .

. : . -Los cuidadores de pacientes recibiendo
Estudiar la carga psicosocial y

: . guimioterapia sufrieron mas sobrecarga que
apoyo requerido de los cuidadores . .
los propios pacientes.

-232 pacientes con

-187 cuidadores.

Trevino et al. (2018)

-540 cuidadores de -Carga emocional entre los cuidadores de
pacientes con cancer Examinar si el cuidado de pacientesancer, con riesgo incrementado de sufrir
avanzado (grupo con cancer avanzado supone un episodios de ansiedad y depresion.
experimental). riesgo para episodios de depresionSon necesarios servicios clinicos que asisten,
-9.282 participantes dey ansiedad en relacion con la previenen y tratan la depresion y ansiedad,
poblacion general poblacion general. para reducir la carga del cuidador y mejorar la
(grupo control). salud mental.

Van Roij et al. (2019)

-Compromiso social: barreras durante el
Explorar las consecuencias socialggroceso de enfermedad.
del cancer avanzado experimentaddédentidad social: sentimientos de aislamiento
por pacientes y sus cuidadores  social.
familiares. -Redes sociales: el valor de las relaciones
aumenta desde el diagnaostico.

-18 pacientes con
cancer avanzado y 15
cuidadores informales.

Villalobos et al.
(2019)

Facilitar el afrontamiento y
concienciacion del prondéstico.

Conseguir una integracion - o
. ) > ... _-Técnicas de comunicacion avanzada son
-Pacientes con cancertemprana de los cuidados paliativos

. esenciales para la integracion temprana de los
avanzado y sus y planear el cuidado. ) " . .
. ) N cuidadores paliativos, facilitar la conciencia
cuidadores. Mejorar la coordinacion y la

O . . (del diagndstico.
continuidad del cuidado, a través de 9
una buena colaboracion y
comunicacion interprofesional.

Wood et al. (2019)

Examinar la asociacion entre las -Deterioro de la salud, la productividad en el
caracteristicas clinicas de los trabajo, la actividad y la salud relacionada con
pacientes y la carga humanistica dia calidad de vida, que incrementa la carga en
los pacientes y cuidadores. los cuidadores.

-Pacientes con cancer
de pulmén avanzado y
sus cuidadores.
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