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RESUMEN

Introduccion. El cancer es un grave problema de salud publica y su
afrontamiento se ha convertido en un desafio para quien sufre la enfermedad y
su entorno. Los cuidadores padecen en su calidad de vida los efectos negativos
de la enfermedad.

Objetivo. Estudiar la relacion entre la calidad de vida de las personas que
prestan cuidados a familiares que estan sufriendo un proceso oncolégico, y su

impacto en el afrontamiento de la enfermedad y la evolucién del paciente.

Material y métodos. Revision sistematica de articulos cientificos publicados los
altimos cinco afios en las bases de datos de PubMed, Web of Science y
Cochrane, sobre la calidad de vida de los cuidadores de personas que estan
sufriendo en un proceso oncoldgico y su impacto en el afrontamiento y evolucién
del paciente. Los MeSH mas relevantes fueron: [Cancer], [Quality of life], [Impact]

y [Nursing interventions].

Resultados. Se seleccionaron 13 estudios, dando lugar a una muestra conjunta
de 49.088 personas, entre pacientes y cuidadores. Los principales hallazgos se
orientaron a la carga experimentada por el cuidador informal. La evolucién
negativa del paciente se relacion6 con la calidad de vida de su cuidador. Las
intervenciones enfermeras fueron encaminadas a favorecer el afrontamiento del

proceso clinico, actuando sobre la diada paciente — cuidador.

Conclusion. El cuidado de una persona oncolégica afecta a quien lo asume,
influyendo en la evolucion del paciente. Es imprescindible implementar
intervenciones enfermeras encaminadas al incremento de la calidad de vida de

ambos.

Palabras clave. Calidad de vida, cancer, intervenciones enfermeras, cuidador

informal.



ABSTRACT

Introduction. Cancer is a serious public health issue and its coping has become
a challenge both for those who suffer from it and their close environment.
Caregivers often experience a decline in their quality of life by the negative effects
of the disease.

Objective. To study the connection between the quality of life of people who care
for relatives undergoing an oncological process as well as its impact on the way

the illness is faced and the patient’s progress.

Material and method. A systematic review of scientific articles published in the
past five years in PubMed, Web of Science and Cochrane databases, focusing
on the quality of life of caregivers of cancer patients and its impact on the patient’s
coping and progression. The most relevant MeSH terms used were: [Cancer],
[Quality of life], [Impact] and [Nursing Interventions].

Results. A total of 13 studies were included giving rise to a combined sample of
49,088 people, including both caregivers and patients. The findings were pointed
to the burden experienced by informal caregivers. The patient's negative
outcome was related to the impact the disease had on the caregiver’s quality of
life. Nursing interventions were aimed at facilitating the management of the

clinical process, acting on the unit formed by the patient and their caregiver.

Conclusion. Caring for a cancer patient affects those who assume that role,
influencing the patient’'s progression. It is essential to implement nursing

interventions aimed at improving the quality of life of both.

Keywords. Quality of life, cancer, nursing interventions, informal caregiver.
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1.

INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el cancer como el
crecimiento descontrolado de células anormales que pueden invadir tejidos
cercanos y propagarse a otras partes del cuerpo, este proceso es conocido
como metastasis. Entre los factores de riesgo asociados al desarrollo de esta
enfermedad se encuentran el consumo de sustancias téxicas como alcohol y
tabaco, una dieta poco saludable, la inactividad fisica y la contaminacién del

aire ).

El cancer representa un grave problema de salud publica y econdémico,
siendo responsable de una de cada seis muertes a nivel global, o que lo
convierte en un desafio significativo para mejorar la esperanza de vida.
Segun estimaciones de la Agencia Internacional para la Investigacion del
Céancer (IARC), en 2022 se registraron 19.976.499 casos a nivel mundial ().

De acuerdo con los datos aportados por The Global Cancer Observatory, se
estima que para 2025 habra 21.3 millones de casos nuevos de cancer en
todos los grupos de edad (de 0 a mas de 85 afios) a nivel global. En Europa,
la cifra proyectada es de 4.57 millones, mientras que en Espafia se espera

gue alcance los 293.000 nuevos casos (3).

La Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) en 2024 sefial6é que los
tipos de cancer mas diagnosticados en hombres y mujeres fueron, en orden
de frecuencia: colon y recto, mama, pulmén, pristata y vejiga urinaria. Los
datos confirman que el cancer de pulmon contintda siendo el que presenta la

mayor tasa de mortalidad ().

Las personas adultas que desarrollan algun tipo de cancer experimentan una
reduccion significativa en su calidad de vida, que afecta a las dimensiones
fisica, social y emocional. La capacidad para realizar actividades cotidianas
basicas, mantener un equilibrio emocional y conservar relaciones
interpersonales satisfactorias suele deteriorarse tras el diagnostico de esta
enfermedad. Esto se debe a diversos factores como el dolor, la fatiga, la
ansiedad y el estrés fisico y emocional que estan asociados al diagnostico y
tratamiento, lo que puede provocar cambios en los roles familiares y

laborales. En este contexto cobra especial relevancia la capacidad de estas
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personas para realizar las actividades de autocuidado, ya que contribuyen a

mejorar los indicadores de calidad de vida ().

El tratamiento de los pacientes mayores con cancer se enfoca en mejorar su
calidad de vida, dejando en segundo plano la supervivencia a largo plazo.
Este abordaje requiere una atencion integral, interdisciplinaria y holistica, que
abarque todas las etapas del cuidado. En el caso de pacientes mayores de
80 afnos que reciben atencion en el hogar, la calidad de vida parece estar
influenciada por factores como el estado funcional, comorbilidades, edad,
vivir en soledad, la necesidad de servicios domiciliarios, una situacion

econdmica precaria y la falta de una red social amplia (7).

Ademas del impacto que la propia enfermedad tiene en la calidad de vida, las
personas con recursos econdmicos limitados pueden presentar un deterioro
aln mayor, ya que las preocupaciones financieras se suman a las afecciones

fisicas y emocionales, independientemente de la edad ).

La calidad de vida es, por tanto, un objetivo fundamental en el cuidado del
paciente oncoldgico. La OMS la define como la percepcién que un individuo
tiene de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y el sistema de
valores en el que vive, y en relacibn con sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones. Es un concepto amplio que incluye la actividad
fisica, el estado psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones
sociales, las creencias personales y la relacién con las caracteristicas del
entorno (s). En este sentido, es importante conocer la relacién que guarda la
calidad de vida de los pacientes con la de sus familiares, siendo la definicion
de cuidados paliativos la que se presenta como un enfoque que busca el
cuidado de ambas partes, abordando los problemas asociados con
enfermedades que amenazan la vida (9). De acuerdo con esto, uno de los
principales objetivos de los cuidados paliativos debe ser disminuir la carga a
la que se enfrentan los familiares que apuestan por cuidar, vinculada con
afrontar los problemas fisicos, sociales y econdmicos derivados de la

enfermedad (10).

La prestacibn de cuidados enfermeros en pacientes oncologicos es

fundamental en todo el proceso asistencial para lograr un plan terapéutico

optimo. Para ello es necesario alcanzar una atencion integral, apoyada en un
2



2.

enfoque holistico y empatico, orientada a la satisfaccion de las necesidades

basicas y a la promocién del autocuidado siempre que sea posible (11).

Cuidar a personas oncologicas, en todas las etapas del proceso clinico,
implica afrontar tanto la carga laboral como la presion emocional, lo que
puede desencadenar fatiga emocional, estrés y burnout (i12,13. Rasgos
positivos como la resiliencia y el trabajo en equipo aumentan la satisfaccion,
mejorando la calidad de vida de los profesionales y los cuidados ofrecidos

(14).

Es fundamental implementar medidas que aseguren el confort y alivio del
paciente, cubriendo sus necesidades basicas y explorando, siempre que sea
posible, su percepcidn sobre el cuidado recibido, la satisfaccion alcanzada y
su calidad de vida. Este enfoque reafirma la importancia de los cuidados
enfermeros como pilar esencial para mejorar el bienestar global de los
pacientes oncologicos (1,15. En el caso de los cuidados diarios en el
domicilio, la familia o las personas responsables de prestar cuidados no
profesionales cumplen una funcién esencial, ya que su acompafiamiento
influye de manera directa en la evolucion de la enfermedad, en el desarrollo
del tratamiento y en el manejo de los efectos secundarios asociados al
cancer. Esto pone de manifiesto el papel de gran importancia que la persona

gue cuida tiene en la trayectoria del paciente ().

JUSTIFICACION

Las personas encargadas del cuidado de pacientes con cancer desempefian
un papel fundamental en la obtencion de un prondstico favorable, ya que su
apoyo tiene un impacto directo en la evolucion, el tratamiento y el manejo de
los eventos adversos asociados al cancer. Sin embargo, la carga de la
enfermedad no se limita al paciente, sino que afecta a quienes asumen su
cuidado. Esta directamente relacionada con desafios como la incertidumbre
ante el diagndstico, la duracion y el prondstico impredecible de la
enfermedad. También se asocia a las fases agudas que, en ocasiones, son
recurrentes; a los tratamientos prolongados y sus efectos secundarios; y a

los frecuentes ingresos hospitalarios (1e).



El cuidado de la persona oncoldgica supone una carga que tiene un impacto
directo en la calidad de vida de las personas cuidadoras, disminuyéndola a
medida que aumenta la demanda del cuidado. Esta sobrecarga se manifiesta
en diversas dimensiones: fisica, psicoldgica, financiera y social. En el ambito
emocional, es especialmente significativo el sufrimiento que experimenta el
familiar que cuida al presenciar el impacto prolongado del cancer en su ser
querido. La resiliencia familiar, entendida como la capacidad para enfrentarse
y recuperarse ante la adversidad, desempefia un papel de gran importancia
en la calidad de vida del cuidador, especialmente frente a los factores
estresantes derivados del diagndstico de la enfermedad. Existe una relacion
directa entre un alto nivel de resiliencia familiar y el mantenimiento de una
calidad de vida general adecuada. En este contexto, la comunicacion se
presenta como un factor esencial para afrontar la adversidad, ya que facilita
la comprension de las necesidades del paciente y promueve la capacitacion
de los familiares para tomar decisiones informadas y enfrentar los desafios

de manera eficaz y resolutiva (16,17).

Considerando la influencia que tiene el bienestar del cuidador en el pronéstico
del paciente, es esencial centrar los esfuerzos en mejorar la calidad de vida
de aquellos que acompafan durante el proceso de enfermedad a personas

con cancer (10).

Las intervenciones enfermeras enfocadas en promover el autocuidado de
familiares, junto con estrategias de apoyo para el cuidado tanto del paciente
como del entorno familiar, han demostrado tener un impacto positivo en su
bienestar, sobre todo en los aspectos psicoemocionales y sociales. El
enfoque principal de estas intervenciones es tratar al paciente y a la figura
cuidadora como una unidad, ya que ambos se ven afectados por la
enfermedad. Si no se atienden las necesidades del cuidador, su bienestar
fisico, mental y social puede verse afectado, comprometiendo la calidad de
la atencion que ofrece al paciente. Este enfoque integral es clave para
mejorar la calidad de vida tanto de las personas que cuidan como de los
pacientes oncolégicos (1s,19). El dolor y el duelo son experiencias comunes en
quienes atraviesan la enfermedad oncoldgica, el duelo no solo incluye la

pérdida de seres queridos, sino también cambios significativos en la familia 'y



la alteracion de los roles que se produce en el hogar. Las estrategias de
cuidado deben estar encaminadas a identificar estas dificultades y ofrecer el

apoyo adecuado (20).

El bienestar de los cuidadores esta estrechamente relacionado con su calidad
de vida y los cuidados ofrecidos al paciente con cancer. Si no se atienden
sus necesidades, su salud se ve afectada, lo que impacta directamente en la
evolucion del paciente. Por ello, es esencial intervenir para promover su

bienestar.

Por todo lo anteriormente expuesto se ha planteado estudiar la relacion entre
la calidad de vida de las personas que prestan cuidados a familiares que
estan sufriendo un proceso oncolégico y su impacto en el afrontamiento y la

evolucion del paciente.



3. OBJETIVOS
3.1. Objetivo principal

Estudiar la relacion entre la calidad de vida de las personas que prestan
cuidados a familiares que estan sufriendo un proceso oncoldgico y su impacto

en el afrontamiento de la enfermedad y evolucion del paciente.

3.2. Objetivos especificos

e Identificar el impacto fisico, psicolégico y social en las personas que
cuidan a familiares que atraviesan un proceso oncoldogico.

e Analizar la influencia de diversos factores en la calidad de vida de los
cuidadores informales de pacientes con cancer.

e Describir si los cuidados enfermeros y las intervenciones destinadas a
mejorar la calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes

oncolégicos generan beneficio.

4. METODOLOGIA

4.1. Disefio

Revision sistematica de articulos cientificos sobre la calidad de vida de las
personas que prestan cuidados a familiares que estan sufriendo en un
proceso oncoldgico y su impacto en el afrontamiento y evolucion del paciente.
Ademas, se identificaron articulos que permitieron determinar el impacto

positivo que tienen los cuidados enfermeros en los cuidadores informales.

4.2. Criterios de inclusién

Se incluyeron articulos cuyo enfoque estuviera centrado en el impacto sobre
la calidad de vida de los familiares que cuidan a pacientes oncoldgicos
adultos, tanto en el hospital como en el domicilio, asi como en su repercusion
en la evolucién y los cuidados del paciente, independientemente del estado

en el que se encontrase dentro de su proceso clinico.

4.3. Criterios de exclusion

Se excluyeron aquellos articulos que se centraban exclusivamente en tipos

especificos de cancer o que no trataban sobre los pacientes o cuidadores



dentro del contexto de quienes padecen las consecuencias de la enfermedad.
Asimismo, también fueron excluidos articulos que solo abordaban el tema

desde la perspectiva del cancer infantil.

4.4. Fuentes de informacion y estrategias de busqueda

El periodo de busqueda comenzo el 19 de diciembre de 2024 y se prolongo
hasta el 25 de abril de 2025. Se consultaron las bases de datos PubMed,
Web of Science, Scielo, Scopus, Google Scholar y Cochrane.

Finalmente se seleccionaron revisiones sistematicas, ensayos clinicos y
meta-analisis publicados en los dltimos 10 afios, en inglés, espafiol y
portugués, de las siguientes bases de datos: PubMed, Web of Science y
Cochrane. Los articulos relevantes se identificaron empleando los siguientes
descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) y MeSH (Medical Subject
Headings): [Caregiver], [Cancer], [Cancer patients], [Quality of life],
[Oncology], [Impact], [Burden], [Stress], [Psychological], [Physical], [Social],
[Informal caregiver] y [Family caregiver], [Nursing interventions],
[Effectiveness], [Caregiver health] [Caregiver burden], [Patient outcomes],
[Disease progression], [Advanced cancer]. Estos descriptores fueron
combinados con los operadores booleanos AND y OR, dando como resultado
las siguientes ecuaciones de busqueda para Pubmed: [Caregiver burden]
AND [Cancer patients], ([Impact] OR [Burden] OR [Stress] OR [Psychological]
OR [Physical] OR [Social] OR [Quality of life]) AND ([Caregiver] OR [Informal
caregiver] OR [Family caregiver]) AND ([Cancer] OR [Oncology] OR [Cancer
patients]), ([Nursing interventions] AND [Effectiveness] AND [Family
caregivers] OR [Informal caregivers]), ([Caregiver health] OR [Caregiver
burden]) AND ([Cancer patients] OR [Oncology]) AND ([Patient outcomes] OR
[Disease progression]), [caregiver] AND [burden] AND [quality of life] AND
[advanced cancer]. En relacion con Cochrane, los articulos se encontraron a
raiz de esta busqueda: cuidadores familiares y bienestar del paciente con
cancer. Respecto a Web Of Science, la busqueda se realiz6 en base a esta

ecuacién: oncologia AND calidad de vida AND cuidadores.



La pregunta de investigaciéon se formuld segun el esquema PICO, y se

presenta a continuacion en la Tabla 1:

Tabla 1. Esquema PICO.

P (Paciente/poblacion) Familiares encargados del cuidado de

personas con cancer.

| (Intervencion) Nivel de la calidad de vida.

C (Comparacion) No procede.

O (resultado) Impacto en el afrontamiento y evolucion del
paciente.

Fuente: elaboracion propia.
4.5. Seleccion de estudios y extraccion de datos

Para la seleccion de los estudios, se llevO a cabo una evaluacion
metodoldgica en la que, inicialmente, se revisaron los titulos y resimenes de
los articulos obtenidos, descartando aquellos que no cumplian con los
criterios de inclusion. Posteriormente, se procedid a la lectura completa de
los articulos, asegurando que se trataran de estudios relevantes que

pudiesen dar respuesta a la pregunta de investigacion planteada.

Respecto a la valoracion de la calidad de los estudios seleccionados, se
utilizé la guia de evaluacién critica Critical Appraisal Skills Program (CASPe)
(21), €n su version en espanol. Esta herramienta permitio evaluar la calidad de
los articulos segun criterios especificos, como el rigor metodoldgico y la
validez de los resultados. Para las revisiones sistematicas y meta-analisis se
establecié una puntuacién de corte de 8 o mas puntos sobre 10 items,
mientras que, para los ensayos clinicos, la puntuacidon minima establecida
fue de 9 sobre 11 items. Solo los articulos que alcanzaron o superaron estas

puntuaciones han sido considerados para el andlisis final.

Con el fin de dar respuesta a la pregunta planteada en la investigacion, se
procedié a exponer los resultados de manera clara y estructurada. Para ello,
se elabor6 una tabla de extraccion de datos localizada en el anexo |,

proporcionando una vision general de los estudios evaluados, con la
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siguiente informacién: tipo de estudio, autores, afio de publicacién, muestra,
intervencion, resultados y comentario. En la siguiente seccion se muestran

los resultados obtenidos en los estudios seleccionados.

5. RESULTADOS

5.1. Descripcion del proceso de seleccion

La basqueda basal localiz6 125.714 articulos. Después de aplicar los criterios
de inclusion y exclusion se descartaron 117.782. Se revisaron los titulos de
los 7.932 articulos restantes y se seleccionaron 102. Posteriormente, tras la
lectura de sus resumenes, se descartaron 58. Finalmente, se leyeron por
completo 44 articulos, de los cuales 13 fueron seleccionados para su analisis.
De estos, ocho fueron revisiones sistematicas (22-29), uno un meta-analisis (3o)

y cuatro ensayos clinicos (31-34).

En la siguiente pagina se muestra el diagrama de flujo que representa

graficamente el proceso de seleccion y descarte de los articulos (Figura 1).



IDENTIFICACION DE ESTUDIOS MEDIANTE BASES DE DATOS

BASES DE DATOS (n = 3):
PubMed (n = 125.698)
Cochrane (n=12)

Web of Science (n = 4) Articulos descartados segin
los criterios de inclusion y

Total de articulos: n = 125.714 | =—==> exclusién: (n = 117.782)

Il

Primera seleccién de articulos: Articulos descartados tras leer el
titulo, siguiendo los criterios de

(n=7.932) inclusion y exclusion: (n = 7.830)

Identificacion

Segunda seleccion de articulos: Articulos descartados tras leer el
resumen, siguiendo los criterios de

c
o n=102 . 3
E ( ) inclusion y exclusion: (n = 44)
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v
Tercera seleccién de articulos: Articulos descartados tras la lectura
_ completa, siguiendo los criterios de
(n=44) S I
inclusién y exclusion: (n = 28)

—

Cuarta seleccion de articulos:

(n=16)
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E Articulos excluidos tras ser evaluados
2 con CASPe: (n = 3)
)
£
w
c
©
g Seleccion final de articulos:
E (n=13)
Figura 1. Diagrama de flujo. Fuente: elaboracion propia.

5.2. Calidad metodoldgica

Todos los articulos incluidos en la revision fueron seleccionados en
funcion de su calidad metodoldgica, habiendo superado previamente el
proceso de evaluacion mediante la herramienta CASPe. La puntuacion
media de las revisiones sistematicas y meta-andlisis fue de 9. De los
nueve articulos, uno tuvo una puntuacion de 8 (25), siete alcanzaron un 9
(22-24,26,28,29) Y UNO logro la puntuacion maxima de 10 (27) sobre 10 items.
Respecto a los cuatro ensayos clinicos, la puntuaciéon media fue de 9,
siendo la misma para todos ellos, sobre 11 items (31-34), COMO Se muestra

en los Anexos Il y lll, respectivamente.

5.3. Caracteristicas de los estudios

Se seleccionaron 13 articulos que analizaron un total de 301 estudios. La

muestra de las revisiones sistematicas y meta-analisis fue de 48.296
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participantes, mientras que para los ensayos clinicos fue de 792. En total,
la muestra combinada de los distintos tipos de estudios incluidos fue de
49.088 personas. Es importante destacar que la muestra incluyo
pacientes, cuidadores e incluso diadas paciente-cuidador, consideradas
como una unidad de analisis por ser el objetivo central del estudio.

Los articulos analizados se centraban en personas cuidadoras mayores
de edad, principalmente entre los 45-65 afios, siendo en su mayoria

mujeres.

Cuatro revisiones sistematicas analizaron el impacto en la calidad de vida
y el bienestar de los cuidadores (22-25. Otras cuatro revisiones
sisteméaticas (26-29) Yy un meta-analisis (30) evaluaron las intervenciones
psicosociales y de apoyo dirigidas a los cuidadores. Dos ensayos clinicos
abordaron la evaluacion de intervenciones especificas para mejorar la
confianza y la capacidad de los cuidadores para prestar cuidados (31,32).
Por udltimo, dos ensayos clinicos relacionados entre si estudiaron la
asociacion que hay entre las intervenciones enfocadas al cuidador y la

supervivencia del paciente (33,34).

A continuacién, se muestra de forma esquematica la informacion que se
ha expuesto anteriormente sobre la clasificacion de los estudios segun

disefio y objetivo (Figura 2).
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REVISIONES SISTEMATICAS

U

Analisis del impacto en la calidad de vida y
el bienestar de los cuidadores (22-25).

Evaluacion de las  intervenciones
psicosociales y de apoyo dirigidas a los
cuidadores (26-29).

META-ANALISIS

U

Evaluacion de las intervenciones
psicosociales y de apoyo dirigidas a los
cuidadores (30).

ENSAYOS CLiNICOS

U

Evaluacién de intervenciones especificas
para mejorar la confianza y la capacidad
de los cuidadores para prestar cuidados
(31,32).

Estudio de la asociacién que hay entre las
intervenciones enfocadas al cuidador y la
supervivencia del paciente (33,34).

Figura 2. Distribucién de los estudios segun su disefio metodoldgico y el objetivo de andlisis.

Fuente: elaboracion propia.
5.4. Exposicion narrativa de los resultados

Se presentan los resultados del analisis de los articulos seleccionados en
la revision, organizados segun los objetivos principal y especificos del
estudio (ver Anexo |, tabla de extraccion de datos). Para adquirir un mayor
conocimiento fue imprescindible adoptar una perspectiva global e
internacional, por ello los estudios seleccionados reflejan el objetivo de
estudio en diversas regiones del mundo, con una fuerte representacion de
América, principalmente de Estados Unidos, Canada, México y Colombia
(23,25,26,29-34). ENn Asia, los estudios incluidos fueron realizados en Corea del
Sur, China, Taiwan, Japon, Singapur, Vietnam y Tailandia (22,24,25,27,28,30).
Europa esta representada por paises como Reino Unido, Francia, Italia,
Espafia, Noruega, Alemania, Paises Bajos, Polonia, Serbia y Turquia, en
los que se realizaron parte de los estudios incluidos (25-27,29-31,33,34). Por

ultimo, Oceania esta representada por algunos articulos que incluyeron

12



estudios realizados en Australia (22,26,30).

5.4.1. Relacion entre la calidad de vida del cuidador y la evolucién del
paciente oncoldgico

Varios estudios (23-2832,34) aportaron informacion relevante sobre la
relacion que guarda la calidad de vida de los cuidadores de personas con
cancer y la evolucion de estos. Ademas, se hizo mencion a la importancia
gue reside en la resiliencia del cuidador, entendida como la capacidad
para afrontar de manera positiva las adversidades. Esta resiliencia se
encontré estrechamente ligada a la de los pacientes, lo que demostré que

se influian mutuamente (22).

La revision sistematica realizada por Mollaei et al. (22, concluyé que la
resiliencia se ve afectada por diversos factores, como el apoyo social
percibido, la edad, la salud fisica y mental del cuidador y la calidad de vida
de ambos. El apoyo social se asocié con un aumento de la resiliencia en
los cuidadores, mostrando una relacion significativa (p<0,01), con un
coeficiente de correlacion r=0,214 en pacientes y r=0,570 en cuidadores.
La ansiedad, por el contrario, estableci6 una relacion negativa y
significativa con la resiliencia (p<0,01; r=-0,383), al igual que la depresién
(r=-0,468). Se identific6, de forma significativa, la relacion positiva
existente entre la calidad de vida de pacientes y cuidadores (p<0,01;
r=0,28), confirmando parte del objetivo de estudio. Un mayor apoyo social
puede reducir la sobrecarga del cuidador, al igual que una mayor
resiliencia puede mejorar su calidad de vida. En relaciébn con las
conductas de afrontamiento, se observd que los pacientes con cancer
hicieron frente a su situacion a través de las esferas fisica, emocional y
familiar. Estas conductas fueron fundamentales para mejorar el bienestar

fisico del paciente y emocional de los cuidadores.

Asimismo, se encontrd que la relacion entre la resiliencia del paciente y la
del cuidador se reforzé basandose en una buena comunicacion (23,27) y un
entorno de apoyo, ayudando a disminuir los efectos negativos de la
enfermedad. Sin embargo, la alta responsabilidad que asumieron los

cuidadores fue el origen del desarrollo de depresion y ansiedad,
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resaltando la importancia de atender su estado de salud y su bienestar

(22).

Al igual que antes se mencionaba la influencia mutua existente entre el
paciente y su cuidador, también es importante tener en cuenta el impacto
que tiene la percepcion del propio paciente sobre su situacion, conocida
como carga autopercibida (22,27). Para abordarla, se desarrollaron
intervenciones dirigidas a reducir tanto la carga fisica y emocional del
paciente, como la carga familiar. El afrontamiento fue considerado un
bloque dividido en dos partes complementarias: actitudes de
afrontamiento y conductas de afrontamiento. Las actitudes de
afrontamiento hacen referencia a la tendencia psicoldgica estable de una
persona ante un suceso Yy las conductas de afrontamiento son las
actividades que, en relacion con ese suceso, desarrolla esa persona.
Aungue las intervenciones iban enfocadas a los pacientes, la disminucion
de su carga también redujo la carga del cuidador, ayudando a que el
paciente disminuyese la percepcion que tenia sobre ser una carga para
su entorno (27). El afrontamiento también fue objetivo de estudio en el
ensayo clinico de Porter et al. 2, en cambio, en este caso fue
encaminado a conseguir la autoeficacia del cuidador ante el dolor del
paciente. La intervencion, que educd sobre el dolor y permitié el desarrollo
de habilidades para enfrentarse a él, al enfocarse a la diada paciente-
cuidador, demostré que el principal efecto beneficioso se observé en la
satisfaccion con el cuidado (p<0,01), con una diferencia en el tamafio del

efecto 0,41 puntos entre el grupo de intervencion y el grupo de control.

Uno de los principales factores que afecto a la calidad de vida tanto de los
pacientes como de sus cuidadores fue la incertidumbre. Su gestion fue el
objetivo principal de estudio del 71,3% de los articulos incluidos en la
revision sistematica realizada por Guan et al., con efectos positivos en el
65% de las intervenciones llevadas a cabo. Segun la teoria de Mishel
sobre la incertidumbre en la enfermedad, esta surge de la falta de
informacion o conocimientos suficientes para afrontar la enfermedad (2s).
El estudio realizado por Heckel et al. en 2018 (29) tuvo por objetivo

determinar si las lineas telefonicas de ayuda eran utiles para favorecer el
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bienestar de los cuidadores, en funcion de las necesidades emocionales
y de informacion que pudiesen tener. Lleg6 a la conclusion de que el 74%
de los cuidadores pudo disminuir sus preocupaciones, un 78% mostré que
comenzaron a pensar en positivo y el 82% afirmo que les ayudé a pensar
detenidamente. Ademas, una segunda revision de este estudio aporto6 los
siguientes datos: el 95% de los cuidadores afirmé que valié la pena
participar en la intervencion, un 82% lo considero relevante para su salud,
el 96% de las personas cuidadores confio en la informacion y los consejos
gue las enfermeras aportaron, siendo un 89% de ellos los que valoraron
a las enfermeras como una gran ayuda. Por ultimo, respecto a los
servicios comunitarios y enlaces de ayuda, el 91% de los participantes lo

valoraron de forma muy positiva.

Cabe destacar la importancia de conocer el efecto de las intervenciones
a largo plazo, puesto que este suele ser desconocido. En las estudiadas
por Heckel et al. y Porter et al. se demostr6 que fueron,
fundamentalmente, efectivas entre los tres primeros meses, influyendo
principalmente en la calidad de vida, la depresion, la ansiedad y el
bienestar mental del cuidador, especialmente cuando el enfoque era

psicoeducativo o psicoterapéutico (29,32).

Es fundamental que las intervenciones dirigidas a ambos grupos
proporcionen la informacion necesaria para reducir la incertidumbre. Esto
no solo beneficia a los cuidadores, sino que también influye directamente
en la evolucion del paciente, ya que la calidad de vida del cuidador
determina la atencion que este brinda al paciente. Ambos se afectan
mutuamente, y si el bienestar del cuidador es positivo, se vera reflejado

en la calidad de vida y los resultados del paciente con cancer (2s,34).

5.4.2. Impacto que tiene estar al cargo del cuidado de una persona

oncolbgica en la salud fisica, mental y social del cuidador

Es evidente la existencia de un impacto negativo en las esferas fisica,
mental y social de las personas que se encargan del cuidado de quienes
sufren cancer (23-25,34). Diversos factores influyeron en la calidad de vida

del cuidador, afectando a las tres esferas principales. La carga y la
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duracion del cuidado, el nivel educativo, la presencia de enfermedades
cronicas, el nivel socioecondmico, la situacion laboral o el sexo del

cuidador son algunas de las multiples variables implicadas (22,23,24).

La revision sisteméatica realizada por Delalibera et al. (25) concreté que la
mayoria de cuidadores que sufrian sobrecarga eran mujeres,
principalmente familiares y conyuges de los pacientes, segun el analisis

gue siete estudios realizaron sobre cuidadores y pacientes.

Ochoa et al. (23), en su revisidn sistematica, detall6 el impacto del cuidado
en las personas encargadas de ellos segun las fases de la enfermedad,
destacando que los efectos mas significativos se producen en los ambitos
emocional, fisico y social, en ese orden de mayor a menor impacto
conocido. El impacto fisico vario en cada fase, siendo su aumento
proporcional a la intensidad de los cuidados que requiere el paciente. El
impacto emocional estuvo marcado principalmente por ansiedad,
depresion y sufrimiento general, presentes en el 17%, 38% y 10% de los
articulos seleccionados para el estudio (23, respectivamente; siendo
factores relevantes en todas las fases. Concretamente, se identificé una
prevalencia de depresiéon del 42,30% y del 46,6% de ansiedad en una
muestra amplia de 21.149 cuidadores de pacientes oncolégicos (4). El
impacto en la esfera social estuvo estrechamente relacionado con el
apoyo social recibido, que fue de gran importancia en todas las etapas,
desde las relaciones familiares y laborales, hasta el nivel de implicacién

del propio cuidador en el cuidado y la edad de la persona enferma.

Procurar la capacitacion de los cuidadores para afrontar la enfermedad
ayuda a reducir el estrés, mejorando su autoeficacia y satisfaccion.
Siguiendo esta linea, se han desarrollado estudios con el fin de alcanzar
conocimientos que avalen la necesidad de lograr este objetivo. Dos
estudios (32,33) demostraron mejoras en la ansiedad y la depresion,
mientras que otro (31 no encontro resultados claros debido a la alta
demanda del cuidado y la falta de apoyo a largo plazo. En el estudio que
realizaron Porter et al. 32 la ansiedad disminuyé 0,91 puntos y la
depresion 0,12, lo que se traduce en una diferencia de -0,30 puntos y de

-0,20 puntos para la ansiedad y la depresion, respectivamente, entre el
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grupo de intervencién y el grupo de control, a favor de la intervencion. Esta
diferencia se determiné en comparacion con el aumento que se produjo

en ambos indicadores dentro del grupo de control.

Hendrix 31) obtuvo resultados similares a los de Porter et al. en cuanto a
la disminucion de la ansiedad y la depresion en el grupo de intervencion.
Sin embargo, la mejora no pudo asociarse a la intervencién, puesto que
las diferencias en los grupos de intervencion no fueron significativas
(p>0,05). En cambio, los cuidadores del grupo de intervencién adoptaron
mayor autoeficacia para afrontar los sintomas de los pacientes (p<0,001)
y su estrés (p=0,03), también se mostraron significativamente mas

preparados para realizar cuidados (p=0,01).

Por su parte, Dionne — Odom (33) también expuso efectos positivos de la
intervencion, especialmente en la depresion, con una disminucion
significativa de 3,4 puntos en comparacion con el grupo de control. Cabe
destacar que una alta carga de demanda en el cuidador se ha relacionado
con una menor supervivencia del paciente, como demuestra otro estudio
4) realizado por el mismo autor, en una revision del primero (33). Esto
altimo aporta informacion de gran importancia, puesto que podria deberse
a gque los pacientes con mayor gravedad requieren mas cuidados o a que
la carga autopercibida por el propio paciente influye en sus decisiones
respecto al tratamiento y su estado emocional.

5.4.3. Influencia de diversos factores en la calidad de vida de los

cuidadores informales de pacientes con cancer

Se conoce que la calidad de vida de los cuidadores informales de
pacientes oncolégicos esta influenciada por el apoyo social, los recursos

disponibles y las diferencias de género, entre otros factores.

A continuacion, se presentan los factores que, segun los estudios
analizados, aumentan la carga del cuidado: ser mujer (23-25), afrontar
problemas financieros (22-24), poseer un bajo nivel educativo (22,23), una
edad avanzada del cuidador (22,25), ser conyuge del paciente (24,25), que el
cuidador se encuentre en situacion de desempleo (24), la duracién

prolongada del cuidado (24, la falta de apoyo familiar (23), la necesidad de
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ocultar preocupaciones sobre la enfermedad (23) y las interrupciones que

pueda sufrir el cuidador en su rutina diaria (23).

En los estudios analizados (22-26,28-33) la proporcién de mujeres encargadas
del cuidado super6 al de los hombres, con un porcentaje entre el 60 y
78%. El rango de edad oscilé entre los 37 y 72 afios, pero se concretd
fundamentalmente entre los 45 y 60, con una media de edad de 47 afos.
Habitualmente, estas mujeres eran conyuges del paciente, caucéasicas y
con variacion respecto al nivel de educacién. Tres estudios (22,2324)
sefialaron que ser mujer es, especificamente, un factor que aumenta la
carga del cuidador y la probabilidad de sufrir depresion. Ademas, se
subrayo la importancia que tiene, concretamente para las mujeres, recibir

un adecuado apoyo social.

El apoyo social fue un factor clave para lograr un aumento de la resiliencia
y una disminucion de la carga del cuidador. El aumento de la resiliencia
estuvo influenciado por diversos factores como la calidad de vida, la
autoestima del cuidador, asi como su edad y actitud esperanzadora ante
la adversidad. En esta misma linea, se conoce que la espiritualidad y las
creencias religiosas se identificaron como elementos protectores hacia la
carga que experimentaba la persona encargada del cuidado. Asimismo,
también se identificaron factores que disminuyeron la resiliencia del
cuidador, tales como la edad avanzada del mismo, poseer un bajo nivel
educativo o las dificultades financieras. Un estudio realizado por Ochoa et
al. demostrd que los cuidadores de pacientes con edades superiores a 65
afios solian recibir mayor apoyo social, fundamentalmente en entornos
clinicos. Sin embargo, los cuidadores afroamericanos e hispanos se
enfrentaron a una mayor carga debido a la falta de apoyo familiar y al

impacto econémico que sufrian (22,23).

El apoyo social percibido por los cuidadores de pacientes oncolégicos fue
evaluado mediante la Lista de Evaluacion de Apoyo Interpersonal (ISEL)
y la Escala Multidimensional de Apoyo Social Percibido (MSPSS) (23),

entre oftras.

Cabe destacar que el estudio realizado por Geng et al. 24) concluyé que
una mayor carga durante el proceso de cuidado se relaciond con la
18



disminucién de la probabilidad de sufrir depresion a lo largo de la etapa

de duelo.

La carga que experimentaron las personas responsables de cuidar a
quienes estaban sufriendo un proceso oncoldgico fue evaluada mediante
la Escala de Montgomery — Borgatta (34), la cual distingue entre tres tipos
de carga, sefalando los factores que influyen en cada una de ellas: la
carga obijetiva, influenciada por las interferencias que ocasiona el cuidado
sobre el tiempo personal, social y recreativo del cuidador; la carga de la
demanda, relacionada con el grado de tension que pueden llegar a
generar las exigencias del paciente; y la carga de estrés, determinada por

la tension emocional derivada de las tareas del cuidado.

La capacidad para desarrollar habilidades de afrontamiento ante la carga
gue genera el cuidado depende, entre otros factores como la edad, de las
experiencias previas, el estado de salud, el proceso patolégico concreto y

el contexto familiar del cuidador (7).

5.4.4. Cuidados enfermeros e intervenciones para mejorar la calidad

de vida del cuidador

Se han seleccionado nueve estudios (25-33) que abordaron el impacto de
las intervenciones dirigidas al cuidado del cuidador. De estos, siete
mencionaron de manera directa o indirecta las realizadas por enfermeras
(25-29,31,32), quienes desempefiaron un papel fundamental en la realizacion
de intervenciones psicosociales dirigidas a cuidadores, pacientes o0 a la
diada de ambos. El contenido de estas abarcé aspectos como la
reduccién de la ansiedad, el fomento de estrategias de afrontamiento, la
mejora de la comunicacion y el bienestar integral, proporcionando apoyo
e informacién relevante acerca de la enfermedad y el tratamiento.
Ademas, se abordaron temas como la toma de decisiones, las estrategias
del cuidado y el uso de los recursos disponibles, considerando la unidad

familiar.

Un estudio destaco la importancia que estas intervenciones tuvieron para
mejorar el bienestar de cuidadores y pacientes (22); siendo las enfermeras

esenciales en la evaluacion del bienestar y del funcionamiento de la
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unidad familiar encargada del cuidado del paciente.

En los dos estudios en los que no se especifico si fueron realizadas por
enfermeras u otros profesionales, el de Porter et al. 32) se enfocd en la
educacion sobre el dolor para los familiares en los grupos de control y de
intervencion. El grupo de intervencion recibi6 tres sesiones de
entrenamiento para desarrollar habilidades de afrontamiento del dolor, lo
gue ayudo a disminuir la ansiedad del cuidador y mejorar su satisfaccion
con el cuidado. La primera sesion se bas6 en el entrenamiento de
habilidades para ayudar a pacientes y cuidadores a afrontar el dolor.
Ademas, se mostrO un video con informacion sobre el dolor, los
tratamientos y sus efectos secundarios, asi como el rechazo que genera
en algunas personas el uso de analgésicos. La segunda sesion fue
orientada a resaltar la importancia de una buena comunicacion entre
paciente y cuidador, necesaria para afrontar el dolor y otros desafios que
genera la enfermedad. Se practicaron técnicas de relajaciéon y se
demostré que la visualizacion de imagenes agradables era un instrumento
para disminuir las emociones negativas. La tercera sesion tuvo por
objetivo encontrar un equilibrio entre la actividad y el descanso, ya que
excederse en algunas actividades podia empeorar su dolor. También se
destaco la importancia de que realizasen actividades agradables para
ellos. Por dltimo, se elabor6é un plan de mantenimiento que permitiese
mantener los beneficios obtenidos a largo plazo. El principal efecto
positivo de la intervencién se observd en la satisfacciéon del cuidado.
También se identificaron dos resultados beneficiosos en los pacientes,
pero no se pudieron atribuir a la intervencién porque la diferencia entre el
grupo de control y el grupo de intervencion fue muy pequefia. Esto se
refiere a la autoeficacia del paciente, con un tamafio del efecto de 0,39
puntos para el grupo de intervencion y una diferencia entre grupos de -
0,03 puntos. Muy parecido fue el resultado que se obtuvo acerca de la
interferencia del dolor, que mostro un tamarfo del efecto de -0,44 puntos,

pero tan solo 0,02 puntos de diferencia entre ambos.

La revision sistematica de Chow et al. 30) abordé intervenciones dirigidas

a tres grupos diferentes: un 33% a los cuidadores (el 81% fueron
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psicoeducativas o de resolucion de problemas); un 39% a la diada
paciente — cuidador (el 95% a través de terapia 0 asesoramiento); y un
29% a los pacientes y familiares, en conjunto o por separado (el 71% con
intervenciones llevadas a cabo por equipos de cuidados paliativos). Este
meta-analisis mostré un efecto positivo de las intervenciones durante los
primeros tres meses, enfocadas a la calidad de vida de los cuidadores,
con una desviacion estandar de 0,24, en un intervalo de confianza del
95% entre 0,10 y 0,39. El impacto positivo a corto plazo, que desaparecio
a las dos o cuatro semanas posteriores al alta hospitalaria, se atribuyo6 a
otra intervencion enfermera 1) dirigida a capacitar a los cuidadores
informales para poder gestionar los sintomas del cancer y su propio
estrés. Esta intervencion incluyé formacion para la prevencion de
infecciones y sintomas, el desarrollo de habilidades de atencién técnica y
la identificacion de problemas en el hogar, con una duracion de una a dos

horas, adaptandose a las necesidades que requeria cada caso.

La duracion de las intervenciones vario desde las cuatro, dieciséis o veinte
semanas, alternando los encuentros presenciales y telefénicos, y
utilizando tecnologia audiovisual, con sesiones de diversa duracién. Con
relacion a las intervenciones telefénicas, se evalud la eficacia de estas
desde diferentes enfoques: una sola sesion, cinco sesiones o0 tres
llamadas, en comparacion con el grupo de control al que solo se le
proporcioné un numero de contacto para situaciones de necesidad, sin
realizarse una intervencion personalizada. Las llamadas dirigidas por
enfermeras incluyeron la valoracion de la angustia, la identificacion de
necesidades insatisfechas y la derivacion a los servicios adecuados. Cabe
destacar que la mayoria de los cuidadores contactaron durante las fases
de tratamiento activo del cancer, como parte esencial para lograr el
manejo de la incertidumbre ante la enfermedad (26,28,29). ElI impacto del
inicio precoz o tardio de estas intervenciones también fue analizado por
Dionne — Odom et al. en el estudio ENABLE lll (33). El programa incluyo
tres sesiones semanales de 23 minutos, seguidas de un seguimiento
mensual y una llamada durante el duelo, iniciadas de inmediato o hasta

tres meses después. Los resultados mostraron que una intervencion
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temprana redujo la depresién y la sobrecarga por estrés en los cuidadores,
lo que favorecio la tendencia para mejorar su calidad de vida. Esto fue
debido al uso de estrategias de comunicacion, a la gestion del cuidado y
al afrontamiento. Sin embargo, es importante destacar que la carga del
cuidado no disminuy6 porque dependia del estado del paciente (z3).

Segun Guan et al. (28) la medicion del efecto de las intervenciones sobre
la incertidumbre se realizé siguiendo la Escala de Incertidumbre de la
Enfermedad de Mishel (MUIS), reflejandose un efecto positivo en el 65%

de las intervenciones realizadas.

Chen et al. (27) realizd un estudio que incluyé intervenciones innovadoras,
como la promocion de la dignidad e independencia del paciente; el modelo
de atencién de enfermeria basado en el efecto Rosenthal, que buscaba
fomentar emociones positivas mediante elogios, apoyo y confianza; y las
intervenciones de educacion para la salud, a través del desarrollo de una
la plataforma online. Esta plataforma permitié6 mejorar la carga familiar y
financiera al facilitar la comunicacion, la educacion y el apoyo familiar,
especialmente en pacientes con cancer de pulmén. Aunque estas
intervenciones estuvieron principalmente encaminadas a reducir la carga
percibida por el paciente, es importante destacar que su impacto también
beneficid el bienestar de los cuidadores. Para reducir la carga fisica se
fomento la realizacion de ejercicios de relajacion, respiracion consciente,
meditacién, habilidades de afrontamiento y educacion sanitaria. Respecto
a la carga emocional, se llevd a cabo una intervencion psicoldgica
estructurada que promovio el manejo del estrés, técnicas de relajacion,
comunicacién, educacion para la salud y una terapia de atencién que
permitié mejorar la dignidad de los pacientes. Se produjo una disminucion
de la sensacion de pérdida de dignidad por parte de los pacientes,
obteniéndose una media de -0,52 y un intervalo de confianza del 95%
entre -1,01 y -0,02.

El momento en el que da comienzo una intervencion se ha demostrado
que es clave para el bienestar de los cuidadores, concretamente en
aqguellos pacientes con cancer avanzado y que se encuentran en cuidados

paliativos (33).
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6. DISCUSION

La evidencia revisada reafirma la influencia mutua que se produce entre el
paciente y su cuidador (23-2832:34). En este sentido, numerosos estudios
(26,28,30,32) abordaron la diada paciente — cuidador, destacando la necesidad
de intervenir sobre ambas partes como una unidad interdependiente que esta
influida por factores personales, fisicos, emocionales, familiares, sociales y
econdmicos (22-25,27,34). Integrar a quien se encarga del cuidado, como parte
esencial en el abordaje del paciente, es el enfoque que mantiene otra revision
realizada por Alam et al. 36). De forma resumida, el cuidado del cuidador se
basa en la evaluacibn de sus necesidades, su educacion y el
acompafiamiento durante la enfermedad y después de ella,

independientemente del desenlace.

A lo largo de esta revisién, dos conceptos clave destacan con especial
relevancia: resiliencia y gestion de la incertidumbre. La resiliencia (16,17,22,23,27),
se identifica como un factor determinante en la calidad de vida del cuidador
y, por tanto, en la calidad de los cuidados que puede brindar. Por otro lado,
la teoria de Mishel (28), sobre la incertidumbre en la enfermedad, explica que
esta surge de la falta de informacién o conocimientos asociados al proceso

oncoldgico, incrementandose asi la carga de la persona cuidadora (26,28,29).

Tomar la decision de asumir el rol del cuidador conlleva una carga mental y
fisica que, a su vez, repercute en el paciente al autopercibirse como una
carga para los demas (2227. Por esta razén, se han desarrollado
intervenciones llevadas a cabo por enfermeras (25-29,31,32), especialmente en
el &mbito psicoeducativo (29,32), en beneficio del cuidador y del paciente, con
un impacto positivo a corto plazo. Un ejemplo concreto es el programa
ENABLE, que comenzé como un proyecto piloto enfocado a los pacientes en
cuidados paliativos y evalud la efectividad que se generaba al intervenir
precozmente. Posteriormente, evoluciond incluyendo a los cuidadores v,
finalmente, compardé los efectos que genero la intervencion en funcion del
momento en el que se llevo a cabo (33,34). La intervencion comenzoé después
del diagnostico de cancer, mientras se combinaban desde un principio el
tratamiento oncoldgico y los cuidados paliativos. Consistio en que enfermeras

especializadas ofrecieron apoyo educativo y coordinacion de servicios para
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mejorar la calidad de vida del paciente y su cuidador. Esta fue realizada por
via telefénica, facilitando el acceso de quienes se encontraban en zonas
rurales. Inicialmente, una enfermera establecio la relacion terapéutica con el
paciente, coordiné los horarios de las cuatro sesiones semanales e invité a
los cuidadores a participar. Después, un enfermero educador revisé con el
paciente un manual dividido en cuatro apartados que se abordaron
semanalmente: resolucion de problemas, comunicacion y apoyo social,
manejo de sintomas y planificacion anticipada de la atencion y asuntos
pendientes. Finalmente, tras completar las cuatro sesiones, una enfermera
se comunico con el paciente el periodo de tiempo en el que este permanecio
con vida, garantizando la continuidad de la atencion. Posteriormente, el

programa incluyé el mantenimiento de la comunicacion con el cuidador ().

La calidad de vida del paciente oncolégico mejora cuando el cuidador
presenta un adecuado nivel de bienestar (28,34). ES en este punto en el que el
apoyo social percibido se consolida como una herramienta esencial para
tratar de disminuir el impacto del cuidado (22-24). Dos herramientas destacan
con especial relevancia en la medicion de este tipo de apoyo. La lista ISEL
o) permite medir de forma general el apoyo recibido, asi como la percepcion
de la persona sobre la disponibilidad de diferentes aspectos del apoyo social.
Estd compuesta por cuatro subescalas que pretenden ser herramientas
Gtiles: autoestima, informacién, pertenencia e instrumental. Por otro lado, la
escala MSPSS @1) enfocada en la evaluacion de una persona sobre su
percepcion acerca de los apoyos sociales, teniendo en consideracion a la

familia, a los amigos y a otras personas importantes para dicha persona.

Si se realiza un analisis desde una perspectiva global, se puede conocer que
la enfermedad no tiene el mismo impacto en todas las personas. Esta
diferencia se acentla entre continentes segun el contexto cultural, la edad y
el género. Esto ultimo, permite reconsiderar la importancia de tener presente
cada variable en las intervenciones que se realizan. Constantemente se
observa que las mujeres de mediana edad representan a la mayoria de los
cuidadores informales, por lo que la carga del cuidado es mas intensa en el
género femenino (22-24). Una conclusion similar se extrae de una revision que

realizaron Rorbech et al. 7). El 75% de las intervenciones enfermeras en el
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ambito de la oncologia pediatrica estan dirigidas a madres. Esto refleja que
desde edades tempranas las mujeres ya asumen una mayor carga en el
cuidado, siendo una tendencia persistente a lo largo de todo el ciclo vital.
Desde una perspectiva multicultural, los cuidadores afroamericanos e
hispanos se enfrentan a mayores desafios debido a la falta de apoyo familiar
y las dificultades econdmicas (22,23). Esta idea se ve reforzada por un estudio
de Lee et al. 38) en el que concluyeron que el estatus econémico condiciona
la calidad de vida en la vejez. Este impacto es mayor en las mujeres, quienes
asumen mayores responsabilidades familiares y tienen mas barreras

socioeconoémicas.

Poder evaluar el nivel de carga experimentado por los cuidadores a lo largo
de todo el proceso asistencial es de gran importancia; para ello se puede
emplear la Escala de Montgomery — Borgatta (34) que distingue entre tres tipos
de carga: objetiva, de la demanda y de estrés. Esta distincion permite realizar
un abordaje mas preciso para el desarrollo de intervenciones enfocadas a la
adquisicién de habilidades de afrontamiento, aspecto que se plantea como

un objetivo prioritario para mejorar el bienestar del cuidador (27).

La carga que asume el cuidador afecta directamente a su calidad de vida y
esta, a la evolucion del paciente. Medir la calidad de vida, teniendo en cuenta
las tres dimensiones que la componen: fisica, psicolégica y social, es
fundamental para mejorar la calidad de la atencién sanitaria, ya que permite
mejorar la comunicacion, facilita la toma de decisiones y valora el impacto

gue la enfermedad genera en relacidon con su tratamiento (39).

6.1. Limitaciones

Se identificaron una escasa cantidad de articulos publicados en los ultimos
cinco afos, lo que obligé a ampliar el rango de busqueda a los ultimos diez
afos, con el fin de obtener un nimero suficiente de articulos que aportasen

informacion relevante.

Respecto a la tematica abordada por los articulos, ninguno estudi
especificamente el impacto que tiene en la evolucion del paciente oncologico
la carga fisica, emocional o social que experimenta su cuidador. Aunque es

un aspecto que se menciona de forma indirecta en varios estudios.
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La dificultad para determinar el nimero exacto de participantes incluidos en
esta revision también es una limitacion. Esto es debido a que algunos
articulos (28,32) estan enfocados a la diada paciente — cuidador, tratandolos
como una unidad e impidiendo la obtencion de cifras independientes. En otros
casos (2529), fue necesario realizar un sumatorio a partir de los datos
recogidos en las tablas de extraccion de datos; debido a que la informacién

sobre el numero de participantes no se ofrecia de forma clara y directa.

Debido a la diversidad de realidades sociales, culturales y sanitarias
existentes entre paises, es importante destacar que tan solo un articulo de
los incluidos recogio un estudio (25) realizado en Espafia, lo que puede limitar

la aplicacion de los resultados dentro de un contexto nacional.

6.2. Implicaciones para la préactica

Los resultados obtenidos en la realizacion de esta revision ponen de
manifiesto la necesidad de seguir invirtiendo en el estudio del impacto que el
cancer genera en la calidad de vida del cuidador informal. Este aspecto esta
directamente relacionado con la evolucion del paciente, lo que siempre sera
el objetivo final. Es fundamental establecer intervenciones enfocadas al
desarrollo de habilidades de afrontamiento ante la enfermedad, asi como en
la capacitacién de los cuidadores informales, con el fin de garantizar una
atencién de calidad. Los cuidadores podrian ser identificados e incorporados
a estos programas desde las consultas de enfermeria de Atencién Primaria,
gracias a una comunicacién activa con el paciente y con la persona que le
cuida, asi como desde las unidades de hospitalizacion oncologica. El
programa seria desarrollado y liderado por enfermeras, quienes ademas
serian responsables de evaluar, desde un enfoque estadistico, los efectos

gue las intervenciones generan sobre la diada paciente — cuidador.

6.3. Futuras lineas de investigacion

Es importante desarrollar un estudio basado en la realizacion de entrevistas
y encuestas que engloben a los cuidadores de pacientes oncologicos, a los
propios pacientes y a las enfermeras que se encargan de sus cuidados, con
el fin de profundizar en el impacto que el proceso de la enfermedad tiene

sobre el estado de salud general del cuidador, concretando su influencia
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directa sobre la evolucién del paciente.

A partir de los resultados obtenidos, se plantea el disefio y la aplicacién de
un programa de prevencion de la sobrecarga del cuidador, dirigido a los
cuidadores informales y las enfermeras. El cuidado del cuidador tiene como
finalidad potenciar la calidad de la atencibn que se ofrece al paciente

oncoldgico.

7. CONCLUSIONES

» La calidad de vida de los cuidadores informales disminuye al enfrentarse
a situaciones de enfermedad que estdn marcadas por la incertidumbre,
repercutiendo negativamente en el cuidado del paciente e influyendo en

su estado de salud.

» Asumir el rol de cuidador de una persona con cancer impacta
negativamente en las esferas fisica, mental y social. Quien se encarga del
cuidado desarrolla sintomas como ansiedad, depresion y aislamiento

social, generando cambios en el ambito familiar y laboral.

» La situacion econdmica, el apoyo social y el género influyen directamente
en la calidad de vida del cuidador. Las mujeres destacan como el principal
grupo que asume el cuidado, por lo que experimentan un mayor impacto

negativo, especialmente si se acompafa de escasez de recursos.

» Las intervenciones enfermeras enfocadas a los pacientes oncoldgicos y
sus cuidadores contribuyen a mejorar la calidad de vida del cuidador a
corto plazo, permitiendo reducir su ansiedad, depresion y estrés
asociados al cuidado, influyendo positivamente en la evolucion del

paciente.
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9. ANEXOS

9.1. Anexo |. Tabla de extraccién de datos.

Mollaei F et al./ Revisién Sistematica/ 2024

MUESTRA
Estudios = 15

Participantes > 2753
cuidadores.

INTERVENCION

Determinar la resiliencia y los
factores que la fortalecen en
cuidadores de pacientes
adultos con céncer.

RESULTADOS

Edad media de los participantes de 49,44 afos,
68,8% mujeres, 68,1% clnyuges o parejas.

Nivel de resiliencia de los cuidadores: alto en nueve
estudios, moderado en dos y bajo en cuatro.

Apoyo social: p<0,01; r=0,214 en pacientes y
r=0,570 en cuidadores; ansiedad: p<0,01; r=-0,383;
depresion: p<0,01; r=-0,468; calidad de vida de
pacientes y cuidadores: p<0,01; r=0,28.

COMENTARIO

La resiliencia de los cuidadores es
fundamental para brindar cuidados
de calidad a los pacientes con
cancer. Se relaciona positivamente
con el apoyo social y la calidad de
vida, y negativamente con
ansiedad, depresion y carga del
cuidador.

Ochoa CY et al./ Revisién sistematica/ 2020

MUESTRA
Estudios = 60

Participantes > 3.540
cuidadores.

INTERVENCION

Analizar la calidad de vida de
los cuidadores informales de
pacientes con cancer, con el
objetivo de mejorar su salud
psicosocial.

RESULTADOS

38% de los estudios abord6 el cuidado en fase
aguda, 7% fase media y a largo plazo, 12% en fase
de duelo y 43% en mudltiples fases de la trayectoria
de la supervivencia.

Los cuidadores en fase aguda experimentan peor
calidad de vida, influenciada por factores personales
y del paciente, mejorada por la presencia de apoyo
social y espiritualidad.

COMENTARIO

Detall6 el impacto del cuidado en
las personas encargadas segun las
fases de la enfermedad. Los
efectos mas significativos se
producen en los ambitos
emocional, fisico y social.

Edad entre 37 y 68 afos,
perteneciente al género femenino a
excepcion de dos articulos.
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Geng H et al./ Revisidn sistematica y meta-analisis/ 2017

MUESTRA
Estudios = 30

Participantes -
21.149 cuidadores.

INTERVENCION

Estimar la prevalencia de
depresion entre los cuidadores
de pacientes con cancer e
identificar los factores que
influyen en su bienestar y
calidad de vida.

RESULTADOS

Edad media de los cuidadores: 52,65 afios. 68,86%
mujeres.

Prevalencia de depresidon y ansiedad: 42,30% vy
46,56%, respectivamente. A mayor carga y estrés,
mayor es la probabilidad de padecer depresion.
Apoyo social, nivel educativo y satisfaccion personal
actiian como factores de proteccion.

COMENTARIO

Destaca que una mayor carga
durante el proceso de cuidado
podria disminuir la probabilidad de
sufrir depresién en la etapa de
duelo.

Delalibera M et al./ Revisidon sistematica/ 2015

MUESTRA
Estudios = 27

Participantes > 1108
cuidadores.

INTERVENCION

Analizar estudios sobre la carga
del cuidado, los fatores
asociados y las consecuencias
que tienen en cuidadores de
pacientes con cancer avanzado
0 en cuidados paliativos.

RESULTADOS

Las edades de los cuidadores oscilan entre los 46,8
y 68 afios.

Mayoritariamente, son las mujeres quienes asumen
el cuidado y ven mas afectada su calidad de vida.

La sobrecarga, con la ansiedad y depresién, es mas
comun en los cuidadores mas jovenes.

COMENTARIO

Respecto al ndmero de
participantes, se presenta un rango
de valores, pero en la tabla de

extraccion de datos algunos
articulos no distinguen entre
pacientes y cuidadores. Esto

genera que la suma total sea
superior al valor maximo de
participantes sefialado en el rango.
Se considera como muestra el valor
ya afiadido en el apartado
correspondiente.
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Treanor CJ al./ Revisién sistematica/ 2019

MUESTRA
Estudios > 19
Participantes > 3725

INTERVENCION

Determinar la efectividad de
las intervenciones
psicosociales para apoyar a

RESULTADOS
Edad de los cuidadores: entre 49 y 64 afios.

Intervenciones enfocadas a cuidadores informales o

COMENTARIO

No se pudo aplicar GRADE en
todos los estudios, lo que genera
dudas sobre la calidad.

cuidadores. . . a las diadas paciente — cuidador. Beneficio inmediato
los cuidadores informales, . . ) .
. i en la calidad de vida, sin efecto a los 12 meses. Sin
midiendo su impacto en la . L . . S
i ) ) mejoras en depresion, ansiedad, estrés psicoldgico,
calidad de vida del cuidador. . . . .
salud fisica, ni a corto ni a mediano plazo.
Chen X et al./ Revision sistemética/ 2023
MUESTRA INTERVENCION RESULTADOS COMENTARIO

Estudios = 30

Participantes > 3624
pacientes y cuidadores

Identificar de qué manera las
intervenciones de
afrontamiento pueden reducir
la carga autopercibida de los
pacientes con céancer y sus
cuidadores, mejorando la
calidad de vida de ambos.

Las intervenciones mejoran la carga percibida por el
paciente en tres esferas: carga fisica, carga
emocional y financiera/familiar, siendo las conductas
de afrontamiento esenciales en este proceso.

La dignidad de los pacientes mejoré, se obtuvo una
media de -0,52 y un intervalo de confianza del 95%
entre -1,01 y -0,02, que indic6 que se produjo una
disminucién de la sensacién de pérdida de dignidad
por parte de los pacientes.

Este estudio ofrece una perspectiva
internacional.

Incluyé participantes con mdltiples
tipos de cancer, enriqueciendo la
diversidad de la muestra.

Se resalta la importancia de
orientarse a la diada paciente -
cuidador.

Incluye un concepto innovador a
tener en cuenta: la dignidad del
paciente.
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Chow R et al./ Meta-analisis/ 2023

MUESTRA
Estudios = 49

Participantes - 8554
cuidadores.

INTERVENCION

Evaluar el impacto que tienen
las intervenciones de apoyo en
la calidad de vida y la salud
mental de los cuidadores de
pacientes con cancer
avanzado.

RESULTADOS

Mas del 60% de personas encargadas del cuidado
son mujeres.

Efecto positivo de las intervenciones enfocadas a los
cuidadores, de uno a tres meses:

Calidad de vida: DME=0,24; IC 95% (0,10 a 0,39).
Bienestar mental: DME=0,14; IC 95% (0,02 a 0,25).
Ansiedad: DME=0,27; IC 95% (0,06 a 0,49).

COMENTARIO

Las intervenciones mejoraron la
calidad de vida, el bienestar mental
y la autoeficacia en cuidadores de
pacientes con cancer avanzado,
pero los efectos sobre el bienestar
fisico son limitados. Ademas, los
efectos a largo plazo no estan
claros. Los mejores resultados se

observan cuando las
Depresién: DME=0,34; IC 95% (0,16 a 0,52). intervenciones abarcan la diada
paciente — cuidador.
Respecto a la depresion: no hubo diferencia
significativa entre grupos (p=0,12), pero se asocia la
intervencién enfocada a la diada paciente — cuidador
con una mejoria > DME=0,24; IC 95% (0,13 a 0,83).
Guan T et al./ Revision sistematica/ 2021
MUESTRA INTERVENCION RESULTADOS COMENTARIO
Estudios > 26 Conocer las caracteristicas y | En el 65% de los estudios se demuestra que las | Se han considerado las cuatro

Participantes > 3289
(diada).

resultados de las
dirigidas a

los
intervenciones
promover el manejo de la
incertidumbre en pacientes
oncoldgicos y sus familiares.

intervenciones tuvieron efectos positivos. Dos
estudios se centraron en los cuidadores de los
pacientes y cuatro de ellos en la diada paciente —
cuidador. De estos cuatro solo una mostré efectos
positivos tras su realizacion.

diadas paciente — cuidador como
una unidad en cuanto al nimero de
muestra.

13 intervenciones fueron realizadas
por enfermeras.
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Heckel L et al./ Revision sistematica/ 2019

MUESTRA
Estudios = 45

Participantes - 552
cuidadores.

INTERVENCION

Conocer la efectividad de las
lineas de ayuda que se
promueven para apoyar a los
cuidadores de pacientes con
cancer.

RESULTADOS

Disminucion de preocupaciones: 74% de los

cuidadores.
Pensamiento en positivo: 78% de los cuidadores.

Beneficio de pensar detenidamente: 82% de los
cuidadores.

Reconocimiento al beneficid de la intervencion: 95%
de los cuidadores.

Relevancia de la intervencion: 82% de los

cuidadores.
Confianza depositada: 96% de los cuidadores.

Valoracion positiva de enfermeras: 89% de los
cuidadores.

Reconocimiento a los servicios prestados: 91% de
los cuidadores.

COMENTARIO

Para determinar la muestra total,
solo se han seleccionado los
cuidadores que participaron en los
dos ensayos controlados
aleatorizados que evalian la
efectividad de las lineas de ayuda.

Las personas encargadas del
cuidado fueron mujeres con edades
gue oscilaban entre los 40 y 60
afnos.

Hendrix CC et al./ Ensayo clinico/ 2015

MUESTRA

Participantes > 138
cuidadores.

INTERVENCION

Evaluar una intervencion
impartida por enfermeras para
mejorar la autoconfianza de los
cuidadores de pacientes
oncoldgicos.

RESULTADOS

Mejora de ansiedad y depresién entre grupos no
significativa (p>0,05), no se asocian a la
intervencién. Aumenta la autoeficacia para afrontar
los sintomas de los pacientes (p<0,001) y su estrés
(p=0,03). Aumentan las habilidades para realizar
cuidados (p=0,01).

COMENTARIO

Se realiz6 en un Unico hospital
(Duke University Hospital), lo que
limita la generalizacion de sus
resultados. No se evalu6 como
evolucionan las necesidades de los
cuidadores a largo plazo.
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Porter LS et al./ Ensayo clinico/ 2021

MUESTRA

Participantes > 202
(diadas).

INTERVENCION

Evaluar si es eficaz una
intervencién disefiada para
capacitar a los cuidadores, con
el objetivo de que adquieran
seguridad y confianza en el
manejo del dolor de Ilas
personas con céncer a las que
cuidan.

RESULTADOS

La ansiedad disminuyé 0,91 puntos y la depresién
0,12, lo que se traduce en diferencias de -0,30
puntos y de -0,20 puntos para la ansiedad y la
depresion, respectivamente, entre el grupo de
intervencién y el grupo de control, a favor de la
intervencion.

COMENTARIO

Se han considerado las cuatro
diadas paciente — cuidador como
una unidad en cuanto al nimero de
muestra.

Debido al deterioro de la salud de
los pacientes, hubo diferencias en
los tiempos de recopilacion de
datos en la segunda evaluacion
entre los grupos. En el grupo de
intervencion, las sesiones se
retrasaron por el estado de salud de
los pacientes, mientras que en el
grupo de control la evaluacion se
realizé en un periodo fijo.

Dionne-Odom JN et al./ Ensayo clinico/ 2015

MUESTRA

Participantes > 122
cuidadores.

INTERVENCION

Analizar el efecto de una
intervencién  realizada  por
enfermeras a cuidadores de
pacientes  oncolégicos en
cuidados paliativos,
comparando el efecto si su
aplicacion era temprana o
tardia, denominada ENABLE
Il

RESULTADOS

La intervencion incluy6 tres llamadas telefénicas
semanales estructuradas, seguimiento mensual y
llamada de duelo tras el fallecimiento del paciente.
Se abordaron temas como el autocuidado del
cuidador, resolucion de problemas, comunicacion y
toma de decisiones. Disminucion significativa de la
depresion en 3,4 puntos, a favor del grupo de

intervencion.

COMENTARIO

De los 207 pacientes, solo 122
contaron con cuidador inscrito, lo
gue limita la generalizacion de sus
resultados. El grupo de intervencion
temprana mostré una mejora en el
control de la depresion y el estrés.

El 78,7% fueron mujeres.
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Dionne-Odom JN et al./ Ensayo clinico/ 2016

MUESTRA

Participantes > 207

pacientes vy
cuidadores.

123

INTERVENCION

Analizar la relacion entre la
supervivencia del paciente y la
presencia o ausencia de un
cuidador, por medio de un
analisis secundario del estudio
ENABLE III.

RESULTADOS

Se realizé un analisis secundario del estudio
ENABLE Ill, para conocer la relacién entre la
supervivencia de los pacientes y presencia, calidad
de vida y carga de sus cuidadores. Los participantes
se distribuyeron en un grupo de intervencion
temprana (104 pacientes y 61 cuidadores) y un grupo
control (103 pacientes y 62 cuidadores). Ademas, 84
pacientes no contaban con cuidador. Se demostré
una menor supervivencia en pacientes con
cuidadores, asociada a una mayor carga en estos.
Esto genera dos hipétesis: los pacientes con
cuidador estaban mas graves o los pacientes se
sienten una carga para sus cuidadores.

COMENTARIO

No se puede asegurar que los 84
pacientes inscritos sin cuidador no
estuviesen recibiendo cuidados de
algun familiar.

Este estudio refuerza la necesidad
de apoyar a los cuidadores para
evitar efectos negativos en los
pacientes.
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9.2. Anexo Il. Andlisis de lectura critica para evaluacion de Revision Sistemética — CASPe.

AUTORES | Mollaei F et Ochoa CY | Geng HM et | Delalibera | Treanor | Chen X Guan T et al. | Heckel L et | Chow R
al. et al. al. M et al. Cletal. et al. al. et al.
REVISION
¢El tema estéa bien Si Si Si Si Si Si Si Si Si
definido?
¢Son articulos Si Si Si Si Si Si Si Si Si
adecuados?
¢Los estudios son Si Si Si Si Si Si Si Si Si
importantes y
pertinentes?
¢Es suficiente Si Si No No Si Si Si Si Si
esfuerzo para valorar
la calidad de los
estudios incluidos?
¢Es razonable la Si Si Si Si Si Si Si Si Si
combinaciéon de los
articulos?
¢Cual es el resultado Si Si Si Si Si Si Si Si Si
global?
¢Hay precision en el Si No Si No

resultado?

38




¢Se pueden aplicar Si Si Si Si Si Si Si Si Si
los resultados en tu
medio?

¢Se consideraron Si Si Si Si Si Si Si Si Si
todos los resultados

importantes para

tomar decision?

¢Los beneficios Si Si Si Si Si Si Si Si Si
merecen la pena
frente a los perjuicios
y costes?

TOTAL 9 9 9 8 9 10 9 9 9

Fuente: elaboracion propia.
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9.3. Anexo lll. Analisis de lectura critica para evaluacion de Ensayo Clinico — CASPe.

AUTORES | Hendrix CC | Porter LS et Dionne- Dionne-
et al. al. Odom JN et | Odom JN et
al. al.
REVISION
¢La pregunta estéa bien Si Si Si Si
definida?
¢Se mantuvo una Si Si Si Si
asignacion de manera
aleatoria?
¢Fueron adecuadamente Si Si Si Si
considerados hasta el final
del estudio todas las
personas que participaron
en él?
&Se mantuvo el Si Si No
cegamiento personal del
estudio?
SFueron similares los Si Si Si Si
grupos al comienzo del
ensayo?
¢Los grupos fueron Si Si Si Si
tratados del mismo modo?
¢El efecto del tratamiento No No No No
es grande?
¢Hay precision en este No No Si Si
efecto?
¢ Se pueden aplicar los Si Si Si Si
resultados en tu medio?
;Se tuvieron en cuenta Si Si Si Si
todos los resultados de
importancia clinica?
¢;Los beneficios a obtener Si Si Si Si
justifican los riesgos y los
costes?
TOTAL 9 9 9 9
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