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Resumen 

Introducción: El cáncer infantil causa un gran impacto no sólo para los niños sino para sus cuidadores familiares. Objetivo: 
Determinar el estado actual de la evidencia acerca de los cuidadores familiares de niños con cáncer, a partir de revisiones de 
literatura publicadas entre el 2010 y 2020. Materiales y métodos: Se realizó una revisión tipo “Umbrella”, incluyendo revisiones 
de literatura, sistemáticas y metaanálisis sobre el cuidador familiar del niño con cáncer como tema principal. Se buscó en las bases 
de datos Academic Search complete, Scopus, Science Direct, Complementary index, Google Scholar y Scielo. Se incluyeron 21 artículos 
en la revisión. Resultados: Se determinaron 6 temas de investigación prevalentes: 1) Síntomas psicosociales: Impacto del cáncer 
en el cuidador familiar, 2) Necesidades del cuidador familiar en la transición del rol de cuidador, 3) Comunicación parental en el 
contexto de cáncer infantil, 4) Afrontamiento del cuidador ante la enfermedad del niño, 5) Sobrecarga del cuidador familiar, 6) 
Duelo del cuidador familiar al final de la vida del niño con cáncer. Conclusiones: Se describe las necesidades, el impacto de tipo 
psicosocial y emocional derivados de la enfermedad, el duelo y la comunicación. Se requiere mayor investigación sobre las 
estrategias de afrontamiento para estos cuidadores. 

Palabras clave: Revisión; cuidadores; pediatría; padres. (Fuente: DeCS, Bireme). 

Abstract 

Introduction: Childhood cancer has a large impact not only on children but also on their family caregivers. Objective: To determine 
the current state of the evidence on family caregivers of children with cancer through literature reviews conducted between 2010 
and 2020. Materials and methods: An umbrella-type review was carried out, including literature and systematic reviews as well 
as meta-analysis, which had as a main topic family caregivers of children with cancer. The Academic Search complete, Scopus, Science 
Direct, Complementary index, Google Scholar and Scielo databases were searched, finding 21 relevant articles. Results: 6 prevalent 
research topics were determined: 1) Psychosocial symptoms: impact of cancer on the family caregiver; 2) Needs of the caregiver in 
the transition of the role of caregiver; 3) Parental communication in the context of childhood cancer; 4) Coping with the child’s 
disease; 5) Overload of the family caregiver; 6) Grief of the family caregiver at the moment of the child’s death. Conclusions: The 
evidence mostly describes the needs of caregivers, the psychosocial- and emotional-type impacts derived from the disease, grief, 
and communication. More research is required on the coping strategies of these caregivers. 

Keywords: Review; caregivers; pediatrics; parents. (Source: DeCS, Bireme).  

Resumo 

Introdução: O câncer infantil causa grande impacto não só para as crianças, mas também para seus cuidadores familiares. Objetivo: 
Determinar o estado atual das evidências sobre cuidadores familiares de crianças com câncer a partir de revisões de literatura 
realizadas entre 2010 e 2020. Materiais e métodos: Foi realizada uma revisão "Umbrela", incluindo revisões de literatura, revisões 
sistemáticas e meta-análise sobre o cuidador familiar de crianças com câncer como tema principal. Foram pesquisadas as bases de 
dados Academic Search complete, Scopus, Science Direct, Complementary index, Google Scholar e Scielo. Vinte e um artigos foram 
incluídos na revisão. Resultados: Foram determinados seis temas de investigação prevalentes: 1) Sintomas psicossociais: impacto 
do câncer no cuidador familiar, 2) Necessidades do cuidador familiar na transição do papel de cuidador, 3) Comunicação parental 
no contexto do câncer infantil, 4) Enfretamento do cuidador perante o adoecimento da criança, 5) Sobrecarga do cuidador familiar, 
6) Luto do cuidador familiar no final da vida da criança com câncer. Conclusões: A evidência descreve principalmente as suas 
necessidades, o impacto psicossocial e emocional derivado da doença, luto e comunicação. Mais pesquisas são necessárias sobre 
estratégias de enfrentamento para esses cuidadores.  

Palavras chave: Revisão; cuidadores; pediatria; pais. (Fonte: DeCS, Bireme). 
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Introducción 

El cáncer infantil es una de las principales causas de 
mortalidad en niños y adolescentes. A nivel mundial 
la incidencia de esta enfermedad es de 140,6 casos 
por cada millón de habitantes en niños entre los 0 a 
14 años, siendo la leucemia, los tumores del sistema 
nervioso central y los linfomas los más frecuentes(1). 
El niño con cáncer experimenta un impacto negativo 
relacionado con la enfermedad y los tratamientos que 
recibe, que en ocasiones pueden prolongarse durante 
varios años(2,3). La evidencia ha mostrado que estos 
niños experimentan sentimientos de tristeza, rabia, 
miedo, angustia, ansiedad, depresión, estrés 
postraumático, aislamiento y ruptura de la 
cotidianidad y de la unidad familiar(4). Además, 
durante el tratamiento activo los niños presentan 
síntomas como fatiga, dolor, problemas 
gastrointestinales y mareo que impactan 
sustancialmente en su calidad de vida. Por ejemplo, se 
han demostrado niveles de calidad de vida más bajos 
en niños con cáncer, que en aquellos sanos o con otras 
enfermedades crónicas(5). 

Debido a su edad y condición de salud, el niño con 
cáncer depende de una persona que lo apoye y supla 
sus necesidades de cuidado(6). Esta persona es 
usualmente la madre; sin embargo, en otras ocasiones 
el papel de cuidador familiar lo puede desempeñar 
otro integrante de la familia como el padre, los 
abuelos, o tíos(7). En general, la experiencia para estos 
cuidadores está caracterizada por un cambio de roles, 
en donde se pasa de ser padre o familiar del niño a 
volverse cuidador familiar de un niño con cáncer. 
Dentro de las funciones que estos desempeñan, están 
las actividades de tipo instrumental que requieren de 
preparación, desarrollo de habilidades y de apoyo 
psicológico, emocional y social para el niño(8). La 
literatura ha evidenciado que asumir este nuevo rol 
trae consigo un impacto negativo relacionado con la 
falta de preparación para realizar las tareas de 
cuidado y sentimientos como rabia, miedo e 
incertidumbre(9). En la misma línea los estudios 
reportan una afectación en la calidad de vida del 
cuidador en las dimensiones física, social, laboral y 
personal(10), pues volverse cuidador genera cambios 
como abandono laboral y de actividades sociales, 
rupturas familiares, aparición de enfermedades y 
aumento de la carga de cuidado(8). 

Ante la experiencia compleja de ser cuidador de un 
niño con cáncer, organizaciones como el Instituto 
Nacional de Cáncer de los Estados Unidos o el 
Instituto Nacional de Cancerología en Colombia, 
recomiendan un acompañamiento especial a los 
cuidadores familiares; este debe partir desde el 
momento del diagnóstico y continuar durante el 
tratamiento, supervivencia y seguimiento, así como 
en la atención al final de la vida, cuidados paliativos y 
duelo(11). Para responder a este llamado, la literatura 
reporta diferentes estudios primarios relacionados 
con la descripción de variables como la calidad de 
vida, carga de cuidado, preparación para el cuidado y 
sobrecarga de los cuidadores de niños con cáncer en 
diferentes estadios de la enfermedad(12). Así mismo, 
se han desarrollado revisiones sistemáticas sobre 
atención y apoyo psicológico e intervenciones para 
mejorar distintas variables en el cuidador(13–16). 
Aunque estas revisiones contienen información 
relevante y útil, son especializadas y, por tanto, 

también limitadas. Hasta donde se conoce, en la 
revisión realizada por los autores, no se dispone de 
una revisión general de la evidencia sobre cuál es el 
estado actual del conocimiento que consolide los 
fenómenos de investigación en cuidadores familiares 
de niños con cáncer. 

Siguiendo el enfoque de una revisión de revisiones, 
este estudio pretende proporcionar a los 
profesionales clínicos e investigadores, información 
organizada que integre datos de múltiples estudios 
sobre los cuidadores de niños con cáncer; además, 
que detalle los vacíos donde se requiere más 
revisiones para sintetizar grandes cantidades de 
evidencia. De forma indirecta, la síntesis de los 
hallazgos en este estudio podría ser particularmente 
útil para tomadores de decisiones(17). Por tal motivo, 
el propósito de esta revisión fue determinar el estado 
actual de la evidencia acerca de los cuidadores 
familiares de niños con cáncer a partir de revisiones 
de literatura realizadas durante el periodo de 2010 a 
2020. 

Materiales y métodos 

Se realizó una investigación tipo Umbrella review 
basada en la guía de la Joanna Briggs Institute (JBI)(18). 
Las revisiones de revisiones de literatura 
proporcionan una visión general de la información 
disponible de un tema determinado; particularmente 
esta metodología permite visualizar los avances y 
logros en la investigación sobre los cuidadores 
familiares de niños con cáncer, estableciendo cuáles 
son los temas específicos que se han abordado con 
mayor prevalencia, cuáles requieren mayor 
desarrollo, o necesitan mayor evidencia y cuáles aún 
faltan por investigar. 

Se realizó un proceso de búsqueda intensiva previo a 
la exploración formal de los artículos de 
investigación, a partir de términos generales (ej. 
madre, padre, abuelos) y términos específicos (ej. 
“Padres” o “caregivers”). Se revisaron artículos, 
resúmenes y listas de palabras clave relevantes en 
busca de términos alternativos. Los términos nuevos 
descubiertos fueron agregados a la ecuación y 
probados. Para la búsqueda formal de literatura se 
utilizó el motor de la Universidad Nacional de 
Colombia, en el cual se consultaron las bases de datos 
Academic Search complete, Scopus, Science Direct y 
Complementary index, adicionalmente, para la 
búsqueda de literatura en español y portugués se 
realizó la consulta en Google Scholar y Scielo; 
haciendo uso de los descriptores MeSH y DeCS para 
construir la ecuación de búsqueda: (caregivers OR 
family members OR relatives OR informal caregivers) 
AND (pediatric cancer OR childhood cancer OR 
children with cancer OR pediatric oncology) AND 
(review of literature OR literature review OR meta-
analysis OR systematic review). Se consideraron los 
estudios publicados entre enero de 2010 a mayo de 
2020 en idiomas inglés, español y portugués.  

Todos los resúmenes fueron evaluados de manera 
independiente por dos investigadores usando una 
lista de criterios de inclusión en la que se consideró 
los tipos de participantes, fenómenos de 
interés/intervenciones, resultados, contexto y 
metodología de los estudios(18). Frente a este último 
ítem, se incluyeron artículos de revisiones de 
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literatura integrada, sistemáticas, meta-análisis y 
meta-síntesis que estudiaran el fenómeno de 
cuidadores familiares de niños con cáncer. En cuanto 
a los participantes, se consideraron a los cuidadores 
de niños menores de 18 años con cualquier tipo de 
cáncer, tratamiento y fase de la enfermedad, así como 
los cuidadores que perdieron a sus hijos por esta 
enfermedad. Para este estudio, los cuidadores 
familiares de niños fueron toda persona con cierto 
grado de consanguinidad o responsabilidad con el 
niño como padres, abuelos, tíos, tutores, principales 
respondientes. Se excluyeron los estudios en los que 
el fenómeno de investigación fueran los niños con 
cáncer y no su cuidador.  

Para la recopilación de los datos se realizó la 
búsqueda y se identificaron inicialmente 56 artículos, 
en la lectura de título y resumen se excluyeron 22 
artículos duplicados, dos de los investigadores 
leyeron de manera independiente el título y resumen 
de los 34 artículos restantes. Se excluyeron cinco 
estudios por tratarse de padres de niños con otras 
patologías diferentes al cáncer, 29 artículos se 
leyeron a texto completo y se excluyeron 8 por no 
cumplir con los criterios de inclusión. Producto de 
esta fase se incluyeron 21 artículos en la revisión. La 
Figura 1 proporciona el diagrama de flujo PRISMA 
que resume el proceso de selección de los artículos

*Filtro de tipo de publicación y tiempo 

Figura 1. Diagrama PRISMA búsqueda y selección de artículos, Bogotá, 2021 

 
La evaluación de la calidad metodológica de los 
estudios revisados se realizó mediante la 
herramienta de verificación de evaluación crítica del 
JBI (anteriormente llamado Instituto Joanna Briggs) 
para revisiones sistemáticas y síntesis de 
investigación, la cual evalúa cada revisión utilizando 
una lista de verificación de 11 criterios que se 
puntúan si el estudio cumple, no cumple o no es 
aplicable el criterio. Todos los 21 artículos revisados 
cumplieron con los criterios propuestas por la lista de 
evaluación. 

Consideraciones éticas 
Este estudio tuvo en cuenta la regulación colombiana 
de derechos de autor expresada en la Ley 23 de 
1982(19), además de la regulación en el Acuerdo 35 de 
2003 de la Universidad Nacional de Colombia(20). 
Principalmente tuvo en cuenta el respeto por los 
derechos de autor durante la búsqueda y escritura de 
la información. Todos los autores y artículos 

comentados en este estudio fueron citados de 
acuerdo con las normas Vancouver. 

La extracción de la información y el análisis se hizo de 
las revisiones incluidas y no de los estudios primarios 
que allí se contenían. Se usó el protocolo 
estandarizado del JBI para la extracción de la 
información. Se crearon tablas de evidencia para la 
definición de los elementos centrales dentro del 
estado actual de la evidencia en cuidadores familiares 
de niños con cáncer, estas contenían aspectos como el 
tipo de cáncer, tema central, objetivo, metodologías, 
países, variables analizadas. Luego se procedió a 
hacer una síntesis de las tablas y desarrollar una 
descripción narrativa de la evidencia. Debido a la gran 
heterogeneidad entre las revisiones, y como es 
habitual en una descripción general de la evidencia, 
los datos extraídos se presentan como una síntesis 
narrativa utilizando texto y tablas, sin análisis 
estadísticos adicionales(21).

  

Artículos identificados en 
bases de datos 

n=56 

Artículos duplicados eliminados: 22 

Artículos examinados por título y 
resumen  

n=34 

Excluidos 
Google scholar: 5 

Título no 
corresponde con 

criterios de 
inclusión 

Excluidos con razones: 8 
 Población niños 

sanos 
 Fenómeno  

- Niños con cáncer, no 
cuidadores 
- Padres con cáncer 
  

Artículos elegibles  
n=29 

Id
en

ti
fi

ca
ci

ó
n
 

C
ri

b
ad

o
 

E
le

gi
b

il
id

ad
 

Revisiones incluidas 
n=21 

In
cl

u
id

o
s 

Buscador Unal: 1068 
Google Scholar: 464 

Scielo: 5 
* 



López-León A, Carreño-Moreno S, Arias-Rojas M. Univ. Salud. 26(1):19-28, 2024 (Ene - Abr) 

[22] 

 

Resultados 

En total se incluyeron 21 revisiones entre las que se encontró 1 revisión de literatura, 8 
revisiones integrativas, 9 revisiones sistemáticas y 3 meta-análisis. Uno de estos meta-

análisis y una revisión sistemática fueron sobre programas de intervención y dos de los 
efectos de intervenciones a cuidadores de niños con cáncer. En las 21 revisiones incluidas, se 
revisaron estudios que contemplaron una ventana de observación de 1982 hasta el 2018; el 
número de estudios incluidos en las revisiones osciló entre 9 y 46 artículos (Tabla 1). 

 

Tabla 1. Resumen de las revisiones analizadas, Bogotá, 2021 

Autores, año, país, revista Método 
N° estudios 

incluidos 
Tema Objetivo Población 

Otras variables 
relacionadas 

Rosenberg et al. 2012(25)  
Estados Unidos 
Pediatr Blood Cancer 

RS 13 Duelo 
Resumir exhaustivamente estudios existentes que utilizan instrumentos 
validados para medir resultados psicosociales entre padres afligidos de 
niños con cáncer 

Padres de niños que fallecieron por 
cáncer 

Experiencia del dolor 
Depresión 
Ansiedad 

Bezerra et al. 2013(26) 
Brasil  
Perspect en Psicol 

RI 36 
Impacto del cáncer 
infantil sobre los 
cuidadores 

Investigar lo descrito en la literatura sobre los principales impactos en la 
vida de los cuidadores de niños con cáncer 

Cuidadores de niños con cáncer - 

Markward et al. 2013(27)  
Estados Unidos 
Fam Syst Heal 

RL 17 Toma de decisiones 
Describir la toma de decisiones de los padres con respecto al cuidado y 
tratamiento de los niños 

Padres de niños con cáncer - 

Doulavince et al.(28)  
2013 
Brasil 
Rev Bras Enferm 

RI 18 
Impacto del cáncer 
infantil sobre los 
cuidadores 

Analizar en la producción científica de los profesionales de la salud, las 
repercusiones del cáncer infantil para el cuidador familiar del niño 

Cuidadores familiares de niños con 
cáncer 

- 

Ljungman et al. 2014(22) 
Suecia  
PLoS One 

RS 15 
Efectos psicológicos 
tardíos 

Describir la naturaleza y la prevalencia de efectos psicológicos tardíos a 
largo plazo, al menos cinco años desde el diagnóstico del niño o dos años 
después de finalizar el tratamiento para padres de niños sobrevivientes a 
cáncer infantil 

Padres de niños sobrevivientes a 
cáncer infantil 

Afrontamiento 
Estrés postraumático 
Soporte social 

Colli et al. 2015(29)  
Brasil 
Psicol Teor e Prat 

RI 20 Duelo 
Analizar la producción científica sobre atención psicosocial especializada 
a las familias en duelo en el ámbito de la oncología pediátrica 

Familias de niños con cáncer - 

Montgomery et al. 2016(24)  
Estados Unidos 
Pediatr Oncol Nurs 

RS 43 
Experiencias de los 
cuidadores 

Describir la experiencia de los niños con cáncer y sus padres durante el 
final de la vida e identificar las brechas que se abordarán con las 
intervenciones 

Padres de niños con cáncer - 

Carreño et al. 2016(30)  
Colombia 
Pers y Bioética 

RI 16 Duelo 

Identificar aspectos emocionales derivados de la experiencia de perder un 
hijo como consecuencia del cáncer infantil, con miras a contar con 
elementos prácticos para el abordaje del duelo derivado de esta 
experiencia 

Padres de niños que fallecieron por 
cáncer 

- 

Carreño et al. 2017(10) 
Colombia  
Rev Latinoam Bioética 

RI 46 Transición del rol 
Integrar los hallazgos derivados de investigación que evidencian que el 
ser cuidador de un niño con cáncer denota un rol en transición 

Cuidadores familiares de niños con 
cáncer 

- 
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Carreño et al. 2017(31)  
Index de Enfermería 

RI 23 
Intervenciones en 
cuidadores de niños 
con cáncer 

Identificar características y tendencias de las intervenciones con 
cuidadores familiares de niños con cáncer 

Cuidadores de niños con cáncer - 

Santacroce et al. 2018(32)  
Estados Unidos 
Eur J Oncol Nurs 

RS 25 
Costos de la 
enfermedad 

Identificar avances y lagunas en la literatura reciente sobre los costos de 
la enfermedad para los padres de niños diagnosticados con cáncer y sus 
familias 

Cuidadores de niños con cáncer 

Angustia 
Depresión 
Ansiedad 
Estrés postraumático 
Calidad de vida 

Cheng et al. 2018(33)  
China 
Support Care Cancer 

RS 33 
Perspectivas de los 
síntomas del cáncer 

Evaluar el cuerpo de evidencia existente para determinar el estado actual 
del conocimiento con respecto a las perspectivas de los niños con cáncer, 
cuidadores familiares y profesionales de la salud acerca de los síntomas, así 
como los factores que pueden influir en los informes de síntomas 

Cuidadores y profesionales de la 
salud de niños con cáncer 

- 

Hentea et al. 2018(34)  
Estados Unidos 
Pediatr Blood Cancer 

RS 16 
Comunicación padre-
hijo 

Sintetizar y organizar la literatura actual sobre las preferencias de 
comunicación de los padres al momento del diagnóstico de cáncer de su 
hijo 

Cuidadores de niños con cáncer - 

Bakula et al. 2019(35)  
Estados Unidos 
J Pediatr Psychol 

MA 28 
Angustia padres e 
hijos 

Evaluar y resumir lo que se sabe actualmente sobre la asociación entre la 
angustia psicológica de padres e hijos con cáncer 

Padres de niños con cáncer - 

Son et al. 2019(36)  
Estados Unidos 
Pediatr Nurs 

RI 18 
Comunicación padre-
hijo 

Describir el estado del conocimiento sobre la comunicación entre padres e 
hijos en el contexto del cáncer pediátrico y resaltar las brechas en el 
conocimiento 

Padres de niños con cáncer Resiliencia 

Ogez et al. 2019(37)  
Canadá 
J Clin Psychol Med Settings 

RS 27 
Intervenciones para 
padres 

Identificar los programas existentes, formular explícitamente sus modelos 
subyacentes, evaluar cómo se traducen en actividades concretas, así como 
identificar y discutir su proceso de desarrollo 

Padres de niños con cáncer - 

Fonseca et al. 2019(38) 
Colombia  
Cienc y Cuid 

RI 21 
Sobrecarga del 
cuidador 

Identificar los atributos del concepto de sobrecarga del cuidador del niño 
con cáncer 

Cuidadores de niños con cáncer - 

Tang et al. 2020(39)  
China 
J Child Heal Care 

MA 11 
Efecto de 
intervenciones 
psicoeducativas 

Evaluar la mejor evidencia disponible sobre los efectos de las 
intervenciones psicoeducativas en los resultados psicosociales y de 
afrontamiento para los cuidadores de niños con cáncer 

Cuidadores de niños con cáncer en 
tratamiento 

Afrontamiento 
Depresión 
Ansiedad 
Estrés 
postraumático 
Apoyo social 

Bakula et al. 2020(40)  
Estados Unidos 
J Pediatr Nurs 

MA 14 Angustia psicosocial 
Evaluar la relación entre la angustia psicosocial de los padres y la calidad 
de vida del niño 

Padres de niños con cáncer en 
tratamiento o tratamiento 
finalizado 

Calidad de vida 

Lynn et al. 2020(23)  
Estados Unidos 
J Pediatr Psychol 

RS 9 
Alfabetización en 
salud 

Examinar la literatura sobre alfabetización en salud entre niños, 
adolescentes y adultos jóvenes con cáncer, sobrevivientes de cáncer 
infantil, así como sus cuidadores 

Cuidadores de niños con cáncer - 

Angel-Paz, 2020(41)  
Perú 
Rev Electrónica Psicol 
Iztacala 

RS 13 Afrontamiento 

Producir una revisión y categorización de la literatura sobre las 
respuestas emocionales en padres según las etapas del cáncer infantil 
(diagnóstico, tratamiento, remisión, recidiva y cuidados paliativos/fin de 
la vida) 

Padres de niños con cáncer - 
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Respecto a las características generales de las 
revisiones se evidenció que la principal población de 
cuidadores estudiada son las madres de los niños con 
cáncer. Frente al tipo de cáncer y tratamiento que 
recibían los niños, todos los estudios revisaron 
cuidadores de niños con cualquier tipo de cáncer y 
tratamiento, incluyendo sobrevivientes a la 
enfermedad(22,23) y cuidadores familiares en proceso 
de duelo en etapa final de la vida(24) y pérdida del 
niño(25).  

Como se mencionó debido a la heterogeneidad de las 
revisiones, los autores clasificaron los estudios en 
diferentes temas como la toma de decisiones y la 
comunicación, el impacto del cáncer en las diferentes 
dimensiones de la calidad de vida del cuidador, los 
sentimientos y emociones negativas, la experiencia de 
ser cuidadores, el conocimiento de los síntomas, las 
intervenciones de apoyo, educación en salud, el 
afrontamiento y el duelo. Este último fue el tema más 
estudiado con tres revisiones incluidas sobre el tema. 
En la Tabla 1 se incluye información que resume las 
revisiones encontradas en la literatura, se presenta el 
tema, el objetivo, la población y otras variables 
relacionadas que hacen referencia a temas 
secundarios descritos en el estudio.  

Con el fin de sintetizar y presentar de manera 
narrativa la información contenida en las revisiones, 
se establecieron seis categorías temáticas que 
detallan la evidencia encontrada sobre cuidadores de 
niños con cáncer: 1) Síntomas psicosociales: Impacto 
del cáncer en el cuidador familiar(22,26,28,35,37,40); 2) 
Necesidades del cuidador familiar en la transición del 
rol de cuidado(10,23,27,28,31); 3) Comunicación parental 
en el contexto de cáncer infantil(33,34,36); 4) 
Afrontamiento del cuidador ante la enfermedad del 
niño(26,39,41); 5) Sobrecarga del cuidador 
familiar(28,32,38); y 6) Duelo del cuidador familiar al 
final de la vida del niño con cáncer(24,25,29,30). A 
continuación, se presenta el análisis de cada categoría 
temática que emergió en el análisis de los datos. 

Síntomas psicosociales: Impacto del cáncer en el 
cuidador familiar 
El análisis de la revisión demostró que uno de los 
principales temas de interés en cuidadores familiares 
de niños con cáncer es el relacionado con el impacto 
que se debe afrontar con el diagnóstico oncológico 
infantil(35,37,40), y sus consecuencias en el desarrollo de 
síntomas psicosociales(22,25,26). Los distintos autores 
han desarrollado investigaciones desde los niveles 
descriptivos a predictivos.  

Dentro del impacto en la salud psicosocial, las 
revisiones han evidenciado que la angustia 
psicológica es uno de los síntomas más frecuentes en 
el cuidador. Por ejemplo, se han reportado niveles 
altos de angustia y ansiedad al momento del 
diagnóstico del niño, los cuales persisten durante 
toda la trayectoria de la enfermedad, incluso en el 
cuidador del niño sobreviviente a la enfermedad(22,25). 
La angustia es producida por el temor de los padres a 
la pérdida del niño(26), por incertidumbre acerca del 
futuro de los tratamientos(37), y por sentimientos de 
soledad y sobrecarga debido al cambio de rol(37). Por 
otra parte, se ha observado que la presencia de 
angustia en los cuidadores familiares influye en 
variables asociadas al niño como la disminución de su 

calidad de vida(35,40), el aumento o presencia de 
angustia(35,42) y las interrupciones entre la 
comunicación padre-hijo(36). En un estudio Bezerra et 
al.(26), mencionan que existen algunas estrategias de 
afrontamiento como el cultivo de la espiritualidad, la 
promoción de los sentimientos de esperanza o 
pensamientos positivos que contribuyen a disminuir 
la presencia de angustia y síntomas psicosociales. Del 
mismo modo Ogez et al.(37), evidenciaron que la 
educación en habilidades para la resolución de 
problemas mejora los sentimientos de angustia en el 
cuidador. 

Asimismo, la literatura evidencia otros síntomas 
frecuentes en los cuidadores familiares relacionados 
con la presencia de trastorno de estrés postraumático 
(TEPT), especialmente en cuidadores que atraviesan 
el duelo por la pérdida del niño(25), en la etapa final de 
la vida(24) y en los sobrevivientes a cáncer infantil(22). 
Rosenberg et al.(25), mencionan que debido al TEPT el 
cuidador familiar experimenta tasas elevadas de 
ansiedad, depresión, pena prolongada, bienestar 
psicológico bajo y mala calidad de vida, 
principalmente en aquellos que afrontan el duelo sin 
apoyo de los profesionales de salud o acompañaron al 
niño en el tratamiento por un tiempo promedio de 6 
a 18 meses. De la misma forma, Montgomery et al.(24), 
afirman la necesidad de preparación del cuidador 
familiar en el final de la vida para la aceptación de la 
muerte como una forma de trascender en el cuidado.  

Por otra parte, las revisiones evidenciaron que aun 
cuando el niño sobrevive al cáncer, los padres 
presentan TEPT por el temor a una recaída de la 
enfermedad o sólo por recordar las vivencias 
relacionadas con el cáncer(22,43).  

Necesidades del cuidador familiar en la 
transición del rol de cuidado 
De acuerdo con Carreño et al.(10), el cuidador familiar 
debe atravesar una transición en su rol, donde pasa 
de ser el padre de un niño sano a cuidador familiar de 
un niño con cáncer. Durante este proceso, el déficit de 
conocimientos y la mala definición de sus funciones 
como cuidador lo puede llevar a un desempeño 
inadecuado de su rol; para evitar que esto suceda el 
cuidador requiere de educación y capacitación en 
aspectos relacionados con la enfermedad, que le 
permitan brindar el mejor cuidado y adaptarse 
satisfactoriamente al rol(10,23).  

Respecto a esta transición y a las necesidades del 
cuidador en este proceso, las revisiones analizadas 
evidenciaron, que además de las necesidades de 
educación sobre la enfermedad, su tratamiento, el 
pronóstico y la preparación requerida en aspectos 
como el control de síntomas, los cuidados requeridos 
en el hogar para el niño, los cuidadores manifiestan la 
importancia de contar con apoyo social proveniente 
de sus familiares y amigos, ya que generalmente 
durante esta experiencia se encuentran distantes(31). 
Por una parte, Doulavince et al.(28), encontraron que 
este apoyo es principalmente de carácter informativo, 
espiritual, emocional y material, y que, además, los 
profesionales de la salud también cumplen un papel 
importante en ofrecer apoyo continuo a los 
cuidadores familiares.  
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Por otra parte, Markward et al.(27), agregaron que el 
apoyo requerido también es necesario en el proceso 
de toma de decisiones para determinar el tratamiento 
y la atención del niño, por cuanto esta situación 
genera temor e inseguridad en el cuidador. Las 
posibles consecuencias que se generan de la toma de 
estas decisiones pueden impactar el bienestar del 
niño con cáncer, el núcleo familiar y la propia vida del 
cuidador, por ello, recibir orientación por parte de los 
profesionales de la salud, apoyo, comunicación y 
acompañamiento de los familiares, es imprescindible 
en el proceso.  

Para abordar las diferentes necesidades de 
preparación y acompañamiento identificadas en la 
literatura, se ha planteado intervenciones que buscan 
promover las habilidades del cuidador, 
especialmente en la resolución de problemas durante 
la realización de actividades de cuidado(31). Estas 
intervenciones han demostrado efectos significativos 
en el aumento de habilidades como el manejo y 
adherencia al tratamiento farmacológico, aumento de 
conocimientos frente a la enfermedad, cuidado en el 
hogar y disminución de la sobrecarga; todo esto 
logrado a través de la provisión de información sobre 
el cáncer y el fortalecimiento del apoyo social, 
hallazgo coincidente con lo mencionado por 
Markward et al(27). 

Comunicación parental y con el profesional de 
salud en el contexto de cáncer infantil  
Respecto a la comunicación padre/madre – hijo con 
cáncer, se encontró que la edad del niño, el tipo de 
diagnóstico y el tratamiento son variables que 
influyen en una comunicación clara y abierta. Del 
mismo modo, barreras como la protección del padre 
hacia el hijo por temor a un impacto negativo en sus 
emociones, autoprotección del padre por sus propios 
temores, dificultad para hablar de estos temas con los 
niños y el rechazo de los niños para hablar del cáncer 
dificultan el proceso de comunicación(36). Como 
consecuencia de una comunicación deficiente los 
padres pueden presentar estrés, disrupción de la 
cohesión familiar, depresión y una toma de decisiones 
inadecuada(34). Por otra parte, se ha reportado como 
algunos facilitadores de la comunicación, la 
preparación, motivación y cohesión familiar(33,36). 

Ahora bien, la revisión reporta hallazgos acerca del 
contenido y los límites de la información en el proceso 
de comunicación parental y con los profesionales de 
la salud en la atención al niño con cáncer. Al respecto, 
Hentea et al.(34), sustentan la información que debería 
recibir el cuidador familiar en relación con el 
diagnóstico, tratamiento y la progresión de la 
enfermedad, además de opciones en el caso de los 
tratamientos. La información debe ser clara, pues 
como se menciona en un estudio(44), cuando ésta es 
demasiado explícita y contiene términos difíciles de 
entender para los padres, no llega a ser clara y la 
comunicación puede verse afectada en las futuras 
interacciones cuidador-profesional de la salud(45,46). 
Esta interacción es importante para los padres, pues 
establece vínculos de confianza con el profesional de 
la salud, brinda seguridad y tranquilidad, que 
finalmente repercuten en las decisiones que la familia 
tome. 

Por otra parte, los padres informan que requieren que 
la comunicación entre el profesional y ellos se haga en 
consultas individuales, organizadas, en lugares 
tranquilos, en lo posible con acompañantes de 
confianza y fraccionada en varios momentos(34,36), un 
ejemplo de esto es que la interacción debe ser 
personalizada teniendo en cuenta las necesidades de 
información de los cuidadores, la cultura y la 
escolaridad; esto último permitiría una comunicación 
abierta que ayude al padre a afrontar las noticias 
negativas relacionadas con el pronóstico del niño(34). 

Afrontamiento del cuidador ante la enfermedad 
del niño  
El afrontamiento en el cuidador familiar es un tema 
que se trata en las revisiones, pero que requiere 
mayor desarrollo. Una revisión mostró que existe una 
gran cantidad de emociones encontradas cuando el 
niño es diagnosticado con la enfermedad, 
sentimientos como conmoción o dolor son comunes 
en estos momentos. Sin embargo, una vez se supera la 
fase inicial, los cuidadores familiares se adentran en 
una etapa de aceptación de la condición de su hijo. 
Este cambio es una de las diferentes estrategias de 
afrontamiento que usan los cuidadores, mediante la 
cual se reformulan las perspectivas y se centran el 
desarrollo del tratamiento en pensamientos 
positivos(41).  

Un estudio describió la espiritualidad como recurso 
de afrontamiento durante todo el proceso de 
enfermedad y especialmente durante la remisión; 
este indicó que los cuidadores realizan prácticas 
como orar a un ser superior, asistir a misas o cultos 
religiosos y buscar apoyo de líderes espirituales como 
estrategia para pasar por los procesos de 
tratamiento(41). Bezerra et al.(26), describieron otras 
estrategias de afrontamiento utilizadas a las que 
recurren los cuidadores, entre ellas se menciona el 
llanto, pensamientos positivos, comparaciones con el 
estado físico de otros niños y volverse amigos de 
otros cuidadores para obtener apoyo de sus 
experiencias.  

Adicionalmente, uno de los estudios revisó las 
intervenciones psicoeducativas realizadas para el 
afrontamiento de los cuidadores(39). En esta se 
estableció la promoción de las habilidades de 
afrontamiento como el pedir ayuda a otros, mantener 
relaciones de soporte emocional con otros, 
reconsiderar creencias aprendidas que ya no son 
adaptativas y resignificar la experiencia como 
cuidador(39). Los resultados frente a la promoción de 
las estrategias de afrontamiento mostraron 
resultados positivos en las emociones del cuidador, la 
habilidad de resolución de problemas y la 
disminución del TEPT. Sin embargo, aún son escasos 
los reportes acerca de los procesos de afrontamiento 
en el cuidador familiar del niño con cáncer, teniendo 
en cuenta los hallazgos de esta revisión. 

Sobrecarga del cuidador familiar 
De acuerdo con Fonseca et al.(38), la sobrecarga del 
cuidador está relacionada con el sobreesfuerzo físico, 
psicológico, social, espiritual y económico derivado 
del proceso de enfermedad del niño. El diagnóstico de 
la enfermedad en el niño transforma la vida del 
cuidador, por cuanto al asumir nuevas tareas de 
cuidado los padres reportan agotamiento continuo 
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debido a los desplazamientos hacia los diferentes 
centros de salud, la alteración del comportamiento 
normal del niño y la complejidad del manejo de los 
síntomas y la enfermedad en general. Desde la 
dimensión psicológica, se refuerza lo mencionado en 
temas anteriores donde el cuidador experimenta 
sentimientos de adversidad de los que destacan la 
angustia e incertidumbre. Respecto a la dimensión 
social de la sobrecarga, se ha descrito la percepción 
social sobre la enfermedad que tienen los cuidadores 
y personas allegadas, así como las limitantes para 
cumplir con las responsabilidades familiares y 
sociales debido a la enfermedad del niño(38). 

Ahora bien, el sobreesfuerzo económico y la toxicidad 
financiera fueron descritos en dos revisiones más, 
donde mencionan el impacto financiero y las 
implicaciones en costos asociados a la enfermedad, 
tema que se muestra como una tendencia de 
investigación en el momento. Al respecto, se ha 
evidenciado que, debido al tratamiento y proceso de 
enfermedad del niño, las limitaciones financieras en 
el cuidador no se hacen esperar(38). El cuidador 
familiar generalmente debe renunciar a su actividad 
laboral o trabajar menos horas de las habituales, lo 
cual disminuye los ingresos en el hogar(28,38) y 
favorece la sobrecarga del cuidador. Santacroce et 
al.(32), mencionan que los costos que asumen los 
padres frente a la enfermedad son considerables y 
están relacionados principalmente con los traslados 
del niño y su cuidador para recibir tratamiento, lo que 
implica compra de comidas y alojamiento. De acuerdo 
con Santacroce et al.(32), la carga económica persiste 
hasta la supervivencia o muerte del niño y representa 
una de las mayores preocupaciones de los cuidadores, 
y aunque algunas familias busquen medidas de 
afrontamiento financiero, estas aún no son 
suficientes.  

Duelo del cuidador al final de la vida del niño con 
cáncer  
El proceso de duelo en el cuidador familiar fue uno de 
los temas con mayor abordaje en las revisiones 
encontradas, los autores mostraron interés por 
describir las características, la experiencia y los 
aspectos emocionales del duelo en el cuidador 
familiar durante el final de vida del niño con cáncer. 
Por ejemplo, Rosenberg et al.(25), encontraron en su 
revisión, que la ansiedad, la angustia, la depresión y la 
pena prolongada, son características del duelo en los 
padres de niños que habían fallecido por cáncer. 
Aquellos padres que acompañaron la mayor parte de 
tiempo al niño durante el tratamiento, antes de su 
muerte tienen mayor afectación por la pérdida; por lo 
que la angustia y la presencia de TEPT pueden ser 
recurrentes con el tiempo, si el cuidador familiar no 
tiene una preparación para la muerte del niño(25).  

De esta manera, la literatura reportó algunos factores 
que precipitan un duelo complicado como las 
deficiencias en el cuidado paliativo debido a la mala 
comunicación entre el cuidador y los profesionales y 
la insatisfacción por el apoyo social recibido. La 
misma literatura también reporta aquellos factores 
que promueven la resolución del duelo como la 
espiritualidad, mantener el vínculo con el niño 
fallecido y un ambiente social adecuado(24,25,29,47). 
Como consecuencia de una mala preparación para el 
duelo, la pérdida del niño puede llevar al cuidador 

familiar a experimentar trastornos mentales hasta 
intentos suicidas, por ello es importante la 
preparación anticipada, incluso desde el diagnóstico 
del niño, donde se fortalezcan los vínculos y el 
cuidador se enfrente adecuadamente al reto de 
construir un nuevo sentido de vida(30). 

Sumado a esto, se encontró un estudio que identificó 
los aspectos emocionales derivados de la experiencia 
del duelo del cuidador. En este se resaltan sus 
vivencias, cuidador como la sensación de sufrimiento 
frecuente luego de la pérdida del niño; sin embargo, 
esta experiencia es un camino para encontrar sentido 
a la vida, especialmente cuando se sienten 
necesitados por los demás, por cuanto el apoyo ante 
la pérdida y la construcción de la espiritualidad 
relacionada con un ser superior, son indispensables 
en el duelo de estos cuidadores(30). 

Discusión 

Respecto a la literatura analizada se observó que el 
área temática de cuidadores familiares de niños con 
cáncer ha sido ampliamente explorada en diferentes 
temas de interés para enfermería. El análisis de estos 
temas evidencia como desde el nivel descriptivo, 
predictivo y prescriptivo, los investigadores se han 
interesado por dar respuesta a problemáticas 
relacionadas con el impacto del cáncer infantil en sus 
cuidadores familiares, los cuales atraviesan una 
transición en la adopción de un nuevo rol. Existe una 
amplia gama de estudios que han investigado el 
impacto de ser cuidador de un niño con cáncer en el 
bienestar psicológico y emocional(22,26,28), así como el 
proceso de elaboración del duelo de estos 
cuidadores(25,29,30). Así mismo, estos estudios se han 
desarrollado en cuidadores de diferentes edades, 
género y con distintos tipos de vínculo con el niño con 
cáncer, en muestras étnicamente diversas y en 
distintos tipos de cáncer; lo que sugiere que estos 
hallazgos pueden ser trasladados para su uso en 
diferentes contextos culturales.  

Otras temáticas para las cuales existe una cantidad 
pequeña de evidencia disponible como lo es el caso 
del afrontamiento de los cuidadores(41); la evidencia 
sugiere cambios y adquisición de herramientas de 
afrontamiento durante el acompañamiento en el 
proceso de la enfermedad del niño con cáncer; sin 
embargo, se necesitan más investigaciones al 
respecto(41). Los vacíos en la literatura también 
muestran que no se encontró evidencia específica 
revisada sistemáticamente para algunos temas 
relativamente bien conocidos, como la influencia de 
los procesos comunicativos entre el cuidador-niño 
con cáncer y el cuidador-profesional de la salud en la 
experiencia del cuidador. Otro de los vacíos está 
relacionado con la implementación sistemática de 
muchas de las intervenciones reportadas, como lo es 
el caso de aquellas para favorecer el afrontamiento 
durante el proceso, disminuir la sobrecarga del 
cuidado o mejorar la preparación para asumir el 
nuevo rol como cuidadores.  

Esta revisión tipo umbrella tiene varias implicaciones 
para los profesionales de la salud en la práctica y la 
academia. Primero, proporciona información basada 
en la evidencia que es útil para la comprensión de 
temáticas relevantes a la experiencia de ser cuidador 
familiar de un niño con cáncer, además, lista y 
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clasifica las diferentes revisiones en temas generales 
para su revisión detallada. Segundo, se describen las 
necesidades actuales de investigación de acuerdo con 
la evidencia revisada, temas como el afrontamiento 
de los cuidadores(41) y la comunicación entre todos los 
actores relacionados con el cuidado del niño con 
cáncer, que requieren mayor investigación(34,36). 
Tercero, si bien se ha documentado el impacto 
negativo que tiene esta experiencia en el cuidador 
durante todo el proceso incluso después del 
fallecimiento del niño; es necesario investigar a 
profundidad los mecanismos de afrontamiento para 
que puedan ser abordados y potenciados a través de 
intervenciones específicas(24).  

Por último, los resultados positivos de algunas 
intervenciones en cuidadores de niños con cáncer 
invitan a los profesionales de la salud que trabajan 
con esta población, a adoptar este tipo de estrategias 
en el cuidado habitual que ofrecen a los 
cuidadores(31).  

Así mimo en esta revisión se reconocen varias 
limitaciones. Por una parte, es importante mencionar 
la escasez de detalles frente a los contextos 
particulares en los que se desarrollaron los estudios 
primarios de cuidadores de niños con cáncer. En la 
misma línea, dado que este estudio no incluyó 
literatura gris para asegurar que todas las revisiones 
hubieran pasado a través de un proceso de evaluación 
por pares, como indicador de calidad; varias de las 
revisiones incluidas sí incluyeron en sus estudios 
literatura gris. Por otra parte, dado el alcance de tipo 
descriptivo analítico de la revisión, no se hicieron 
análisis estadísticos para poder determinar la 
asociación de diferentes factores o características del 
cuidador con algunas variables de interés y 
documentadas en este estudio. Finalmente, este 
estudio no consideró un marco teórico específico para 
la clasificación de los temas descritos en la revisión, 
esto debido principalmente a la heterogeneidad de 
fenómenos en las diferentes revisiones incluidas. 

Conclusiones 

En este estudio, se incluyeron revisiones que 
describen el fenómeno del cuidador familiar del niño 
con cáncer desde su diagnóstico, pasando por el 
tratamiento hasta la supervivencia o fallecimiento. El 
principal tema de investigación en las revisiones ha 
sido el proceso del duelo en los cuidadores familiares 
de niños con cáncer donde se ha investigado los 
aspectos emocionales de esta experiencia, la atención 
psicológica y el impacto en el bienestar. De la misma 
manera, las distintas revisiones han centrado su 
interés en el impacto del cáncer en la dimensión 
psicológica del cuidador y sus necesidades durante 
este proceso. Otros temas estudiados en menor 
frecuencia han sido la comunicación parental en el 
cáncer infantil, la sobrecarga y el afrontamiento de los 
cuidadores familiares.  

El método de revisión de la información y síntesis 
narrativa, permitió la extracción de información 
relevante de cada una de las revisiones para 
responder a la pregunta sobre el estado actual de la 
evidencia acerca de cuidadores familiares de niños 
con cáncer, aspecto que para el conocimiento de los 
investigadores no ha sido antes examinado a esta 
amplitud.  

A pesar de que en esta revisión se presentan algunos 
vacíos relacionados principalmente con la 
implementación sistemática de intervenciones y los 
procesos comunicativos y su influencia en la 
experiencia de los cuidadores, este estudio muestra 
que existe una gran cantidad de evidencia que puede 
permitir a los profesionales de la salud un mejor 
abordaje de los cuidadores de niños con cáncer. 

Conflicto de intereses: Los autores no declaran 
tener conflicto de intereses en la realización de este 
estudio. 
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