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1. Resumen/Abstract

Introduccidn: El cancer es una patologia que comporta repercusiones fisicas, mentales,
sociales y espirituales en el paciente y en su entorno mas cercano. A medida que esta
enfermedad evoluciona, la autonomia del paciente va disminuyendo, teniendo la necesidad de
ser cuidado. La figura del cuidador primario adquiere un papel relevante en la realizaciéon de
cuidados especificos, lo que puede conllevar al desarrollo de una sobrecarga que afecta de
manera directa a su calidad de vida.

Objetivo: Conocer qué hay escrito en la literatura sobre la calidad de vida de los cuidadores
primarios de pacientes con cdncer avanzado, el perfil de estos cuidadores, los aspectos fisicos
y psicoldgicos en el cuidador derivados del cuidar, el tipo de cuidado que brinda y las
intervenciones dirigidas al cuidador como medida de soporte y de prevencion.

Método: Revisidon bibliografica en las bases de datos cientificas: Medline, Dialnet, Scielo,
Cuiden y Cochrane. Se han empleado los descriptores MeSH y DeSC, y las palabras clave con
los operadores boleanos AND y NOT. Este estudio ha tenido lugar en la Escuela Superior de
Ciencias de la Salud Tecnocampus, durante los meses de enero a mayo de 2018.

Resultados: Se seleccionaron 49 articulos mediante una revisién de la literatura. La sobrecarga
que produce la falta de informacidn y de recursos en el cuidador primario disminuye su la
calidad de vida observandose sintomas como mialgia, cefalea, pérdida de apetito, insomnio,
fatiga, ansiedad y depresion. El cuidador primario suele ser una mujer desempleada, esposa o
hija del paciente, con estudios superiores y un nivel socioecondmico bajo que ayuda al
paciente con las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria y se encarga del manejo
de los sintomas. Los profesionales de enfermeria deben resolver las necesidades insatisfechas
de los cuidadores primarios.

Conclusién: Se puede afirmar que la calidad de vida de los cuidadores primarios se ve
significativamente afectada, sobre todo en las fases mds avanzadas de la enfermedad.
Enfermeria tiene las herramientas necesarias para detectar esta sobrecarga y brindar apoyo a
los cuidadores.

Palabras clave: cuidador, cuidador primario, oncologia, cancer avanzado, enfermeria, calidad

de vida, neoplasia, paciente.

ABSTRACT
Introduction: Cancer is an illness that involves physical, mental, social and spiritual
repercussions in the patient and in his closest environment. As this disease progress, the

autonomy of the patient decrease and he has the necessity of be cared. The role of the
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primary caregiver is relevant in develop specific cares, what can come with a burden that can
affect directly his quality of life.

Objective: The aim of this study is to know what is written in the literature about the quality of
life of primary caregivers of patients with advanced cancer, the profile of this caregivers, the
physical and psychological aspects derived from caring, the type of care offered and the
interventions aimed to caregivers as a support and prevention.

Method: Literature review in scientific databases: MEDLINE, Dialnet, Scielo, Cuiden and
Cochrane. It has been used MeSH and DeSC descriptors and keywords with boleans operators
AND and NOT. This study took place in the School of Health Sciences Tecnocampus during the
months of January to May 2018.

Results: It has been selected 49 articles through a literature review. The overburden produced
by the lack of information and resources in the primary caregiver decrease his quality of live. It
has been observed symptoms like myalgia, headache, loss of appetite, insomnia, fatigue,
anxiety and depression. The primary caregiver is usually an unemployed women, the patient’s
spouse or daughter, who has higher education and a low socioeconomic level, and who helps
the patient with the basic and instrumental activities of daily life and who is responsible for the
symptoms management. Nursing professionals should solve the unmeet necessities of primary
caregivers.

Conclusion: It is confirmed that the quality of life of primary caregivers is significantly affected,
especially in the more advanced stages of the disease. Nurses have the resources to detect the
burden and provide support to primary caregivers.

Key words: caregiver, oncology, nursing, quality of life, neoplasms, patient.
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2. Introduccion

Actualmente, el cancer es una enfermedad que se encuentra en aumento como consecuencia
de una mayor esperanza de vida y la exposicién a sustancias potencialmente cancerigenas ;.
De acuerdo con los datos que aporta la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM), en el
afio 2015 la incidencia de cancer fue de 247.771 casos nuevos y las localizaciones mas
frecuentes fueron el cancer colorrectal, el de prdstata, el de pulmdn, el de mama, el de vejigay
el de estdbmago [,3;. También tiene una alta prevalencia, clasificdndose como la tercera causa
de ingreso hospitalario (3. Respecto a la mortalidad, en el afio 2015 se registraron 106.039
fallecidos a nivel nacional y se prevé que para el afio 2020 haya mas de 30 millones de
personas que padezcan esta patologia (4. Ademas, segun la Red Espafiola de Registros de
Cancer (REDECAN), una de cada tres muertes en varones y una de cada cinco en mujeres se
debieron a tumores malignos s;.

A nivel internacional, en cada regidn se han encontrado resultados diferentes en referencia al
tipo de cancer que prevalece, pero las tasas mas altas se localizaron en América del Norte,
Oceania y Europa debido al aumento de factores de riesgo tipicos de paises occidentales como
la obesidad, el habito tabaquico o el déficit de ejercicio fisico (g,

Dadas estas cifras, el cancer se esta convirtiendo en un problema de salud publica, tanto a
nivel nacional como internacional, y sigue generando una alta morbi-mortalidad. Por lo tanto,
se considera que la deteccion precoz y la promocion de estilos de vida saludables previenen el

desarrollo de ciertas complicaciones ().

Es evidente que el cancer es una patologia que no sélo comporta repercusiones fisicas, sino
también a nivel mental, social y espiritual del paciente y de su entorno mas cercano. A medida
que esta enfermedad crénica evoluciona, la autonomia e independencia del paciente va
disminuyendo, teniendo cada vez mas necesidad de ser cuidado (7. Es por este motivo que en
la literatura se identifica el término de cuidador primario. Este se define, seglin Barrén Ramirez
BS y Alvarado Aguilar S, como “una persona que atiende en primera instancia a las necesidades
fisicas y emocionales de un enfermo, papel que, por lo general, juegan el esposo, hijo, familiar
cercano o alguien significativo para el paciente” (g). El rol del cuidador primario es de gran
relevancia ya que ofrece una atencidn directa al paciente y se encarga de la reorganizacion,
mantenimiento y cohesion de la familia. Sin embargo, no suele obtener ayudas econdémicas y
deberia recibir una educacién previa por parte del equipo sanitario con el fin de brindar unos
cuidados que se adapten a las necesidades del paciente [g. Ademds, desde el momento en el

cual se conoce el diagndstico, se desarrolla una alteracidon psicoemocional significativa y se
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suele pasar por un periodo de adaptacién y aceptacion de la enfermedad, asi como cambios en
la estructura familiar y el sistema de vida de sus miembros; describiéndose: 1. alteracion del
tiempo libre por la disminucién del que se dispone para dedicarle al ocio, 2. modificaciones en
la economia familiar porque incrementa el gasto y disminuyen los ingresos, 3. cambios en la
vida laboral ya que algunos cuidadores tienen la necesidad de ausentarse en su puesto de
trabajo. Este conjunto de aspectos, en consecuencia, afectan a la calidad de vida de estos

individuos [g).

En relacion al concepto de calidad de vida, la Organizacion Mundial de la Salud define este
término como “la percepcion individual de la propia posicion en la vida dentro del contexto del
sistema cultural y de valores en que se vive y en relacion con sus objetivos, esperanzas, normas
y preocupaciones”; es decir, un concepto extenso que engloba la salud fisica, mental, la
relacion con el entorno y las creencias personales del individuo (3. Asimismo, existen unas
determinadas variables sociodemograficas que estan relacionadas con el bienestar y la calidad
de vida del cuidador, la cual puede verse afectada a causa del cansancio en el desempeio de

su rol y experimentar sintomas como estrés, apatia, tristeza e irritabilidad, entre muchos otros

[11]-

Por otra parte, existen varios estudios que demuestran que no todas las personas que cuidan
de otros se ven afectados de la misma manera, sino que depende de los recursos de los que
dispongan para afrontarlo, asi como de su personalidad, las experiencias previas, el tipo de
relaciéon con la persona y la resiliencia ;2. Segun el psiquiatra Victor Frankl, es posible
encontrarle sentido a la vida en este tipo de circunstancias. Para buscar este sentido, define
tres tipos de valores que deben desarrollarse: los valores experienciales, que hacen referencia
a los momentos positivos que puede vivir el cuidador con el paciente o bien hablar de
recuerdos agradables de la vida pasada juntos; los valores de creacion, que se relacionan con
el hecho de ayudar a otras personas, lo que supone un sentimiento de realizacion personal; y
los valores de actitud, vinculados con la conducta que se toma delante de situaciones que
causan sufrimiento. En efecto, los profesionales de la salud, y en concreto los profesionales de

enfermeria, deberian estimular la busqueda de aspectos positivos en los cuidadores [43;.

Es importante tomar conciencia de que enfermeria es un instrumento terapéutico
fundamental para establecer relaciones profesionales con compromiso en la ayuda prestada a
los pacientes y sus familias. La literatura establece que la adaptacidon de la familia a la

enfermedad es un factor que influye positivamente y que disminuye el riesgo de cansancio del
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cuidador g. Seglin Johnson M, este diagndstico nombra una situacién en que el cuidador
primario tiene dificultad para seguir asumiendo este papel, que suele estar relacionado con la
falta de recursos, de apoyo y de informacidn para proporcionar cuidados, cambios en la
relacion entre el paciente y el cuidador, factores sociales, situacionales o fisioldgicos, entre
otros [1;;. Por tanto, es una tarea esencial de enfermeria la evaluacién de las necesidades del
nucleo familiar, insistiendo, sobre todo, en el cuidador primario. Para ello, existen diversas
herramientas que determinan el estado fisico y emocional: el cuestionario de sobrecarga del
cuidador Zarit, la escala de ansiedad y depresién hospitalaria, el cuestionario de calidad de
vida y el APGAR familiar (g;. Asimismo, cabe destacar que dentro de la profesion enfermera, y
habitualmente en el Centro de Atencidn Primaria, se usan estrategias para la identificacion de
las fases de adaptacion y la Técnica de Resolucidn de Problemas, la cual permite aprender a
aceptar y responder a las dificultades que conlleva el cuidar buscando soluciones efectivas a

través de la reflexion 5.

Por todos estos motivos, esta revisidn bibliografica se desarrolla con la finalidad de conocer
gué se ha publicado en la literatura sobre la calidad de vida de los cuidadores primarios de
pacientes con cancer avanzado, ademas de entender qué tipo de intervenciones lleva a cabo

enfermeria sobre el cuidador y cémo influye el rol de cuidador en su estilo de vida.
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3. Objetivos

OBJETIVO GENERAL

Conocer qué hay escrito en la literatura sobre la calidad de vida de los cuidadores primarios de

pacientes con cancer avanzado.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Describir el perfil del cuidador primario de pacientes con cancer avanzado.

Identificar los aspectos fisicos y psicoldgicos en el cuidador derivados del cuidar.
Conocer el tipo de cuidado que brinda el cuidador.

Identificar las intervenciones dirigidas al cuidador como medida de soporte y de

prevencion.
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4. Metodologia

Con el propdsito de identificar todos los trabajos publicados sobre la calidad de vida de los
cuidadores primarios de pacientes con cdncer avanzado se ha desarrollado un estudio de

revision bibliografica descriptivo [14;.

Este trabajo ha tenido lugar en la Escuela Superior de Ciencias de la Salud Tecnocampus

durante los meses de enero hasta mayo del 2018.

La busqueda bibliografica se ha realizado en las siguientes bases de datos tanto nacionales
como internacionales: Medline, Cuiden, Dialnet, Scielo, y Cochrane. Para realizar la busqueda
se han usado las palabras claves y el vocabulario controlado de las bases de datos conocido
como MeSH y DeCS que se exponen en la tabla nimero 1 4. Para llevar a cabo las estrategias
de busqueda (figura 1) se han empleado los descriptores de la tabla 1 con los operadores

boleanos AND y NOT.

Tabla 1. Descriptores MeSH y DeCS

Caregiver, oncology, quality of life, neoplasms, | Cuidador, cuidador primario, oncologia, cancer

patient, nursing, cancer. avanzado, enfermeria, calidad de Vvida,

neoplasia, paciente.

Figura 1. Estrategias de busqueda

Busqueda en

"calidad de vida" AND "cuidadores primarios"
"calidad de vida" AND "cuidador" AND "paciente" AND "céncer"
"calidad de vida" AND "cuidador primario" AND "paciente" AND "oncologia"

Cochrane

B u Sq ue d =] 2]g]  * "calidad de vida" AND "cuidador primario"” AND "paciente” AND "céncer"

. * "calidad de vida" AND "cuidador" AND "paciente" AND "cancer"
C ul d en * "calidad de vida" AND "cuidador" AND "cancer"

* "quality of life" AND "caregiver" AND "oncology"

* "quality of life" AND "caregiver" AND "cancer"

* "quality of life" AND "caregiver" AND "cancer" AND "nurse"
 "cargiver" AND "patient" AND "cancer"

* "cargiver" AND "cancer" AND "nurse"

 "calidad de vida" AND "cuidadores primarios" AND "cancer"
* "cuidador" AND "oncologia"
 "cancer" AND "cuidadores" AND "calidad de vida"

B u Sq u e d a e n  (("quality of life") AND "caregiver") AND "neoplasm" Filters: published in the last 5 years
* ((("quality of life") AND "caregiver") AND "patient") AND "neoplasms" Filters: published in the last 5 years
. * ((("quality of life") AND "oncology caregiver") NOT "pediatric") NOT "children" Filters: published in the last 5 year
Medline « ((("quality of life") AND "caregiver") AND "nursing") AND "oncology" Filters: published in the last 5 years

10
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Para la obtencidn de la muestra, se han aplicado los criterios de inclusion y exclusién que se
describen en la tabla nimero 2. Ademas, se ha llevado a cabo una busqueda secundaria a
través de los articulos seleccionados con el objetivo de acceder a una mayor cantidad de

publicaciones.

Tabla 2. Criterios de inclusién y exclusion

- Articulos con un maximo de 5 afos. - Todos aquellos articulos que se
- Acceso a full text. relacionan con el cancer infantil.
- Que se encuentren en los idiomas - Articulos que hagan referencia a otro
cataldn, castellano e inglés. tipo de patologia que causa
dependencia.

Las variables de estudio de este trabajo han sido:

e Calidad de vida: Sensacidon subjetiva de bienestar que incluye la dimensién fisica,
psicoldgica, social y espiritual, y que se ve influenciada por las circunstancias del
momento, ademas de los valores y la cultura de cada persona 17

e Perfil del cuidador primario: Hace referencia a las variables sociodemograficas que
definen fisica y socialmente al cuidador primario tales como el sexo, la edad, el estado
civil, la relacién familiar, la educacién, la ocupacidn, la religidn, entre otros [ig).

® Aspectos fisicos y psicoldgicos: La literatura concluye que cuidar durante un largo
periodo de tiempo puede afectar a distintas dimensiones personales del cuidador
primario (fisicas, psicoldgicas y emocionales) (4.

e Tipo de cuidado: Este concepto se relaciona con las diferentes tareas que realiza el
cuidador primario sobre el paciente: administrar farmacos, ofrecer apoyo emocional o
psicologico, ayudar en las Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD), entre otros.

e Intervenciones enfermeras: Hablamos de cualquier tratamiento de cuidados que
brinda el profesional de enfermeria al cuidador primario, basado en los conocimientos

y la ética clinica.

11
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Ademads, se ha creado una tabla de recogida de datos (anexo 1) para describir las
caracteristicas de cada articulo, asi como analizar y sintetizar las variables de estudio.
Posteriormente, se ha llevado a cabo un andlisis del contenido a través de la lectura critica de

los trabajos.

Esta revisidn bibliografica no vulnera aspectos éticos de ningun tipo.

Dentro de las limitaciones de este trabajo se destacan, principalmente, el acceso completo a
determinados articulos y la falta de tiempo para analizar todos los estudios que tratan sobre la
calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes con cancer avanzado. Por este
motivo, una vez presentado el trabajo de fin de grado sera necesario seguir con la recolecciéon

datos.

12
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5. Resultados

Se ha obtenido un total de 261 articulos. En la figura 2 se puede observar el proceso de

busqueda que se ha seguido para obtener la muestra final.

Figura 2. Diagrama de flujo

Cochrane Cuiden Medline

n:12 n:43 n: 163

[ ¢ \ N= 261 Criterios de inclusién

riterios de excusién

- Articulos con un

- Todos aquellos A v
maximo de 5 afios.

AtiEulos que s e =
relacionan con el

cancer infantil. - Acceso a full text.

- Que se encuentren

- Articul hagan s z
fHicu ?s que aga en los idiomas catalan,
referencia a otro tipo S
A castellano e inglés.
de patologias que

causa dependencia. N= 40 | \ i/

Busqueda secundaria Eliminados tras realizar
— — una lectura critica.
N=10
N=1
TOTAL DE LA MUESTRA
N=49

De la muestra final obtenida, un 85.7% (42) de articulos fueron extraidos de Medline,

porcentaje significativamente elevado al resto de bases de datos (grafico 1).

Grafico 1. Cantidad de articulos encontrados en las bases de datos consultadas
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En relacidn al afio de publicaciéon se puede observar que durante los afios 2016 y 2017 hubo un
incremento de articulos publicados (grafico 2). Por otra parte, cabe destacar que los paises
donde mas se estudid la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes con cancer

avanzado han sido Estados Unidos y el continente asiatico (grafico 3).

Grafico 2. Numero de articulos publicados por afio
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Respecto al tipo de estudio, el 51% (25) de la muestra corresponde a estudios descriptivos, el
16.3% (8) a revisiones bibliograficas, el 14.3% (7) a estudios de cohortes, el 6.12% (3) a
estudios de casos y controles, el 6.12% (3) a estudios experimentales y otro 6.12% (3) a

estudios cualitativos.

14
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La media del Impact Factor de los articulos analizados es de 5.21, con un maximo de 131.723 y

un minimo de 0.62.

A partir de los resultados obtenidos en la revision de la literatura se han analizado las variables

de estudio.

Calidad de vida
El 51% (25) de la muestra total hace referencia a la calidad de vida de los cuidadores primarios

de pacientes con cancer avanzado.

En primer lugar, segin Morishita My cols., Ali Soleimani M y cols. y Shahi V y cols. la calidad de
vida es un concepto multidimensional que abarca la dimension fisica, psicoldgica, social y
espiritual [192021)- En varios articulos se observé que el nivel de calidad de vida en los
cuidadores primarios de pacientes con cdncer avanzado es mas bajo que en aquellos que

brindan cuidados a pacientes con otro tipo de enfermedad crénica en el domicilio 57,23

Por otra parte, se ha demostrado que existen diferentes factores asociados al nivel de calidad
de vida de los cuidadores primarios como la relacidn con el paciente, la religion, los valores, las
creencias, la cultura, la presencia de sobrecarga, la edad, el sexo, el apoyo familiar, el nivel
econdmico, la cantidad de responsabilidades a las que se enfrenta y las necesidades
insatisfechas (50, 23, 24, 25)- En concreto, Yu H y cols. observaron que los cuidadores primarios que
tenian mds de 40 afios, con un bajo nivel educativo, que habian pasado un largo tiempo
proporcionando cuidados y con presencia de disfuncién familiar consideraban tener mala
calidad de vida (3. También se relaciond con un descenso de la calidad de vida la falta de
apoyo social y de recursos, la pobre comunicacion con el paciente y la falta de cohesidn
familiar, tal y como se describe en la publicacién de Ali Soleimani M y cols [o;. Ademas, los
cuidadores jovenes y de género femenino mostraron una mayor sobrecarga y por consiguiente

una menor calidad de vida 4361}

Por el contrario, de los individuos que participaron en el estudio Doubova S y cols. los que
refirieron una mayor calidad de vida fueron hombres de mas de 60 afios de edad, cuya relacién
con el paciente era paterno-filial, con un alto nivel educativo y sin sintomas relacionados con
enfermedades crénicas;g. De igual modo, el apoyo social se ha considerado esencial para
mantener una buena calidad de vida, lo que permite también la obtencidon de resultados

positivos en los cuidados brindados (19 20, 29;-Asimismo, Tan J y cols. y Tiago Oliveira y cols.

15
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demostraron que la presencia de la espiritualidad en los cuidadores primarios aumenta su
calidad de vida ya que muestran una mayor resiliencia y optimismo, aspectos que les posibilita

eliminar sus miedos, liberarse de la presién y obtener recursos psicoldgicos s 30},

En segundo lugar, se ha contemplado que de todas las dimensiones que se establecen en el
concepto de “calidad de vida” la mas afectada es la psicoldgica ya que muchos cuidadores
primarios refieren sufrir estrés, incertidumbre, angustia, ansiedad y otros problemas de salud
derivados de la tarea del cuidar. Toda esta sintomatologia aumenta la morbilidad de los

cuidadores y disminuye su calidad de vida (33,41 45).

Por ultimo, a medida que la enfermedad se cronifica y progresa, el paciente requiere un tipo
de cuidado mas especifico e incluso la suplencia parcial o total de las actividades bdasicas de la
vida diaria. Cuando esto sucede, los cuidadores primarios proyectan una sobrecarga que

disminuye significativamente la calidad de vida (59 34;.

Perfil del cuidador

Cabe destacar que se han encontrado datos relacionados con el perfil del cuidador en un

81.6% (40) de los articulos de la muestra.

Tras el analisis de estos articulos, se ha observado que de 36 articulos que han incluido el
género como variable, el 87.5% (35) coinciden en que la mayoria de cuidadores primarios son
mujeres. La argumentacion de este resultado es que el género femenino sigue jugando un
papel muy importante en el cuidado de los miembros de la familia ;46 55;. Solo en el estudio de
Butow PN y cols. prevalece el género masculino en la aportacidon de cuidados ya que los
participantes cuidaban de mujeres con cancer de ovario en su ultimo afio de vida (35. En

relacidn a la edad media de estos cuidadores primarios es de 54.39 afos.

Por otra parte, de todos los articulos relacionados con el perfil del cuidador, el 72.5% (29)
hace referencia a la relacidon que tiene el cuidador con el paciente. Segun Ali Soleimani M y
cols. Wheelwright S y cols. y Romito F. y cols. los cuidadores primarios suelen ser miembros de
la familia o amigos del paciente con los que tiene vinculos afectivos, por lo tanto no son
cuidadores profesionales (5o, 36 377. Ademas, el 60% (24) de la muestra concluye que los
principales cuidadores primarios son conyuges, seguido de los hijos en un 12.5% (5).
Asimismo, el 20% (8) demuestra que estos familiares viven con el paciente, y en un 27.5% (11)

que estan casados.
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En tercer lugar, el 25%(10) de los documentos han evidenciado que los cuidadores primarios
tienen estudios superiores mientras que en un 12.5% (5) tienen estudios primarios, lo que
facilita la adquisicién de conocimientos y desarrollo de habilidades destinadas al cuidado (7, 3g).
Asimismo, el 20% (8) hace referencia a las creencias religiosas. Cabe anadir que en el estudio
de Skalla KA y cols. la mayoria de participantes eran catdlicos y protestantesjsg. Por el
contrario, el 85.1% de los cuidadores que colaboraron en el estudio de Yu H y cols. refirieron

no ser religiososp,s).

Por ultimo, cabe destacar que 3 articulos han valorado la raza de los cuidadores primarios,
mayoritariamente caucasicasg, 39, 64- Ademads, el 10% (4) de las publicaciones muestran que los
cuidadores primarios padecen enfermedades crénicas como Hipertensién Arterial, Diabetes
Mellitus y artritis, tal y como se describe en las revisiones bibliograficas de Ferrell B y cols. y

Fujinami Ry colS41, 42

Aspectos fisicos y psicolégicos

En primer lugar, el 77.5% (38) de la muestra describe los aspectos fisicos y psicoldgicos

observados en el cuidador primario derivados del cuidar.

Tras una revisién de la literatura exhaustiva, cabe destacar que a los cuidadores primarios se
les conoce como “pacientes ocultos” ya que suelen presentar sintomas fisicos, psicoldgicos,
sociales y financieros y, habitualmente, no estan identificados por parte del profesional

sanitario [s3).

Aspectos fisicos

Varios articulos han descrito consecuencias fisicas que se originan en el cuidador primario
como resultado de la sobrecarga relacionada con los cuidados. En primer lugar, Mesa Gresa Py
cols. observaron sintomas como mialgias, provocadas por las transferencias del paciente,
cefaleas, pérdida de apetito, insomnio y fatiga4). Se ha considerado que éste uUltimo disminuye
la concentracidn, la motivacion, afecta a las relaciones sociales, a las capacidades para realizar
actividades de la vida diaria y afecta al estado animico, tal y como se ha comentado en la
revision bibliografica de Girgis A y cols [45;. Todo este conjunto de sintomatologia provoca un
incremento de la morbilidad y la mortalidad, asi como un mayor riesgo de desarrollo de

enfermedades en el sistema cardiovascular, gastrointestinal e inmunolégico (41;.
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Por otra parte, el articulo de Doubova S y cols. aclara que los factores relacionados con una
disminucién del bienestar fisico son tener mas de 60 anos, padecer enfermedades crénicas

sintomaticas y tener necesidades personales insatisfechasyg.

Aspectos psicoldgicos

En relacién a los aspectos psicoldgicos, también se ha demostrado que la mayoria de los
cuidadores primarios presentan un declive en su bienestar ya que los sintomas depresivos, la
ansiedad, el estrés, el miedo y la incertidumbre ocupan un lugar importante junto la
insatisfaccion personal y la baja autoestima (41, 44, 4¢. Asimismo, el estudio realizado por
Rodriguez Pereira M y cols. comenta el “Sindrome del cuidador”, el cual de desarrolla a través
de una situacién estresante que perjudica al cuidador a nivel fisico y psicolégico y que esta

presente entre el 50 y 75% de los cuidadores primarios;.

Segun Cho Y y cols. la depresidn estd asociada a factores como el estrés, la sintomatologia del
paciente, el insomnio y la sobrecarga del cuidado. Ademas, esta depresidn se vio aumentada
en las mujeres que no tenian estudios, desempleadas y divorciadas/separadas 4. Estos
hallazgos coinciden con el articulo de Girgis Ay cols. en el que se concluyé que los cuidadores
que tienen mas riesgo de depresidon son también mujeres jovenes, desempleadas, con un
estatus socioeconédmico bajo, que viven con el paciente y que se sienten poco preparadas para
llevar a cabo el cuidadoys. Litzelman K y cols. también describié en su estudio que los
cuidadores primarios que tenian estudios superiores mostraban menos estrés psicolégico, asi
como aquellos que mantenian una buena relaciéon con el paciente y tenian un buen
funcionamiento familiarj,7;. Otro factor que disminuyé el estrés psicolégico, en el estudio de Ali

Soleimani My cols. fue la presencia de la espiritualidad y la religion .

Es importante destacar la influencia del funcionamiento familiar en el bienestar del cuidador
primario. En el estudio descriptivo de Nissen KG y cols. se identificaron tres tipos de familias: la
familia con una mala aceptacién de la enfermedad, aquellas en las cuales la relacién familiar
era distante y las que tenian un ntcleo sélido y de apoyo. A partir de aqui, se concluyd que los
cuidadores primarios que pertenecian a las familias con una relacién fria y alejada mostraban
una peor salud mental y fisica, en comparacién a los cuidadores primarios que obtenian apoyo

familiar 4.

Por otra parte, en el ensayo clinico de Ullrich A y cols. los 4 sintomas mas prevalentes en los

cuidadores primarios fueron la tristeza, la pena, el cansancio y la ansiedad. Estas
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manifestaciones fueron asociadas al nimero de necesidades insatisfechas que reportaban los
cuidadores primarios, entre las cuales se observé una falta de informacién y planificaciéon de
los cuidados, asi como el manejo del miedo 5. A estas se les suma la falta de recursos para
llevar a cabo un cuidado eficiente, tal y como comentan Rigoli L y cols, la falta de apoyo social,
la sobrecarga y un bajo nivel econdmico (33, 43, 49). Cabe destacar que los cuidadores primarios
gue participaron en el estudio de Sklenarova H y cols. reportaron tener mas de 10 necesidades
insatisfechas entre las que también se distinguieron la necesidad de obtener informacién y
apoyo social y emocionalso;. Ademas, segin Skalla KA y cols. los hombres reportaron mas
necesidades insatisfechas que las mujeres, entre las cuales se encontraron problemas

financieros y de transportesg).

En otro estudio publicado en China, los trastornos psiquiatricos experimentados por los
cuidadores después de ejercer el cuidado durante 6 meses fueron los trastornos depresivos, el
abuso del alcohol y el insomnio. De los trastornos depresivos, el diagndstico mas frecuente fue

el trastorno depresivo mayor, seguido del trastorno depresivo no especificado vy la distimiap,s;.

Por ultimo, en varias publicaciones se destacé que a medida que progresa la enfermedad
aumentan los niveles de depresion y ansiedad en el cuidador 55, 55;. Sin embargo, en el articulo
de Butow PN y cols. y Sklenarova H y cols. se demostrd que el bienestar psicolégico aumentd
los ultimos tres meses de vida del paciente debido a que los profesionales sanitarios se

implicaron en los cuidados paliativosss so;.

Tipo de cuidado

De los 49 articulos de la muestra, el 46.9% (23) hacen referencia al tipo de cuidado que brinda

el cuidador primario, es decir, las tareas que lleva a cabo en su dia a dia destinadas al paciente.

En los diferentes estudios revisados se han considerado diversos tipos de cuidados
proporcionados por el cuidador primario al paciente con cancer avanzado. Cabe destacar que a
medida que progresa la enfermedad también incrementa el nivel de dependencia del paciente.
Es por este motivo que los cuidadores primarios juegan un rol esencial en todas las
dimensiones del paciente: funcional, emocional, psicolégica y financiera 47. Sin embargo, el
62% de los cuidadores primarios que participaron en el estudio de Kulkarni P y cols. no tenian

experiencia previa en la atencion sanitariass).
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En primer lugar, el trabajo del cuidador primario incluye atencién personal e instrumental,
vigilancia y acompafiamiento asi como cuidados sanitarios (3;;. Entre estos cuidados sanitarios,
Yu H vy cols. incluyen realizar la higiene del paciente, supervisar cambios en las condiciones de
salud, estar atento en el progreso de los tratamientos endovenosos y cuidar de la nutricion del
paciente [»3;. Concretamente, en otro estudio realizado por Ugur O y cols. se demostré que el
54% de los cuidadores primarios participd en la nutricién, el 50% ayudd al paciente en el uso y
la toma de farmacos, el 26% colabord en la higiene bucal y las necesidades urinarias, el 51%
contribuyd en el vestido, el 38% a comunicarse con el entorno y el 71% se responsabilizé del
transporte del paciente a los centros sanitarios, asi como del mantenimiento del hogar y de la
organizacién de las visitas médicas;s;. Ademas, en la region de Corea del Sud, las tareas del
cuidador primario se centran en el manejo de la medicacién y el control de sintomas v,
sorprendentemente, preparar y administrar bombas de infusién para la medicacién en el
domicilio [

Cabe destacar que en varios articulos se ha analizado la importancia del apoyo social y

psicoldgico al paciente por parte de los cuidadores primarios ;.

Por otro lado, se ha demostrado que en algunas variables sociodemograficas estdn
relacionadas con el tipo de cuidado. En un estudio se observo que las mujeres llevan a cabo un
cuidado mas exhaustivo que los hombres [s4. Ademas, en la revisién bibliografica de Romito F y
cols. se discutié que la raza y la etnia de cada individuo estd asociada al rol del cuidador
primariop7.. Concretamente, en Corea del Sud se llevan a cabo los cuidados por obligacidn,
mientras que los cuidadores primarios de raza caucdsica proporcionan cuidados debido a la

afeccién que tienen con el paciente como principal motivacién ).

Intervenciones enfermeras

Se han examinado varios estudios que mencionan las intervenciones enfermeras que se
realizan sobre el cuidador primario. Sin embargo, la mayoria de las publicaciones abarcan las
actuaciones de los profesionales sanitarios en general. De la muestra final, el 75.5% (34)

describe las intervenciones sanitarias/enfermeras sobre el cuidador primario.

En primer lugar, el estudio de Ferrell B y cols. considera que el envejecimiento de la poblacion,
la complejidad de los tratamientos, la supervivencia prolongada, las estancias hospitalarias
breves y la cobertura de seguro limitada son factores que comportan mas demandas de los
profesionales sanitarios. De las disciplinas que participaron en algun tipo de intervencion de

apoyo para los cuidadores primarios el 48% eran enfermeras [s;. Es importante que tanto
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enfermeria como medicina identifiquen al cuidador primario y proporcionen una educacion
sanitaria de calidad, por ejemplo en relacion al modo de alivio de sintomas 5 De esta manera
se previene la aparicion de enfermedades y la cronificacion de las mismas y permite que los

cuidadores primarios participen en la toma decisiones 34, 3s).

Ademas, el estudio de Cho Y y cols. sugiere que la atencidn sanitaria deberia centrarse también
en la depresidn y ansiedad de los cuidadores primarios, sintomas desarrollados por el proceso
de cuidar. Una deteccidn precoz y un manejo adecuado de los mismos podria incrementar su
calidad de vida y su capacidad para llevar a cabo un cuidado éptimo 4. Asimismo, Ullrich A'y
cols. menciona que los profesionales sanitarios, entre ellos enfermeria, debe identificar las
necesidades del cuidador primario. Las principales necesidades observadas estaban
relacionadas con la esperanza, la falta de conocimientos sobre la enfermedad y la falta de
apoyop;. Otro reciente estudio demostré que un 85.6% de los cuidadores primarios que
participaron tenian necesidades insatisfechas, sobre todo en referencia a la informacién sobre
la salud del paciente y el apoyo social y emocional. Se observd que estas necesidades
aumentaron en la fase paliativa del paciente, por lo tanto se llevaron a cabo tres
intervenciones que tuvieron un efecto positivo para mejorar la salud fisica y psicolédgica de los
cuidadores primarios: entrenamiento psicoeducacional, de habilidades y consejo terapéutico
27- Segun Butow PN y cols. las necesidades insatisfechas reportadas por los cuidadores
primarios fueron el apoyo por parte de otros miembros de la familia, reducir el estrés del
paciente, acceder a informacidn sobre el prondstico del paciente y saber manejar el tema del
cancer en situaciones sociales. Por consiguiente, el equipo sanitario debe ofrecer apoyo y

satisfacer estas necesidades en la medida de lo posible [s;.

El estudio de Ugur O y cols. demostr6 que los cuidadores primarios no recibieron
entrenamientos para manejar el tratamiento farmacoldgico, prevenir las ulceras por presion,
realizar las curas del catéter, administrar alimentacidn por sonda nasogastrica, manejar la
incontinencia, entre otros cuidadoss3;. Los cuidadores primarios deben estar preparados para
la atencién domiciliaria, de manera que puedan brindar una atencién precisa y completa a los
pacientes. Por este motivo, las enfermeras deben definir las responsabilidades de los
cuidadores primarios segun el prondstico del paciente y las necesidades de dependencia, asi
como informarlos sobre la enfermedad, el tratamiento, el manejo de los sintomas
emocionales, el prondstico, la gestidon del hogar, la resolucion de estrategias y proporcionar
apoyo financieropss;. Todas estas intervenciones estan enfocadas a solucionar los problemas

qgue refieren algunos cuidadores primarios, evitar problemas de salud en estos y mejorar su
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calidad de vida (13 31;. Otra de las intervenciones eficaces para incrementar la calidad de vida de
los cuidadores primarios es fomentar la resiliencia ;. Asimismo, Shaffer KM y cols.
descubrieron que los cuidadores primarios que estan satisfechos con los cuidados que brinda

al paciente a nivel sanitario también estan satisfechos con su propia saluds,;.

Por otra parte, la enfermera realiza actuaciones dirigidas a aumentar la capacidad de
preparacion del duelo en situaciones de final de vida, discutiendo el tema de la muerte con los
cuidadores primarios teniendo en cuenta su religion y su cultura. Ademas, pueden evaluar los
sintomas psicolégicos como el miedo, la depresién y el duelo anticipado y desarrollar

habilidades para manejar la ansiedad [y,
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6. Discusion

El aumento de la esperanza de vida en estos ultimos afios conlleva a una mayor incidencia de
patologias que se prolongan en el tiempo. Es por este motivo que el desarrollo de esta
cronicidad requiere una mayor atencion enfocada al enfermo y un cuidado persistente por
parte del cuidador. Asi pues, la figura del cuidador primario adquiere una relevancia
significativa dentro de la enfermedad del paciente y, evidentemente, se hace necesaria una
mayor educacién en relacién a los cuidados que debe brindar no solo para asegurar que éstos
sean de calidad, sino para prevenir una sobrecarga en los cuidadores que pueda afectar de

manera directa la calidad de vida de éstos.

La calidad de vida esta considerada un concepto multidimensional, abarcando el impacto del
cuidado en la vida diaria a nivel fisico, psicolégico, social y espiritual. Existen diversos factores
gue pueden afectar a la calidad de vida del cuidador primario, entre los cuales se destaca la
sobrecarga derivada del cuidar y de la incertidumbre que causa la progresién de la enfermedad
120, 36, 56, 577- Un estudio nacional realizado por Rodriguez Pereira M y cols. en el 2015, destaco
que el 75% de los cuidadores de pacientes con cancer padecia “el sindrome del cuidador
primario” ), resultados que también se reflejan en el estudio realizado por Arbués ER en el
2016, en el cual se expone que el porcentaje de cuidadores primarios con sobrecarga intensa
fue del 72'5% (sg). Al mismo tiempo, la falta de recursos y de informacién proporcionados por el
personal sanitario influyen en el nivel de calidad de vida de estos cuidadores primarios, siendo
necesaria la ejecucién de intervenciones dirigidas a este colectivo con la finalidad de promover

la salud y prevenir la aparicidon de enfermedades.

Teniendo en cuenta que la media de horas invertidas en el cuidado es de 10 horas diarias [y, 4s,
sg), S€ entiende que cuidar es una tarea significativamente estresante que puede desencadenar
repercusiones importantes tanto a nivel fisico como psicolégico. Estudios previos han
constatado que entre los problemas fisicos mas frecuentes se destacan: el insomnio, el dolor,
la pérdida de fuerza y de apetito, la pérdida de peso, asi como el cansancio, los problemas
cardiacos, digestivos y la aparicion de fatiga. Este ultimo sintoma se ha relacionado con una
disminucién de la concentracidon y la motivacién, lo que afecta a las relaciones sociales
limitando la capacidad para realizar actividades de la vida diaria y afectando al estado animico
del cuidador primario ;5. Es por este motivo que a nivel psicoldgico, la prevalencia de
ansiedad y depresidn aparece como un indicador de sobrecarga en gran parte de los articulos

de la muestra.
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Por otro lado, los profesionales sanitarios se focalizan en el paciente y no atienden a las
necesidades del cuidador primario. Enfermeria, junto a otros profesionales de la salud, deberia
identificarlo y reconocerlo. De esta manera, y mediante la aplicacion de diferentes
intervenciones, se podria disminuir la prevalencia del Sindrome del Cuidador, asi como la gran
variedad de sintomas que se desarrollan en el cuidador primario a nivel fisico, psicolégico,
social y espiritual 15.. Es importante afiadir que los enfermeros cuentan con herramientas que
permiten valorar las necesidades individuales de estos cuidadores primarios como el Proceso
de Atencion de Enfermeria (PAE) o diversas escalas de valoracion: el cuestionario de Duke, la

escala de Zarit y el indice del esfuerzo del cuidador 3.

Entre las actuaciones que se pueden llevar a cabo para fomentar un cuidado eficiente y
mejorar la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes con cancer avanzado se
encuentran:
® Promover la educacidn sanitaria, a través de la cual enfermeria insista en el manejo de
los sintomas, el uso de farmacos, el entrenamiento de habilidades, asi como resolver
todas las dudas que se presenten. Esta intervencidn deberia realizarse, no sdlo en las
consultas de enfermeria y en las unidades de hospitalizacion, sino también a través de
llamadas telefénicas.
e Detectar precozmente la sobrecarga del cuidador y proporcionarle recomendaciones
como dedicarle tiempo al ocio o implicar a otra persona en el cuidado, entre otras.
e Fomentar el autocuidado en el cuidador primario para que mantenga habitos de vida
saludables y evitar el desarrollo de enfermedades crdénicas y trastornos psicoldgicos.
e Identificar las necesidades insatisfechas de los cuidadores primarios y ofrecer recursos
y apoyo social, sobre todo en aquellos con un bajo nivel socioecondmico.
e En la fase final de la enfermedad, aconsejar a los cuidadores primarios en la toma de
decisiones, aumentar la capacidad de preparacion del duelo y discutir el tema de la

muerte, respetando sus valores, cultura y religion.
Se considera que se deberia seguir trabajando en la realizacidn de intervenciones dirigidas a

los cuidadores primarios de pacientes con cancer avanzado desde el momento del diagndstico

hasta los ultimos dias de vida.
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7. Conclusion

e La calidad de vida de los cuidadores primarios se ve significativamente afectada a causa de
la sobrecarga que comporta ejercer cuidados especificos durante un largo periodo de
tiempo. La falta de apoyo social y de recursos, asi como el bajo nivel educativo y la falta de
cohesion familiar son factores que también disminuyen esta calidad de vida.

e Respecto al perfil del cuidador, cabe destacar que los cuidadores primarios son,
principalmente, cényuges e hijos con una edad media de 54.39 afos. En un gran
porcentaje, estos cuidadores primarios estdn desempleados o jubilados y viven con el
paciente, de manera que se encargan del mantenimiento del hogar, asi como de contribuir
en el cuidado del paciente durante un largo periodo de tiempo y sin capacitacién previa.
Asimismo, tienen estudios superiores pero presentan un nivel socioeconémico bajo.

e En segundo lugar, entre los aspectos fisicos identificados en el cuidador derivados del
cuidar se encuentran sintomas como mialgia, cefalea, pérdida de apetito, insomnio, fatiga,
ansiedad y depresién, lo que incrementa el riesgo de morbilidad y mortalidad. Esta
sintomatologia prevalece en mujeres jovenes, desempleadas, con un estatus
socioecondmico bajo, con un bajo nivel de estudios, que viven con el paciente y que no se
sienten preparadas para proporcionar cuidados especificos. Asimismo, el mal
funcionamiento familiar también contribuye en el desarrollo de estrés psicolégico.

e En relacidn al tipo de cuidado que brinda el cuidador, éste juega un rol esencial en todas
las dimensiones del paciente. Principalmente se destaca la atencidn personal e
instrumental, el acompafiamiento, la ayuda en las actividades bdsicas de la vida diaria
como la higiene, el vestido y la nutricién, ademas de la administracion de farmacos, el
manejo de los sintomas, el transporte del paciente a los centros sanitarios, el
mantenimiento del hogar y la organizacién de las visitas médicas.

e Por ultimo, y en referencia a las intervenciones enfermeras dirigidas al cuidador como
método de soporte y de prevencidn cabe afiadir que se tiene que seguir trabajando en el
reconocimiento del cuidador primario. Enfermeria, junto con otros profesionales
sanitarios, debe identificar y resolver las necesidades de los cuidadores primarios
ofreciendo educacién sanitaria, consejo terapéutico, apoyo social y recursos econdmicos.
De esta manera se promueven unos cuidados de calidad, se evita la sobrecarga del

cuidador y, por consiguiente, se aumenta su calidad de vida.
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8. Implicacion en la practica profesional

Tras la elaboracion de este trabajo se ha observado que enfermeria tiene la capacidad para
establecer relaciones profesionales con el paciente y su familia y, ademds, cuenta con las
herramientas necesarias para realizar una prevencion o una deteccion precoz de la sobrecarga
en los cuidadores primarios. Sin embargo, estos recursos no son aplicados en la mayoria de los
casos. Por lo tanto, para identificar al cuidador primario y evitar que su calidad de vida se vea
afectada por la carga de los cuidados, podria crearse un servicio de atencion al cuidador
primario de pacientes con cancer avanzado en las consultas de enfermeria de la unidad de
oncologia. En estas consultas se llevaria a cabo un seguimiento del cuidador, resolviendo sus
dudas y empoderandolo para que lleve a cabo cuidados eficientes y de calidad, ademas de
ofrecer recursos y apoyo psicoldgico siempre que fuera necesario. Asimismo, se podrian
organizar sesiones grupales entre los cuidadores para que expresaran sus sentimientos, sus

preocupaciones y compartiesen experiencias.
En la tabla que se encuentra a continuacidn (tabla 3) se han expuesto una serie de objetivos
que enfermeria podria llevar a cabo en este servicio segln la fase en la que se encuentra la

enfermedad del paciente:

Tabla 3. Objetivos de enfermeria segun la fase de la enfermedad del paciente

Al inicio de la enfermedad Durante la enfermedad Al final de la enfermedad
- Facilitar la adaptacion de -  Acompafiar a los - Ayudar a los cuidadores en el
los cuidadores a los procesos cuidadores en el

proceso de separacion, ya sea
de cambio. afrontamiento de toma de )
. . . por ingreso o por muerte del
decisiones y situaciones
- Prevenir en la medida de lo  dificiles. enfermo.
posible el sindrome del
cuidador familiar. - Fomentar en los . ..
. . - Facilitar la reestructuracidn
cuidadores primarios el
- Realizar una deteccién autocuidado fisico, de la vida de los cuidadores
precoz de dificultades en el emocionaly social. después de la pérdida del
proceso de cuidados durante
-~ enfermo.
las consultas enfermeras. - ldentificar y comprender
las dificultades de los
cuidadores para
proporcionar un cuidado

personalizado.
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10. Anexos

NOMBRE DEL PAIS DE ANO DE TIPO DE REVISTA IMPACT BASE DE V1: CALIDAD DE V2: PERFIL DEL V3: ASPECTOS V4: TIPO DE V5: INTERVENCIONES
ARTiCULO ESTUDIO REALIZA- ESTUDIO FACTOR DATOS VIDA CUIDADOR Fisicos Y CUIDADO ENFERMERAS
CION PSICOLOGICOS
Los instrumentos que usa
enfermeria para realizar un
La mayoria de las
seguimiento del cuidador
cuidadoras
primario y valorar el nivel de
comentan la
sobrecarga son: el
aparicion de
El cuidador primario cuestionario de Duke, la
problemas de salud El trabajo del
suele ser una mujer, escala de Zarit e indice del
derivados del cuidador primario
hija o esposa, con esfuerzo del cuidador. Los
cuidar, los cuales incluye atencién
Atencidn a las una edad media de diagndsticos enfermeros que
disminuyen su personal e
cuidadoras de 59 afios y sin trabajo se identifican en los
calidad de vida. El 75% de las instrumental,
pacientes remunerado. cuidadores son: cansancio en
Revision Enfermeria Ademas relatan que cuidadoras padecia vigilancia y
oncoldgicos y Espafia 2015 0.125 Cuiden Habitualmente, el rol del cuidador, riesgo de
bibliogra- docente su vida se organiza el Sindrome del acompafiamiento,
paliativos en el tiene un nivel de cansancio del rol del
fica segun las cuidador. asi como cuidados

espacio

comunitario 3y

necesidades del
enfermo, llegando a
tener que dejar sus
trabajos o
trasladarse de su
hogar para poder
cuidar de manera

mas efectiva.

estudios bajo y vive
de forma
permanente
cuidando al

enfermo.

sanitarios. El tiempo
que dedicaban al
cuidado es de 10

horas minimo.

cuidador, afrontamiento
familiar comprometido y
manejo inefectivo del

régimen terapéutico familiar.
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Cuidado de
pacientes
oncoldgicos: una
revisién sobre el
impacto de la
situacion de
estrés cronico y su
relacion con la
personalidad del
cuidador y otras
variables

moduladorasgs

Espafia

2017

Revision
bibliografi-
ca

Psicoonco-
logia

0,35

Dialnet

El cuidado se ha
asociado a mujeres,
esposas, jovenes,
€On escaso apoyo
social y una alta
demanda de

cuidados.

La sobrecargay el
estrés relacionados
con los cuidados
comportan
consecuencias
fisicas como dolor
muscular, cefaleas,
alteracion del
suefio, de la
movilidad, pérdida
de apetito, pérdida
de peso y fatiga. Se
ha demostrado un
mayor riesgo de
padecer
enfermedades en el
sistema
cardiovascular,
gastrointestinal e
inmunoldgico. A
nivel psicolégico los
sintomas depresivos
ocupan un lugar
importante junto la
insatisfaccion
personal y la baja

autoestima.
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Es importante que los

profesionales de salud sean

Relationship conscientes de las
between wellness Las mujeres dificultades que presentan
Investigacid
and mostraron mayores los cuidadores principales
ny
sociodemographic Estudio niveles de depresion para promover la adaptacién
Brasil 2016 educacion 0.789 Scielo
characteristics of descriptivo que los hombres a las condiciones generadas
en
caregivers of que juegan el por la enfermedad, asi como
enfermeria
people with mismo rol. ayudarle a encontrar la
cancerys manera para enfrentarla.
Entre las funciones que
realiza la enfermera en una
situacién de final de vida es
promover la educacién
sanitaria en los cuidadores
Dinamica para el
en referencia a las
cuidado a
intervenciones de alivio de
pacientes con Revision Revista de
sintomas que ellos desde su
cancer de colon Espafia 2017 bibliografi- informacié 0.897 Dialnet
accesibilidad puedan
en Atencién ca n cientifica
resolver. También realiza
Primaria de
actuaciones dirigidas a
Salud[zel

aumentar la capacidad de

preparacion del duelo.
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Family members
of cancer patients
in Korea at an
increased risk of
medically
diagnosed

depressionpg

Corea del

sud

2018

Estudio de
casos y

cohortes

Journal of
preventive
medicine
and public
health

1.525

Medline

Los cuidadores
principales fueron
mujeres, en
concreto hijas o
esposas, ya que se
considera que han
continuado jugando
un papel muy
importante en el rol

del cuidado.

Los cuidadores
notan un declive en
su salud fisicay en
el bienestar,
incluyendo un
incremento en la
angustia emocional
y la salud mental.
Habitualmente,
sienten mas
depresiony
ansiedad que los
familiares que no
son cuidadores, lo
que aumenta el
riesgo de suicidio.
Por otra parte, esta
depresion estaba
asociada a factores
como el estrés, los
sintomas del
paciente, dormir
menos y la
sobrecarga del
cuidado. Se observé
que las mujeres
presentaban indices

de depresidon mas

El estudio sugiere que la
atencién deberia centrarse
en la depresién y ansiedad
de los cuidadores también.
Una deteccién precoz y un
manejo adecuado de los
mismos podrian incrementar
su calidad de vida y su
capacidad para el cuidado

del paciente.
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altos que los de los
hombres y los que
no tenian estudios
también, asi como
en el caso de
mujeres
desempleadas. La
depresion también
aumentd en las
mujeres que
formaban parte de
una familia pequenia
0 que estaban
separadas/divorciad

as.

A review of family
caregiving
intervention trials

in oncologyjay;

EEUU

2017

Revision
bibliografi-

Ca

A cancer
journal for

clinicians

131.723

Medline

En Espania, el
cuidador primario
es mayor de 50 afios
y tiene el ratio mas
alto en relacion a la
convivencia con el
paciente. La
mayoria de
cuidadores
primarios eran
mujeres con una
media de edad de

55 afios,

Los cuidadores
presentaron
sintomas fisicos
como el insomnio,
la fatigay en
general una
disminucion de su
salud debido a la
presién que les
causa su rol como
cuidador. La
literatura sugiere

que una alta

Se reconocieron 3
intervenciones que fueron
proporcionadas por una
enfermera: intervenciones
psicoeducacionales,
entrenamiento de
habilidades y asesoramiento
terapéutico. Estas
intervenciones redujeron la
sobrecarga del cuidador,
mejorando el manejo de las
curas, incrementando su

eficacia y mejord la calidad
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esposas/parejas,
seguido de padres,

amigos e hijos.

sobrecarga estd
asociada con un
mayor riesgo de
muerte. El impacto
psicoldgico incluye
ansiedad,
depresion, estrés,
miedo e
incertidumbre.
Todos estos
sintomas se inician
en el momento del
diagnéstico hasta el
final de vida del

paciente.

de vida. La mitad de las
intervenciones se llevaron a
cabo con el paciente y el
cuidador, lo que permitio
que compartieran
inquietudes. La mayoria de
las intervenciones
combinaban las visitas y el
contacto telefénico. Estas
incluyeron contenido en
relacién al manejo de los
sintomas y la atencidn fisica.
En segundo lugar, se discutid
el autocuidado del cuidador,
resaltando la salud y el
autocuidado emocional, el
apoyo social y los recursos
de acceso. Se demostré que
gran parte de estas
intervenciones mejoraron la
calidad de vida de los
cuidadores. Otro tema clave
en la literatura es la
necesidad real de permitir a
los cuidadores compartir sus
respuestas emocionales ante
la enfermedad, asi como

asesorar al cuidador para
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que mejore su fatiga,
sobrecarga, seguridad,

eficacia y preparacion para

Quality of life,
psychological
burden and
satisfaction during
specialized
inpatient
palliative care in
family caregivers
of advanced

cancer patientsp;;

Alemania

2017

Estudio de

cohortes

BMC
palliative

care

1.602

Medline

La calidad de vida
de los cuidadores
primarios es mayor
en aquellos que
atienden a
pacientes que estan
recibiendo cuidados
paliativos mds que
los que estan
hospitalizados.
También fue mayor
en mujeres que en
hombres. Esta
calidad de vida estd
influenciada por su
satisfaccion con la
calidad de los
cuidados, pero
también con otros
factores
psicoldgicos. El
reconocimiento de
la sobrecarga del

cuidador por los

La mayoria de
cuidadores  tenian
mas de 60 afios y
eran mujeres. La
principal relacion
con el paciente fue
la  esposa/pareja,
seguido de los
padres. Respecto al
estado civil, estaban
casados 'y eran
religiosos. En
relacion al nivel de
estudios, la mayoria
tenian estudios
superiores.

Respecto al empleo,
se obtuvieron
resultados

parecidos: el 49%
no estaba
trabajando al mismo
tiempo que

proporcionaban los

Se han demostrado
problemas  fisicos
frecuentes en el
cuidador  primario
incluyendo
cansancio y
alteraciones en el
suefio. Dentro de
los problemas
psicolégicos se
encontraron  altos
ratios de ansiedad y
depresion, angustia,
signos de estrés
post-traumdtico vy
problemas
emocionales
incluyendo
impotencia,
incertidumbre y
desesperacion.
Entre todos los
sintomas, los cuatro

mas prevalentes

los cuidados.

El  profesional sanitario
deberia reconocer e
identificar al cuidador

primario asi como  sus
necesidades ya que las
principales fueron
relacionadas con la
esperanza, la falta de
conocimiento  sobre  los
sintomas que pueden
ocurrir, contar con alguien
que cuide de su salud y la
falta de apoyo. Ademas, los
cuidadores primarios
deberian ser animados por
los profesionales a observar
sus propias necesidades vy

buscar ayuda y apoyo.
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profesionales

sanitarios, e
manejo de los
sintomas, el
suministro de
informacion util y
una adecuada
planificacion para el
cuidado son
caracteristicas  de
una alta calidad de

vida.

cuidados  mientras

que el 47% si.

fueron la tristeza, la
pena, el cansancio y
la ansiedad. Estos
sintomas fueron
asociados con el
ndmero de
necesidades
insatisfechas en los
cuidadores
primarios
relacionadas con la
informacién 'y la
planificaciéon de los
cuidados, asi como
el manejo del

miedo.

Factors associated
with the quality of
life of family
caregivers for
leukemia patients

in Chinapys)

China

2017

Estudio de
casos y

controles

Health and
quality of
life

outcomes

2.143

Medline

La calidad de vida
de los cuidadores
primarios de
pacientes con
cancer es
habitualmente mas
baja que otros que
cuidan de pacientes
con otras
enfermedades
crénicas. Uno de los

factores que

La mayoria eran
mujeres, madres o
esposas, que
estaban casadas,
tenian empleo y no

eran religiosas.

Estudios han
demostrado que los
cuidadores
primarios tienen
mas ansiedad,
depresion, fatiga,
desesperanza,
miedo, culpabilidad,
problemas para
dormiry
aislamiento social.

Ademas, el estrés

Las tareas que
llevan a cabo los
cuidadores
primarios incluyen
realizar la higiene
del paciente,
supervisar cambios
en las condiciones
de salud, estar
atento en el
progreso de los

tratamientos
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influyen en la
calidad de vida es el
estadio del cancery
los sintomas
severos. La calidad
de vida de los
cuidadores fue baja
en los 4 dominios:
fisico, psicoldgico,
social y ambiental.
La relacién con el
paciente, la
depresion, el apoyo
social y la religién
fueron asociados a
la calidad de vida.
También aquellos
gue tenian mas de
40 afios, con un bajo
nivel de educacion,
casados, que habian
pasado un largo
tiempo cuidando y
con disfuncion
familiar mostraron
niveles mas bajos de

calidad de vida.

tiende a deteriorar
la salud fisicay la
funcién inmune.
Asimismo, la
mayoria de los
cuidadores
admitieron tener un
nivel
moderado/severo
de ansiedad

depresion.

endovenosos y
cuidar de la
nutricién del
paciente. Se
considera que la
falta de enfermeras
aumenta la
sobrecarga del
cuidador ya que se
tiene que hacer
responsable de
actuaciones que son
competencia de

enfermeria.
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Los valores,
creencias y cultura
del cuidador
primario estan
relacionados con su

calidad de vida, asi

El perfil del cuidador
de la muestra fue el
de una mujer de 56

anos, con estudios

El tiempo diario

dedicado a los

Sobrecarga del basicos o medios, e cuidados del
Revista como la sobrecarga.
cuidador principal Estudio hija del paciente. paciente
Espafia 2016 Cuidando 1.254 Cuiden Dentro de este
del paciente descriptivo Esto puede ser dependiente fue de
de tu salud estudio hasta un
dependiente;sg debidoala 15 horas diarias
72,4% de los
asignacion social del durante unos 8
cuidadores
rol del cuidado de la afios.
encuestados
familia en las
mostraron un nivel
mujeres.
de sobrecarga
intensa.
A nivel fisico, se
El perfil del cuidador | observd
es el de una mujer agotamiento,
Calidad de vida en de 44 afios, cambios en los
cuidadores generalmente hija habitos alimenticios,
El tiempo diario
familiares de del paciente con la aparicién de dolor
Estudio Revista dedicado a los
personas en Espafia 2015 0.720 Cuiden estudios primarios y cambios en el
descriptivo Cuidarte cuidados fue de 18

tratamiento
contra el

cancerss

y/o educacion
media. Su
ocupacion principal
es el mantenimiento

del hogar.

patrdn del suefio. A
nivel psicoldgico, los
cuidadores de la
muestra no referian
dificultades para

aplicar los cuidados.

horas diarias.
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Social factors in
informal cancer
caregivers: The

interrelationships

La mayoria de los
cuidadores tenian
mas de 50 afios,
eran mujeres,
tenian estudios

superiores y

El estrés social, la
relacion con el
paciente y el
funcionamiento
familiar son factores
determinantes del
estrés psicoldgico,

asi como la

Los cuidadores
primarios juegan un

rol esencial a nivel

among social estaban casados o funcional,
Estudio Revista sobrecarga, los
stressors, EEUU 2016 6.072 Medline emparejados. Casi emocional,
descriptivo Cancer sintomas depresivos
relationship todos financieroy
y la ansiedad. Por
quality, and family proporcionaban el bienestar de los
otra parte, los
functioning in the cuidado ellos solos. pacientes con
cuidadores mas
CanCORS La mayoria eran cancer.
mayores mostraron
dataset €sposos o parejas y
menos estrés social,
vivian con el
asi como los que
paciente.
tenian estudios
superiores.
El 70% de los Se demostrd que los | Se demostré que
cuidadores eran cuidadores los cuidadores
mujeres, con una participaron en la primarios no
Responsibilities Asian
edad de entre 40-50 | nutricidn del recibieron
and difficulties of Pacific
Estudio afios y tenian paciente, la entrenamientos
caregivers of Turquia 2014 Journal of 2.52 Medline
descriptivo estudios primarios. administracion de para manejar el
cancer patients in Cancer
La mayoria estaban farmacos, la tratamiento médico,
home cares3; Prevention

casadas y no tenian
empleo. El 49% de

los cuidadores

asistencia en la
higiene bucal y las

necesidades

proteger las ulceras
por presion,

mantener el catéter,
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primarios eran las
esposas de los
pacientes. El 70% no
padecia ninguna
patologia crénicay
no recibié ninguna
ayuda durante el
proceso del

cuidado.

urinarias, la
colaboracién en el
vestido, la
comunicacion con el
entornoy el
transporte del
paciente al hospital
0 a otros lugares.
También se
responsabilizaban
de mantener el
hogar del paciente y
organizar las visitas
de atencion médica
segun sus

condiciones.

manjar la
alimentacion por
sonda nasogdstrica,
la incontinencia,
entre otros
cuidados. Los
cuidadores deben
estar preparados
para la atencidn
domiciliaria, de
manera que puedan
brindar una
atencidn precisa y
completa a los
pacientes. Por este
motivo, las
enfermeras deben
definir las
responsabilidades
de los cuidadores
segun el prondstico
del paciente y las
necesidades de
dependencia.
También se observé
que los cuidadores
primarios necesitan

ser informados
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sobre la
enfermedad, sobre
el tratamiento, el
manejo de los
sintomas
emocionales, el
pronéstico, la
gestion del hogar, la
resolucién de
estrategias 'y
proporcionar apoyo

financiero.

Quality of life

impairment in

Los cuidadores

El 76.7% de los

Los cuidadores
tienen un alto nivel

de estrés

patients with Brazilian muestran una cuidadores fueron relacionado con la
head and neck Estudio Journal of disminucion en su mujeres y sélo el sensacion de
Brasil 2015 0.822 Medline
cancer and their descriptivo otorhinolar calidad vida, la cual 30% estaban incapacidad para
caregivers: a yngology se correlaciona con casados con el ayudar al paciente
comparative la del paciente. paciente. sin los medios
studyag adecuados para
hacerlo.
Family Este estudio
Journal of
relationships and identificé 3 tipos de
pain and
psychosocial Estudio familias: las familias
EEUU 2016 symptom 2.905 Medline
dysfunction descriptivo con una mala
manageme
among family aceptacion de la
nt

caregivers of

enfermedad dentro
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patients with del nucleo familiar,
advanced aquellas  en las
cancerg cuales el nlcleo
familiar era

distante/aislado vy
las que tenian un

nlcleo sélido y de

apoyo. Los
cuidadores de
familias aisladas
mostraron los

niveles mas bajos de
salud mental y fisica
y mayor dificultad
para realizar tareas
de cuidado. Los
cuidadores

primarios que
pertenecian a las
familias de apoyo
obtuvieron los
niveles méds altos de
salud mental y fisica
en relaciéon a los

otros grupos.
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La mayoria de los

cuidadores

Las enfermeras son
consejeras y educadoras que
pueden ayudar a los
cuidadores con la

coordinacion de la atencién.

Clinical Los cuidadores necesitan
primarios eran
Caregiver burden Journal of preparacién para cumplir
Estudio mujeres con una
in end-stage EEUU 2016 Oncology 0.627 Medline con las demandas de sus
descriptivo media de 56 afios,
ovarian cancerpq Nursing responsabilidades, incluido
que estaban
Society el apoyo fisico, psicoldgico,
casadas o vivian en
social y espiritual. La
pareja.
educacién y el apoyo son
necesarios para tratar el
cuidado del paciente y
mantener su propio estado
de salud.
La mayoria de
La calidad de vida La salud de los
cuidadores
Family caregiver de los cuidadores cuidadores
primarios eran
burden: the primarios se vio primarios se
Jornal mujeres, de las Mas de la mitad de
burden of caring afectada cuando deteriora a medida
Brasileiro cuales el 64% tenia los cuidadores
for lung cancer Estudio sentian sobrecarga. que va aumentando
Brasil 2017 de 1.496 Medline un alto nivel de invertian mas de 4
patients according descriptivo También referian la necesidad de los
Pneumolo- educacién con mas horas diarias en
to the cancer menos calidad de cuidados, lo que
gia de 12 afios cuidar al enfermo.

stage and patient

quality of life;sy

vida en las fases
mas avanzadas de la

enfermedad.

escolarizacion. Casi
la mitad eran hijas

del paciente.

puede causar
depresion, ansiedad

e insomnio.
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Fear of cancer
recurrence and its

impacts on quality

La gran mayoria de

Las tareas mas
frecuentes que
ejercian los
cuidadores
primarios eran:

acompafiar a los

Se confirmé que

los profesionales de la
salud pueden aliviar la
sobrecarga del cuidador
primario al abordar sus
inquietudes. Las

intervenciones en el hogar

The journal
of life in family Estudio los cuidadores eran enfermos a las incluyen ayudar a los
China 2016 of nursing 0.944 Medline
caregivers of descriptive mujeres, esposas e visitas médicas, cuidadores a evaluary
research
patients with hijas. ayudarlos en el manejar los sintomas de los
head and neck bafioy la pacientes. Otras actuaciones
cancersiso elaboracion de pueden enfocarse en facilitar
comida, entre otras las necesidades de
tareas basicas de la informacion a los cuidadores
vida diaria. primarios a través de la
educacioén para la salud.
Se concluyé que la Unas de las intervenciones
Quality of life and calidad de vida de que se realizan a nivel
satisfaction with los cuidadores hospitalario son apoyar al
El perfil del cuidador
care among family primarios cuidador primario y realizar
de este estudio
caregivers of empeoraba cuando educacion sanitaria sobre los
Support revela que el 80%
patients with Estudio el paciente requeria cuidados que debe brindar.
Japon 2014 Care 2.698 Medline de la muestra eran
recurrent or descriptivo un tipo de cuidado Este estudio recomienda la
Cancer mujeres con una

metastasized
digestive cancer
requiring

palliative careyq

mas especifico.
Asimismo, la calidad
de vida es un
aspecto

multifactorial que

media de edad de

60 afios.

integracion de los problemas
psicoldgicos de los
cuidadores. Ademas se
descubrié que los cuidadores

que estan satisfechos con los
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depende no sélo del
propio cuidador,
sino de cémo vive la
enfermedad. El
apoyo social familiar
o intrahospitalario
mejora la calidad de

vida.

cuidados que brindan al
paciente también estan
satisfechos con su propia

salud.

Depression,
anxiety, quality of
life and predictors

of depressive
disorders in
caregivers of
patients with
head and neck
cancer: A six-
month follow-up

StUdY[25]

China

2017

Estudio de

cohortes

Journal of
Psychoso-
matic

Research

2.809

Medline

La mayoria de
cuidadores
primarios eran
mujeres con una
edad media de 47
afios. El 83.3%
estaban casados y el
59,8% empleados.
La mayoria de ellos
eran esposas,
seguido de hijos
(22.0%), padres
(5.3%) y maridos
(4.5%).

Los trastornos
psiquidtricos mas
comunes
experimentados por
los cuidadores
fueron los
trastornos
depresivos, el abuso
de alcohol y el
insomnio primario.
De los trastornos
depresivos, el
diagndstico mas
frecuente fue el
trastorno depresivo
mayor, seguido del
trastorno depresivo
no especificado y la

distimia.
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Mental and
physical health
correlates among

family caregivers

Los resultados de
este estudio revelan

que la calidad de

La edad media de
los cuidadores era
de 60 afios.
Principalmente los
cuidadores
primarios eran

mujeres con una

A nivel psicolégico

Se destaca la necesidad de
realizar intervenciones
dirigidas a los cuidadores por
parte de los profesionales
sanitarios. Ayudando al
cuidador se previene la
aparicion de futuras

enfermedades y la

Support los pacientes
of patients with Estudio vida de los educacion alta. Un cronificacién de estas,
EEUU 2017 Care 2.698 Medline referian tener
newly-diagnosed descriptivo cuidadores se ve 80% de las ademads de mejorar la calidad
Cancer depresion, estrés e
incurable cancer: afectada a medida cuidadoras viviacon | ) del cuidado que proporciona
insomnio.
a hierarchical que la enfermedad el paciente y era su al paciente. Por tanto,
linear regression se cronifica. pareja o cényuge. enfermeros y médicos deben
analysis(ss) En este estudio solo ser capaces de detectar este
la mitad de los tipo de cuidadores para
cuidadores tenia brindarles apoyo y realizar
trabajo. una educacidn sanitaria de
calidad.
El porcentaje de
Se observé que el
mujeres cuidadoras
perfil femenino
fue mayor que el de
Asian tenia una
Quality of life of los hombres debido
Pacific sobrecarga mayor
family members Corea del Estudio de al rol que implanta
2016 Journal 2.520 Medline que el masculino. La
living with cancer Sur cohortes la sociedad sobre las
Cancer sobrecarga
patientssq) mujeres, las cuales
Prevention disminuyod la calidad

de vida de estas

mujeres.

estan consideradas
como las cuidadoras

de la familia.
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Death anxiety and
quality of life in
Iranian caregivers
of patients with

cancersg)

Irdn

2016

Estudio

descriptivo

Cancer

Nursing

1.665

Medline

La calidad de vida
estd considerada
como un concepto
multidimensional,
abarcando el
impacto del cuidado
en la vida diaria a
nivel fisico,
psicoldgico, social y
espiritual. El
bienestary la
calidad de vida de
los cuidadores son
factores que
promueven
resultados positivos
para los pacientes.
Otros aspectos que
pueden afectar a la
calidad de vida del
cuidador son: la
falta de apoyo social
y de recursos, la
pobre comunicacion
respecto a la
muerte con el
paciente, la falta de

cohesion familiar y

Los cuidadores
habitualmente son
familiares o amigos
que tienen una
importante
conexion con el
paciente. El 59% de
cuidadores eran
mujeres,
principalmente
esposas e hijas. A
pesar de tener
estudios, la mayoria
estaban
desempleados y
dependian la familia
para obtener
ingresos. Ademas,
un 53% eran
creyentes religiosos.
A nivel econémico
tenian ingresos por
encima del rango de

pobreza.

Los cuidadores
primarios pueden
experimentar una
sensacion de miedo,
ansiedad y pérdida
anticipada y tener
dificultades para
hablar con el
paciente sobre la
muerte. Uno de los
factores que puede
disminuir el
agotamiento es la
espiritualidad y la
religion. El nivel de
ansiedad se vio
influenciado por
factores
sociodemogrificos,
circunstancias
familiares y el
tratamiento del
paciente. Los
cuidadores que
demostraron niveles
mas altos de
ansiedad fueron

hijas, mujeres

Dentro de los
cuidados que realiza
el cuidador primario
se encuentran
actividades de la
vida diaria y el
apoyo social y
psicoldgico, asi
como ayudar en las
necesidades
econémicas y el

transporte.

Las enfermeras deberian
discutir el tema de la muerte
con los cuidadores primarios
teniendo en cuenta su
cultura y religién. Ademas
pueden evaluar los factores
psiquidtricos como el miedo,
los sintomas depresivos y el
duelo anticipado para
contribuir a la disminucién
de la ansiedad relacionada
con la muerte. También los
grupos de apoyo pueden ser
recomendados para facilitar
una adaptacion efectiva. Por
ultimo, otro rol de
enfermeria es descubrir los
recursos que necesitan los
cuidadores. Es vital que
desarrollen confianza y
habilidades para evaluary
manejar la ansiedad en los

cuidadores.
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la presencia de
desacuerdos en la
relacién. El apoyo
social fue un
predictor de una
mavyor calidad de
vida comparado con
los cuidadores que
no contaban con

apoyo social.

desempleadas y con
estudios superiores
y con un nivel
econémico medio.
Asimismo, los
cuidadores
primarios de
pacientes que no
estaban en
tratamiento o
quienes estaban
recibiendo
radioterapia
tuvieron altos
niveles de ansiedad
en relacién a
aquellos que
recibian
procedimientos
curativos como una
cirugia para

erradicar el cancer.

Caring for the
caregiver while
caring for the
patient: exploring
the dyadic

relationship

Singapur

2015

Estudio de

cohortes

Support
Care

Cancer

2.698

Medline

La calidad de vida
de los cuidadores
primarios se ve
afectada por las
variables

psicoldgicas.

La mayoria de
cuidadores tenfan
entre 31y 50 afios.
El 50.6% eran
mujeres de etnia

china y con estudios

Las intervenciones que
facilitan los profesionales
sanitarios a los pacientes no
solo les proporcionan la
tenacidad para enfrentarla,

sino que también
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between patient
spirituality and
caregiver quality

of |ifE[55]

Ademas, una mejor
espiritualidad en el
paciente mejora la
calidad de vida de
los cuidadores ya
que esta
relacionada con
altos niveles de
optimismo y

resiliencia.

secundarios.

promueven indirectamente
el ajuste psicoldgico en sus

cuidadores

Cancer caregiver
quality of life:
need for targeted

interventiony7

EEUU

2015

Estudio
experiment

-tal

The
American
Journal of

hospice
and
palliative

care

1.283

Medline

La ansiedad y el
agotamiento
emocional acaban
afectando a la
calidad de vida de
los cuidadores

primarios.

EI 88% de los
cuidadores estaban
casados, el 62% con
trabajo y el 66%
tuvieron educacién
primaria 'y

secundaria.

Los cuidadores
primarios tienen un
alto riesgo de
padecer estrés,
agotamiento,
ansiedad y
depresion. Estos
sintomas se
exacerbaban, entre
otros factores, por
la falta de

informacion.

Los cuidadores
primarios
habitualmente
atienden a las
necesidades fisicas,
espirituales y
emocionales del
paciente ya sea
jugando un papel
activo, pasivo o

colaborativo.

Un reciente estudio
demostré que la mayoria de
los cuidadores tenian
necesidades insatisfechas
como reunir informacion
sobre la salud del paciente y
el apoyo social y emocional.
Estas necesidades
aumentaron en la fase
paliativa del paciente. Un
estudio llevé a cabo 3 tipos
de intervenciones:
entrenamiento
psicoeducacional, de
habilidades y consejo
terapéutico. Estas
intervenciones tuvieron un

efecto positivo para mejorar
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la salud psicoldgica vy fisica
de los cuidadores primarios.
Ellos refirieron relajacion y
aprendieron sobre los
recursos con los que
cuentan. En resumen, la
implementacién de
intervenciones dirigidas al
cuidador mejord la calidad
de vida de estos y alivid la

sobrecarga del cuidador.

A systematic
review and
thematic
synthesis of
quality of life in
the informal
carers of cancer
patients with

cachexiazg

Reino

Unido

2016

Revision
bibliografi-

Ca

Palliative

Medicine

2.23

Medline

Las
responsabilidades
fisicas, sociales y
emocionales de los
cuidadores
primarios tienen un
impacto negativo en
su calidad de vida.
Se demostré que la
calidad de vida del
cuidadory del
paciente estan
relacionadas.
También se observo
que los sintomas del
paciente

interfirieron en la

Los cuidadores
primarios
habitualmente no
son profesionales en
el rol que llevan a

cabo.

Los cuidadores
sienten ansiedad
cuando observan
que el paciente
pierde peso y se
sienten
responsables de
ello. Estos aspectos
también afectan a la
dieta del cuidador
primario. Por otra
parte, entre las
emociones
negativas que se
describieron se
encuentran: el

enfado cuando los

Una de las tareas
que llevan a cabo
los cuidadores
primarios de
pacientes con
caquexia es la de
cocinar y dar de
comer al paciente.
Ademas manejan
los sintomas, el
cuidado personal y
dan apoyo social y

emocional.

Llevar a cabo intervenciones
en los cuidadores primarios
puede ayudarlos a asumir los
cambios que se puedan ir
produciendo y empezar un
didlogo con el profesional
sanitario. Los cuidadores
necesitan apoyo por parte de
los profesionales sanitarios y
que estos les proporcionen
informacién y habilidades
para llevar a cabo el cuidado
de manera eficiente.
Ademas, una buena
educacioén para el paciente y
su cuidador pueden evitar

conflictos entre ellos.
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calidad de vida del

cuidador.

cuidadores han
gastado su tiempo
cocinando una
comida que luego se
rechaza, miedoy
preocupacién sobre
las condiciones del
paciente,
sentimientos de
impotenciay
tristeza provocada
por los sentimientos

de pérdida.

Unmet needs and
quality of life of
family caregivers

of cancer patients

in South Koreaj,g)

Corea del

Sur

2015

Estudio

descriptivo

Asia-Pacific
Journal of
Oncology

Nursing

1.959

Medline

La calidad de vida
de los cuidadores
fue menor cuando
los pacientes
recibieron cuidados
paliativos. La
satisfaccion de
parejay el apoyo
social contribuyeron
a aumentar esta
calidad de vida,
mientras que la
pérdida de fuerza
fisica, la sobrecarga

y las necesidades

De todos los
participantes el
59.2% eran mujeres
con una edad media
de 49 afios. La mitad
fueron esposas, las
cuales tenian
empleo. Ademas, la
mayoria eran
religiosas y vivian
con el paciente
realizando curas
durante menos de 1

ano.

Los cuidadores de
pacientes con
cancer reportaron
diversos problemas
de salud, como el
deterioro fisico o el
agotamiento

psicoldgico.

Los cuidadores
primarios juegan un
rol importante en la
supervision del
tratamiento, el
control de los
sintomas y ademas
proporciona apoyo
emocional, social y
espiritual al
paciente. Entre
otras funciones, es
el responsable de
preparary

administrar bombas

Los cuidadores refirieron que
tenian necesidades
insatisfechas entre las cuales
se destaco la informacion y
educacioén para llevar a cabo
los cuidados, asi como las
facilidades, el soporte social,
religioso y espiritual y los
servicios proporcionados por
el hospital. Por lo tanto, es
necesario para los
profesionales ser preparados
para comunicarse de manera
efectiva con los cuidadores

aportando la informacion
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insatisfechas
tendieron a
disminuirla. La
calidad de vida mas
baja se relaciond
con sentimientos de
sobrecargayla
muerte del
paciente. Por otra
parte, los
cuidadores con mas
de 5 afios de
experiencia en el
cuidado tuvieron
una significante
menor calidad de

vida.

de infusion para la
medicacion en casa
que anteriormente
eran
proporcionados por
los profesionales de

oncologia.

apropiada de una manera
empatica. Estas
intervenciones deben incluir
el entrenamiento de
habilidades y el consejo

terapéutico.

Family caregivers'
distress levels
related to quality
of life, burden,
and

preparednesssy

EEUU

2015

Estudio

descriptivo

Psicoonco-

logia

3.095

Medline

La edad media de
los cuidadores fue
de 57 afios. La
mayoria padecia
una o mas
enfermedades
cronicas. Asimismo,
el 64% eran
mujeres,
principalmente

esposas o parejas.

Se ha demostrado
que los cuidadores
primarios refieren
altos niveles de
agotamiento
relacionado con su
rol como cuidador
que ademds va
deteriorando su
bienestar

psicoldgico y su

El instituto de medicina
recomendod la integracion del
dominio psicoldgico en los
cuidados dedicados a los
pacientes y a sus cuidadores.
Se observé que unas de las
necesidades identificadas en
los pacientes y sus
cuidadores era conocer sus
necesidades y el apoyo de

servicios.

59




La calidad de vida de cuidadores primarios de pacientes con cdncer

Casi el 35% de los
cuidadores estaban
trabajando a
jornada completay
el 37% estaban

desempleados.

calidad de vida. Este
agotamiento puede
provocar un
impacto negativo en
las habilidades para
proporcionar un
cuidado éptimo. La
sobrecarga puede
ser provocada por la
falta de apoyo social
y recursos y la falta
de cohesién

familiar.

Do age and
quality of life of
patients with
cancer influence
quality of life of

the caregiver? 5y

EEUU

2014

Estudio
experiment

-tal

Journal of
geriatric

oncology

2.852

Medline

La calidad de vida
del cuidador
primario esta
pasada por alto.
Esta calidad de vida
consiste en 5
dominios de
bienestar: fisico,
cognitivo, social,
emocional y

espiritual.

La mayoria de los
cuidadores fueron
esposas, seguido de
hijos y padres. Se

mostré una edad

media de 59.3 afios.

Durante el proceso
del cuidado los
cuidadores
experimentan
angustia'y
cansancio. Ademas,
los cuidadores con
necesidades
insatisfechas, falta
de apoyo social y un
nivel alto de estrés
demostraron
presentar una peor
salud mental. Por

otra parte, los

Una de las intervenciones
eficaces para mejorar la
calidad de vida de los
cuidadores es fomentar la
resiliencia. Todas las
intervenciones dirigidas a los
cuidadores deben estar
disefiadas segun la edad y la

calidad de vida del paciente.
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cuidadores mas
mayores tuvieron
un mejor ajuste
psicosocial que

fisico.

Caring for women
with ovarian
cancer in the last
year of life: a
longitudinal study
of caregiver
quality of life,
distress and

unmet needsss

Australia

2014

Estudio de

cohortes

Gynecolo-
gic
Oncology

4.959

Medline

La calidad de vida
de los cuidadores
primarios estd
sobreentendida,
particularmente al

final de la vida.

La mayoria de
cuidadores fueron
hombres, casados

con la paciente,

seguido de los hijos.

La edad media fue
de 59 afios. La
mayoria estaban

desempleados.

Los cuidadores
experimentan
agotamientoy
ansiedad
relacionada con la
incertidumbre del
futuro. El
agotamiento esta
relacionado con las
necesidades de
informacion,
practica y soporte
emocional. También
padecen una pobre
salud fisica debido
al estrés del
cuidado, lo que
aumenta el riesgo
de mortalidad.
Otros factores
asociados son:
pobre apoyo social,

bajo nivel

Los cuidadores necesitan
ayuda para la toma de
decisiones, manejar sus
emociones y satisfacer sus
necesidades ya que muchas
veces ellos se sienten poco
preparados para llevar a
cabo este rol. Los cuidadores
reportaron necesidades
insatisfechas como: el apoyo
por parte de otros miembros
de la familia, reducir el
estrés del paciente, acceder
a informacién sobre el
prondstico, manejar el tema
del cancer en situaciones
sociales y lidiar con la falta
de reconocimiento de la
muerte inminente, asi como
trabajar sus sentimientos.
Muchas veces estas
necesidades no son

conocidas por parte del
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econdmico, poco
optimismo y una
relacion cercana con
el paciente. El
bienestar social fue
relacionado con el
optimismo y el
apoyo social y fue

mayor en mujeres.

equipo sanitario.

An overview and
evaluation of the
oncology family
caregiver project:
improving quality
of life and quality
of care for
oncology family

caregiverssy

EEUU

2013

Estudio

descriptivo

Psicoonco-

logy

3.095

Medline

Dentro de la escala
de la calidad de vida
se consideran
cuatro dimensiones:
fisica, social,
psicoldgica y

espiritual.

Algunos cuidadores
primarios padecen
enfermedades
crénicas como HTA,
DM vy artritis, las
cuales pueden
empeorar a causa
del estrés. Por otra
parte, la edad media

es de 49 afios.

El tiempo
prolongado del
cuidado es uno de
los aspectos que
causa sobrecarga en
el cuidador
primario. Se ha
observado una
mayor sobrecarga
en el periodo de
final de vida del
paciente. El cuidado
provoca sobrecarga
fisica, psicoldgica y
financiera,
desarrollando
sintomas como

ansiedad,

Los cuidadores primarios
requieren educacion y apoyo
por parte del equipo
sanitario. Los cuidadores
primarios tienen necesidades
que van desde asuntos
informativos, personales, del
hogar, al cuidado del
paciente. Por este motivo,
estan constantemente
expresando el deseo de
incrementar la comunicacion
con estos profesionales. Para
maximizar los resultados de
salud, se necesita aplicar una
evaluacion sofisticada y
habilidades de intervencion.
De las disciplinas que

participaron en algun tipo de
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depresion, miedo,
incertidumbre,
impotencia, iray

culpabilidad.

servicio de apoyo para los
cuidadores primarios el 48%
eran enfermeras. En
resumen,

el envejecimiento de la
poblacién, la complejidad de
los tratamientos, la
supervivencia prolongada,
las estancias hospitalarias
breves con los pacientes
dados de alta en el hogary la
cobertura de seguro limitada
son factores significativos
que comportan mas
demandas de los
profesionales. Si estos
ofrecieran mas apoyo a los
cuidadores, su calidad de
vida mejoraria y los cuidados
que ellos proporcionan se

mejorarian.

The pervasive
nature of
uncertainty—a
qualitative study
of patients with
advanced cancer

and their informal

Reino

Unido

2017

Estudio

cualitativo

Journal of
Cancer
Survivor-

ship

3.051

Medline

Este estudio
observé que los
cuidadores
primarios sentian
preocupacion e
incertidumbre, lo

que desencadena

La incertidumbre
del futuro familiar
genera en los
cuidadores
primarios
problemas tales

como insomnio,
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caregiverssy

una sobrecarga
psicoldgica que lleva
a una disminucién
de la calidad de

vida.

depresiony

ansiedad.

Evaluation of the
well-being of
family caregivers
of adults with
malignant
neoplasm in the
home

environmentsg

Brasil

2015

Estudio

descriptive

Revista
Electrénica
Cientifica
de

Enfermeria

0.651

Medline

La presencia de la
espiritualidad |
promueve el
bienestar y calidad
de vida de los
cuidadores
primarios ya que los
libera de la presién,
elimina los miedos y
proporciona
recursos
psicolégicos. Otro
item que mejord la
calidad de vida fue
la complicidad en la
relacion entre el
paciente y el
cuidador, la cual se
establece como
resultado del
cuidado
proporcionado

durante la

El 80% de los
cuidadores
primarios en este
estudio fueron
mujeres con una
edad media de 54.9

afios.

Se establecid que el
factor de sentirse
responsable por las
condiciones de la
enfermedad afecta
negativamente a los
cuidadores
primarios y puede
ser estresante. Por
otra parte, se
observo que los
cuidadores
prefieren cuidar en
el hogar ya que se
reducen sintomas
como el estrés, el
miedo, la ansiedad,
la depresién y el

insomnio.

Los cuidadores primarios
requieren intervenciones
que promuevan su bienestar
y su adaptacion a las
condiciones que conlleva la
enfermedad. El Cuestionario
General de Confort permitio
a las enfermeras realizar una
valoracién multidimensional
del cuidador primario: a nivel
fisico, ambiental, social,
psicoldgico y espiritual.
Ademas, los profesionales
deberian estar atentos a las
necesidades comentadas por
los cuidadores,
empoderandolos a cuidar del
paciente en casa 'y
guiandolos en el curso de la
enfermedad. Respecto al rol
de enfermeria, aquellos
cuidadores que reconocian a

las enfermeras como un
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enfermedad y el
tratamiento.
Asimismo, sentirse
seguro en el
cuidado incrementa

la calidad de vida.

recurso de esperanza tenian
un mayor bienestar. Se
demostré que la informacion
proporcionada por los
profesionales sanitarios fue
insuficiente y mal entendida
por los cuidadores primarios,
lo que conlleva a una

disminucion de su bienestar.

Coping well with
advanced cancer:
A serial
qualitative
Interview Study
with patients and

family carerssy

Reino

Unido

2017

Estudio

cualitativo

Plos On

2.806

Medline

Entre las estrategias
de afrontamiento
observadas para
mejorar la calidad
de vida de los
cuidadores se
encuentran: las
experiencias
positivas, el enfoque
en las prioridades
de la vida diaria y el
mantenimiento de
actividades de ocio,
apoyarse en
relaciones de
soportey la
confianza de los
profesionales de la

salud.

Los profesionales sanitarios
pueden ofrecer estrategias
de afrontamiento que
mejoren la calidad de vida de

los cuidadores primarios.
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A systematic

La mayoria de los
cuidadores eran
esposos en un 69%,

ademas de hijos,

Un estudio
demostré que los
cuidadores
sufrieron durante
un largo periodo de
tiempo ansiedad y
miedo por la muerte
de su familiar.
Ademas, el gasto

econdémico en

Los articulos demostraron
que enfermeras 'y
psicoterapeutas, educadores
sanitarios y oncélogos
participaron en implementar
intervenciones psicosociales
para los cuidadores. Se ha
observado que insistir en la
comunicacion y dar soporte

emocional entre pacientes y

review of cuidadores mejora su calidad
Revision padres, hermanos, tratamientos y los
psychosocial Frontiers in de vida. Por otra parte, la
China 2017 bibliografi- 4.134 Medline amigos o una problemas
interventions to psychology evaluacion de las
ca persona significativa | financieros también
cancer necesidades de los
para el paciente. La provocaron
caregiverso cuidadores puede ayudar a
edad media fue de sobrecarga en el
disminuir la depresion. En
55.34y el 65% eran cuidador. La
conclusién, se deberia
mujeres. evidencia también
prestar mas atencion a
muestra que la
realizar una evaluacién
depresiony la
individualizada de las
ansiedad son
necesidades de los cuidados
mayores en los
para prevenir precozmente
cuidadores que en
la depresién de los
los pacientes.
cuidadores.
Los cuidadores Durante el Los cuidadores primarios
Informal Revision
Revista primarios suelen ser diagnéstico y las necesitan asistencia para
caregiving for EEUU 2013 bibliografi- 6.092 Medline
Cancer padres, miembros primeras etapas de hacer frente a los cambios
cancer patients;sy ca

de la familia o

la enfermedad, los

que se estan produciendo en
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amigos que viven
con el paciente.
Algunos estudios
reportaron que el
cuidador principal
tiene una edad
media de 55 afios y
la mayoria son
mujeres,
principalmente
esposas. Ademas, se
demostrd que estas
eran las Unicas

cuidadoras.

cuidadores
primarios ofrecen
ayuda al paciente
acompafiandolo
durante todo el
proceso y ofrecen
apoyo psicolégico
para hacer frente a
laincertidumbre y el
miedo. En las etapas
mas avanzadas
proporcionan apoyo
emocional y ayudan
en el autocuidado.
Asimismo, el rol de
los cuidadores es
diferente en funcién
de larazay la etnia
de cada individuo.
También se observo
que los cuidadores
proporcionan 4
tipos de soporte:
emocional,
instrumental,
tangible (tareas
domésticas) y

médico (administrar

su vida y en la del paciente.
La necesidad principal que
reportaron los cuidadores
fue la de obtener
informacion por parte del
equipo sanitario. Estas
necesidades fueron mayores
en los cuidadores jovenes,
en mujeres mas que en los
hombres y los de raza
caucasica, asi como los que
tenian estudios superiores.
Entre las intervenciones que
se han llevado a cabo en
estos cuidadores se describe
la educacién psicoldgica y
cognitiva, el entrenamiento
de habilidades y el consejo
terapéutico. Cabe destacar
que Alianza de Cuidadores
Familiares de América ofrece
grupos de discusion,
consejos y conecta a los
cuidadores a través de
programas de internet. Una
intervencion didactica de
actividades basada en

habilidades comunicativas es
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medicacion). Por
otra parte, los
cuidadores
proporcionaron
ayuda en un
promedio de 17
meses cuando una
medida de 8.8 horas

al dia.

mas efectiva en reducir la
falta de comunicacion

cuidador-paciente.

When do we need
to care about the
caregiver?
Supportive care
needs, anxiety,
and depression
among informal
caregivers of
patients with
cancer and cancer

SUTVIVOrs [sq)

Alemania

2015

Estudio

descriptivo

Revista

Cancer

6.072

Medline

La edad media de
los cuidadores era
de 57.8 afios. El
72.3% fueron
mujeres, las cuales
vivian con el
paciente y solo el
41% estaban

trabajando.

La confrontacién
con el diagndstico y
la incertidumbre de
la enfermedad
causan ansiedad y
depresion en el
cuidador primario.
El 69.1% de los
cuidadores
presentaron
agotamiento, mas
que en los
pacientes, y el
34.9% refirieron
ansiedad debido a
las necesidades
insatisfechas y el
miedo de perder a

un ser querido. De

Los cuidadores
primarios ayudan a
los pacientes con las
actividades de la
vida diaria, el
manejo de los
sintomas, ofrecen
apoyo emocional y
coordinacion en el

cuidado.

Este estudio concluyé que
los cuidadores primarios de
pacientes con cancer
requieren intervenciones

psicoldgicas
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todos los
participantes, el
43.6% reportaron
tener mas de 10
necesidades
insatisfechas entre
las cuales se
destacaron la
necesidad de
obtener
informacion, y
apoyo social y

emocional.

Coping with newly
diagnosed upper
gastrointestinal

cancer: a
longitudinal
qualitative study
of family
caregivers' role
perception and
supportive care

needsg

Australia

2013

Estudio de

cohortes

Support
Care

Cancer

2.698

Medline

El 80% de los
cuidadores
primarios fueron
mujeres,
concretamente
esposas, seguido de
hijas, las cuales
vivian con el
paciente y tenian
trabajo a tiempo
parcial o completo.
Algunos de ellos
ejercian solos el
cuidado, de manera

gue tenian que

La mayoria de
cuidadores
primarios
experimentan altos
niveles de
agotamiento
psicoldgico,
incluyendo la
ansiedad y
depresion y algunos
de ellos tienen
necesidades
insatisfechas.
Durante la

entrevista que se les

Los cuidadores
primarios de este
tipo de paciente
realizan un papel
muy importante en

la nutricién.

Muchos cuidadores
primarios reportaron
dificultad de acceso a
informacidn sobre el
paciente por parte del
equipo sanitario. En este
estudio se destaca la
necesidad de desarrollar en
un futuro programas que
ofrezcan apoyo e
informacidn a los cuidadores

primarios.
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dejar de hacer
algunas actividades
fuera de casa o bien
combinar lo
cuidados con el

trabajo

realizé a estos
cuidadores, ellos
refirieron sentirse
fisicay
emocionalmente
agotados. Una de
las situaciones que
les causaron mas
estrés fue el
traslado del
paciente del
hospital a casa ya
que se sentian poco
preparados para el
nivel de cuidados
que requeria el
paciente. También
reportaron sentir
miedo e
incertidumbre
asociada al
diagndstico. Por
ultimo, la pérdida
de peso y de apetito
fueron dos sintomas
que desarrollaron

los cuidadores.
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Multidimensional
needs of
caregivers for
patients with

cancer [sg

EEUU

2013

Estudio

descriptivo

Clinical
Journal of
Oncology

Nursing

0.627

Medline

Los cuidadores
primarios refirieron
cambios en cada
una de sus
dimensiones: fisica,
psicoldgica, social y

espiritual.

El 84% de los
participantes fueron
mujeres y la edad
media de la muestra
fue de 54.9. La
mayoria estaban
casados y vivian con
el paciente. El 30%
demostroé haber
completado el
colegio o tener
estudios superiores.
Respecto a la
religion, el mayor
porcentaje eran
protestantes,
seguidos de
catdlicos y la raza
principal fue la

caucasica.

Los principales
sintomas fisicos que
refirieron los
cuidadores
primarios fueron
fatiga, insomnio y
aumento de peso.
Los cuidadores
primarios
reportaron una alta
incidencia de
depresion, cambios
en la memoriay
problemas
alimenticios y
tabaquismo. Por
otra parte, los
hombres tenian mas
necesidades que las
mujeres. Entre las
necesidades mas
frecuentes se
encontraron:
problemas
financieros y de

transporte.

Entre los cuidados
que llevaban a cabo
los cuidadores
primarios fueron el
apoyo emocional y
ayudar con las
actividades de la
vida diaria.
También, la mitad
de los cuidadores
ayudo con las
necesidades basicas
como bafarse,
alimentarse,
vestirse o caminar,
reportaron
proporcionar
servicios médicos o
de enfermeria como
administrar
medicamentos o
tratamientos y
realizar cambios de

vendajes.

La falta de conocimientos
por parte del cuidador
obstaculiza el desarrollo de
cuidados efectivos.

Aunque los recursos de
apoyo no fueron utilizados
por muchos cuidadores, las
consultas de enfermeria se
usaron con mayor
frecuencia. Ademas,
refirieron que les gustaria
usar como recursos el apoyo
grupal, un grupo de soporte
de Internet o

un taller educativo sobre la
supervivencia. Por lo tanto,
los profesionales deberian
evaluar e identificar la
sintomatologia, capacitarlos
y entrenarlos para llevar a
cabo cuidados de calidad y
conocer los recursos con los
que disponen para adaptar el
tratamiento. La investigacion
en enfermeria es necesaria
para explorar barreras y
proporcionar recursos

dirigidos a los cuidadores.
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Effects of gender
and depressive
symptoms on

quality of life

Este estudio
encontré que el
género juega un
papel fundamental
a la hora de valorar
la calidad de vida,
determinando asi
que las mujeres
cuidadoras son

propensas a tener

Los cuidadores
informaron niveles
comparables de
sintomas depresivos
pero peor salud
mental que los
pacientes. Los

hallazgos también

Los hallazgos sugieren que
manejar los sintomas
depresivos precozmente es
crucial para la salud mental
de sus cuidadores. Los
programas psicosociales no
solo deben enfocarse en
reducir los sintomas
depresivos en pacientes y
cuidadores, sino también

educarlos sobre como

Estudio Psychoonco respaldan las brindar apoyo emocional
among colorectal EEUU 2016 3.095 Medline | una mayor
descriptivo -logy preocupaciones de eficazmente. Educar a los
and lung cancer sobrecarga mental
que los cuidadores cuidadores sobre la mejor
patients and their que los hombres
son personas manera de utilizar recursos
family cuidadores. La
ocultas, ya que el alternativos o adicionales
caregiversgy calidad de vida de
coste psicoldgico en para obtener apoyo
las mujeres se ve
la familia podria ser emocional para si mismos
afectada de manera
mayor para los también puede ser
diferente por el
cuidadores que para beneficioso para proteger a
estado de dnimo
los pacientes. los cuidadores de una
depresivo del
calidad de vida
paciente.
comprometida debido al
cancer en la familia.
Reducing the J Los participantes La mayoria de A los cuidadores Un estudio reciente
Estudio
psychological Psycho- mas jovenes y las participantes fueron | primarios se les recomendd que las
Australia 2015 experiment 3.095 Medline
distress of family | Oncology mujeres tenian peor | mujeres con una conoce como intervenciones que debe
-ta

caregivers of

calidad de vida.

edad media de 59

"pacientes ocultos"

realizar el equipo sanitario
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home based
palliative care
patients: longer
term effects from
a randomized

controlled trialjs

afios. Ademas, estos
eran conyuges
/parejas, seguido de
padres, hijos, otro
pariente u otro
amigo. El 79% vivian

con el paciente.

ya que suelen
presentar sintomas
fisicos, psicoldgicos,
sociales y
financieros
derivados del cuidar
y no estan
identificados por
parte del personal
sanitario. Los
participantes, en
promedio, habian
estado cuidando de
esta persona

durante 6.2 afios.

también tienen que
centrarse en las necesidades
no satisfechas de los
cuidadores primarios, siendo
la mas comun el apoyo
psicolégico. Asimismo, se
demostré que una
intervencion psicoeducativa
dirigida a incrementar la
informacién y promover el
bienestar tiene un efecto
protector contra el aumento
de la angustia asociada con

la muerte de un familiar.

Physical,
psychosocial,
relationship, and
economic burden
of caring for
people with
cancer: a

reviews;

Canada

2013

Revision
bibliografi-

Ca

Journal of
Oncology

Practice

2.16

Medline

A nivel fisico, varios
estudios han
demostrado que la
sobrecarga en el
cuidador primario
estd asociada al
incremento de la
morbilidad y la
mortalidad. Entre
los problemas
fisicos, se han
observado

insomnio, dolor,

Las actividades de
cuidado que se
llevan a cabo
incluyen la ayuda en
el cuidado personal,
movilidad,
transporte,
comunicacion,
tareas domésticas,
manejoy
coordinacion del
cuidado médico,

administrar la

En un estudio se realizaron 3
intervenciones:
psicoeducacional,
entrenamiento de
habilidades y consejo
terapéutico. Se demostré
que estas redujeron la
sobrecarga e incrementaron
la eficacia de los cuidados,
ademas de mejorar la calidad
de vida. Por lo tanto, los
profesionales sanitarios

deben identificar a los
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pérdida de fuerza,
de apetito y de
peso, cansancio,
problemas
cardiacos, digestivos
y fatiga. Este Gltimo
sintoma disminuye
la concentracion, la
motivacion, afecta a
las relaciones y al
estado animico. Los
cuidadores también
reportaron dolor en
mialgias causadas
por las
transferencias del
paciente. A nivel
psicoldgico, la
prevalencia de
ansiedad y
depresion es muy
elevada. Los
cuidadores que
tienen mas riesgo
de ansiedad y
depresion son:
mujeres jovenes,

esposas, con un

medicacion, apoyo
emocional,
realizacion de
compras,
preparacién de las
comidas, llamadas
telefénicas y
manejar el tema
financiero. La
Sociedad de Cancer
Americana
demostré que los
cuidadores
proporcionaban
cuidados 8.3 horas
por dia durante 13.7
meses. El 82% de los
cuidadores que
participaron en un
estudio no contaban
con apoyo de otro
familiar para
proporcionar los

cuidados.

cuidadores primarios y
apoyarlos en el cuidado y en

sus propias necesidades.
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estatus
socioeconédmico
bajo, que viven con
el paciente, que no
estan casados, con
muchas necesidades
insatisfechas, con
comorbididad, que
se siente poco
preparada para
llevar a cabo estas
actividades, que
cuidan de pacientes
mayores en un
estado avanzado
con multiple
sintomatologia, que
tiene una alta carga
de cuidados y que
presenta poco

apoyo social.

Informal
caregiving to
older cancer

patients:

preliminary
research

outcomes and

Israel

2013

Estudio de
casos y

controles

Annals of

Oncology

11.855

Medline

Las cuidadoras que
eran esposas
mostraron  niveles
mas altos de
depresion, una baja
calidad de vida y

una pobre salud

Cuidar de una
persona mayor
incluye un rango de
tareas complejas
como proporcionar
ayuda con las

actividades bdsicas

Los profesionales de la salud
deberian  considerar  al
cuidador primario y al
paciente como wuna sola

unidad de cuidado.
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implicationssy

fisica. Los
cuidadores de
pacientes mayores
con cancer
reportaron niveles

mas altos de estrés
que aquellos que
cuidaban de
pacientes  jovenes.
Por otra parte, los
niveles de
agotamiento
psicolégico  fueron
relacionados con la
falta de apoyo social

y la edad avanzada

del paciente.

de la vida diaria,
manejar la
medicacion y
proporcionar

soporte emocional y

social.

Factors associated
with quality of life
of caregivers of
Mexican cancer

patientsg

México

2016

Estudio

descriptive

Quality of
life

research

2.344

Medline

La calidad de vida
de los cuidadores
primarios se ve
afectada por
factores como: un
estado avanzado del
cancer, la duracion
del cuidado y las
necesidades del
cuidador. Los

valores culturales,

El cuidador primario
suele ser una mujer
con un nucleo
familiar con un nivel
econdmico bajo que
ofrece apoyo fisico y
emocional al
paciente. En este
estudio la mayoria
de participantes

fueron mujeres,

En relacion a los
aspectos fisicos,
aquellos cuidadores
de mas de 60 afios
con sintomas de
enfermedad
crénica, depresion y
necesidades
personales
insatisfechas

mostraron un

Los cuidadores
primarios se
encargaron del
cuidado durante 18
meses 0 mas
durante una media

de 8 horas por dia.

Los profesionales de la salud
deberian asesorar
individualmente a los
cuidadores, ofrecer apoyo
psicoldgico e informacion
para resolver sus
necesidades. Por lo tanto,
estos profesionales deben
incluir a estos cuidadores en
el proceso de la enfermedad.

Los profesionales de la salud
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las creencias y el
sistema familiar
también influyen en
su calidad de vida.
Los niveles mas
altos de calidad de
vida fisica se
encontraron entre
cuidadores
masculinos, hijos,
con un alto nivel
educativo, mas de
60 afios de edad y
sin sintomas de
enfermedades
crénicas. En relacién
a la calidad de vida
psicoldgica, esta fue
mayor en hombres
que no eran
conyuges, hijos o
padres, de unos 60
afios de edad sin
ansiedad ni

depresion.

esposas o hijas, con
una edad de mas de
60 afios, con
estudios superiores.
Ademas, el 30% de
los cuidadores
primarios tenfan
alguna enfermedad

crénica.

bienestar mas bajo.
A nivel mental, los
cuidadores que
sufrian ansiedad,
depresion,
necesidades
emocionales y
personales
insatisfechas
también obtuvieron
niveles bajos de

bienestar.

deben intervenir incluyendo
a los cuidadores como parte
rutinaria de la atencién
integral del cancer,
alentando a los cuidadores a
abordar sus propios
problemas de salud de
manera oportuna,
recomenddndoles
comportamientos de
autocuidado y brinddndoles
informacién sobre los
recursos disponibles de la
comunidad y los servicios de

salud

Factors associated
with depression

and anxiety

EEUU

2016

Estudio

descriptivo

Annals of

Oncology

11.855

Medline

La mayoria de los
cuidadores eran

mujeres de raza

La mayoria de
estudios han

mostrado que los

Los cuidadores
primarios ayudan a

los pacientes con el
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symptoms in
family caregivers

of patients with

blanca con un edad
media de 57.4. Su

principal relacién

cuidadores
primarios reportan

sobrecarga, fatiga e

transporte, los
temas financieros,

el cuidado personal,

incurable con el paciente es insomnio. A nivel el soporte
cancersg su esposa, seguido psicoldgico suelen emocional y el
de los hijos. desarrollar ansiedad | manejo de los
Ademas, el 66.2% y depresion. sintomas.
vivian con el Factores como ser
paciente. El 58.5% joven, mujer, estar
eran catolicos y el casado con el
55.6% estaban paciente y con
empleados en ese religién catdlica
momento. influyeron en el
incremento de la
ansiedad. Por otra
parte, la falta de
preparacion para el
cuidado puede
conllevar una baja
seguridad en la
habilidad del
cuidadoy las futuras
demandas del
paciente.
Correlation La mayoria de La sobrecarga del Los cuidadores Basandose en los resultados,

between patient
quality of life in

palliative care and

Alemania

2016

Estudio de

cohortes

BMC
palliative

Care

1.602

Medline

cuidadores en este
estudio fueron

mujeres con una

cuidador mostré ser
moderada. Los

cuidadores también

primarios juegan un
rol importante en la

realizacion de

este articulo recomienda que
los profesionales sanitarios

proporcionen asesoramiento
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burden of their
family caregivers:
a prospective
observational

cohort study 3

edad media de 57.1

afios.

presentaron
insomnio, cansancio
y sufrieron ansiedad
y depresion..
Algunos cuidadores
refirieron sentirse
preocupados por la
pérdida de apetito
de los pacientes, el
incremento de las
nauseas y los
vomitos, la disnea.
Eso es debido a que
ellos asocian el
apetito con el
bienestar del

paciente.

cuidados en el
hogar. El tipo de
cuidado que llevan a
cabo se relaciona
con el apoyo del
paciente
proporcionando
ayuda practica,
cuidado personal,
apoyo psicoldgico y
ayudaenla
administracion de

medicacion.

a los cuidadores para
disminuir la sobrecarga y los
cambios emocionales que
puedan sufrir. El manejo de
los sintomas i ofrecer
informacién también se

recomienda.

Stress among

La enfermedad del

paciente causa

La edad media de

Indian estrés tanto al los cuidadores
Care Givers: The
Estudio Journal paciente como al primarios es de 43
Impact of Nursing India 2014 0.82 Medline
descriptivo Palliative cuidador y este afios. La mayoria de
a Relative with
Care estrés puede afectar | eran mujeres,
Cancers3
la calidad de vida de | cényuges o hijas.
ambos.
Distressed family Support Los participantes Algunos cuidadores Entre los cuidados Tres intervenciones clave
Estudio
caregivers of lung EEUU 2013 Care 2.698 Medline tenian una media de | primarios pueden que reportaron los que pueden ayudar al
cualitativo
cancer patients: Cancer 53 afios, casados, desarrollar factores participantes se cuidador primario a hacer
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an examination of
psychosocial and
practical

challengeseq

eran mujeres,
principalmente
esposas o hijos
adultos, de raza
blanca y con un alto

nivel de educacion.

estresantes como el
cambio de rol
dentro de la familia,
estrés financiero y

las condiciones

personales de salud.

Todas las
responsabilidades
que tiene que
asumir conllevan a
sentimientos de
ansiedad y

frustracion.

encuentran:
intentar coordinar
todos los aspectos,
acompaiiar al
paciente a las visitas
médicas y coordinar
los aspectos
financieros. El
cuidador primario
es definido como
aquel que al
paciente mediante
el autocuidado y
toma de medicacién
asi como aquellos
que proporcionan
informacién y apoyo
emocional y

financiero

frente a la enfermedad son:
hacer frente a la
incertidumbre, manejar las
emociones del paciente, asi
como el cuidado diario. Se
considera que los
profesionales sanitarios
deberian preparar a los
cuidadores primarios para
los aspectos emocionales
que provoca el cuidar
proporcionando informacion
y recursos practicos. Estas
actuaciones podrian reducir
el estrés y el agotamiento y,
por tanto, mejorar su calidad
de vida. Por ultimo, también
podria ayudar que los
cuidadores puedan explicar
sus emociones y sus miedos
en el futuro para mejorar su

bienestar emocional.
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Modifiable factors
associated with
caregiver burden
among family
caregivers of
terminally ill
Korean cancer

patientsgs)

Corea del

Sud

2014

Estudio

descriptivo

Support
Care

Cancer

2.698

Medline

Los cuidadores
primarios tenian
una media de 47.9
afios. Sélo el 32.8%
fueron hombres y el
35.9% conyuges. La
mayoria eran

religiosos.

Llevar a cabo el
cuidado puede
comportar
consecuencias
fisicas como
enfermedades
coronarias y
mentales. Se ha
demostrado que
hay factores que se
asocian a una alta
sobrecarga como:
cuidadores jévenes,
limitaciones
impuestas por el dia
a dia, depresion,
falta de ayuda por
parte de otros
familiares, mala
relacion con la
familia, la falta de
comunicacion entre
el paciente y el
cuidador, las
necesidades
insatisfechas, el
pobre estatus social

y ser una mujer. En

Cabe destacar que
los cuidados que
llevan a cabo los
cuidadores
primarios en Corea
lo hacen por
obligacion, mientras
que entre la raza
caucdsica se realiza
debido a la afeccién
como principal
motivacioén. La
media de tiempo
para el cuidado fue
de 14.93 horas al

diay 13 meses.

Intervenciones preventivas
para reducir la sobrecarga
del cuidador serian: discutir
las dificultades del cuidado,
la importancia de la ayuda
de otros familiares, los
aspectos positivos que
conlleva el cuidary las
técnicas para llevar a cabo

un cuidado eficaz.

81




La calidad de vida de cuidadores primarios de pacientes con cdncer

el presente estudio
se ha observado que
aumentan esta
sobrecarga el no
estar casado, bajos
ingresos, pérdida de
empleo debido al
cuidado, un largo
tiempo
proporcionando
cuidados diarios y
un elevado nimero
de necesidades en
los pacientes. Por
otra parte, los
factores asociados
al incremento de
problemas de salud
son: edad elevada,
ser la esposa, pocos
ingresos, un largo
tiempo
proporcionando el
cuidado y baja
autoestima. Para
disminuir esta
sobrecarga se

deberia disminuir el
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tiempo que dedican
al cuidado,
fomentando que
otros familiares

visiten al paciente.
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