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Revisión

Resumen
Introducción: La sobrecarga del cuidador de niños con cáncer se ha aplicado a partir 
de instrumentos que fueron diseñados para cuidadores de adultos con Alzheimer; 
sin embargo, aún no se tiene claridad acerca de este concepto en el caso del cáncer 
infantil. El propósito de esta revisión es identificar las peculiaridades del concepto de 
sobrecarga del cuidador del niño con cáncer. Metodología: Se realizó una revisión 
integrativa cualitativa, mediante el análisis de 21 artículos publicados entre 2012 y 
2017, en español, inglés y portugués; la muestra se obtuvo de las bases de datos Bi-
blioteca Virtual en Salud, Scielo, Science Direct, Embase, Ovid y Scopus; se usaron 
los descriptores Burden, Cancer, Children, Parents, Overload. Resultados: 5 fueron 
los temas relacionados con la sobrecarga del cuidador del niño con cáncer, especial-
mente en lo que se refiere al sobreesfuerzo dimensional a nivel: físico, psicológico, 
social, económico y espiritual. Conclusión: Aunque el concepto de sobrecarga ha 
evolucionado hasta contar con instrumentos de medición, el fenómeno se vive de ma-
nera particular en cuidadores de niños con cáncer debido a la influencia que tienen el 
amor parental y la connotación social del cáncer; no obstante, los cuidadores realizan 
sobreesfuerzos y no desean abandonar el cuidado.

Palabras clave: Cuidadores, niño, neoplasias, costo de enfermedad.

Abstract
Introduction: The overload of care takers of children with cancer has been applied 
from instruments that were designed for care takers of adults with Alzheimer; howe-
ver, there is no clarity about this concept in the case of childhood cancer yet. The 
purpose of this review is to identify the peculiarities of the concept of work overload 
for the care takers of children with cancer. Methodology: A qualitative, integrative 

† En este trabajo, la palabra niño se usa como un descriptor para hacer referencia a niño y niña. 
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review was performed through the analysis of 21 articles published between 2012 and 2017, in 
Spanish, English and Portuguese; the sample was obtained from the data bases Biblioteca Virtual 
en Salud (Virtual Library of Health) Scielo, Science Direct, Embase, Ovid y Scopus; the descriptors 
used were: Burden, Cancer, Children, Parents, Overload. Results: There were 5 subjects related to 
work overload from the care taker of a child with cancer, specially referring to dimensional overload 
in the physical, psychological, social, economic and spiritual levels. Conclusions: Although the 
concept of overload has evolved to count with measuring instruments, the phenomena is particular 
for care takers of children with cancer due to the influence of family love and the social connotation 
of cancer; however, care takers have work overload and do not wish to abandon their job.

Keywords: Care takers, child1, neoplasm, cost of illness. DeCS

Resumo
Introdução: A sobrecarga do cuidador de crianças com câncer foi objetivada por instrumentos que 
foram projetados para cuidadores de adultos com doença de Alzheimer, no entanto, este conceito 
ainda não foi esclarecido no caso de câncer infantil. O objetivo desta revisão é identificar os atribu-
tos do conceito de sobrecarga do cuidador da criança com câncer. Materiais e métodos: Revisão in-
tegrativa qualitativa onde 21 artigos publicados entre 2012 e 2017 em espanhol, inglês e portugués, 
foram retirados das bases de dados Biblioteca Virtual en Salud, Scielo, Science Direct, Embase, 
Ovid e Scopus, utilizando os descritores Burden, Cancer, Children, Parents, Overload. Resultados: 
Cinco questões relacionadas à sobrecarga do cuidador da criança com câncer surgiram, o que cons-
titui uma sobrecarga dimensional em um nível físico, psicológico, social, econômico e espiritual. 
Conclusão: Embora o conceito de sobrecarga tenha evoluído na ciência para ter instrumentos de 
medição, o fenômeno é experimentado de forma particular nos cuidadores de crianças com câncer 
desde o amor parental e a conotação social do câncer, apesar do excesso de esforço , cuidadores não 
querem abandonar o cuidado.

Palavras-chave: cuidadores, criança, câncer, neoplasias, custo da doença. DeCS

Introducción
El cáncer infantil es una problemática latente en el 
mundo, se estima que anualmente se presentan 140 ca-
sos nuevos por cada millón de niños entre los 0 y 14 
años (1), lo que constituye entre un 0.5% y un 4.6% 
de la carga total de morbilidad por esta causa (2). Una 
situación similar se presenta en la región de las Amé-
ricas, en donde para 2015 se reporta que alrededor de 
29.000 niños y adolescentes menores de 15 años fue-
ron diagnosticados con cáncer (3). En Colombia, para 
el año 2012 se presentaron 1.298 casos nuevos, que 
corresponden al 1.8% de la incidencia general en toda 
la población (4). Por su parte, la supervivencia presen-
ta fuertes contrastes entre los países con diferencia de 
ingresos per cápita, mientras que para los países de in-
gresos altos la supervivencia es del 80%, para los de 
ingresos medios a bajos varía entre el 20% y 40% (5).

Debido a la edad, la etapa del desarrollo y las con-
diciones propias de la patología, el niño con cáncer 
necesita de un acompañamiento continuo y cuidados 
especializados, situación por la que se requiere de un 

cuidador familiar(6). Estudios señalan que el cuida-
dor principal de los niños con cáncer son mayormente 
mujeres, madres, en edad productiva, con edades que 
oscilan entre los 18 y 35 años, de ocupación hogar y 
niveles socioeconómicos bajos y medios (6–9). 

Ser cuidador de un niño con cáncer implica ejercer 
un nuevo rol, que reta a adquirir conocimientos y 
desarrollar habilidades para asumirlo de forma ade-
cuada (6,10). Con frecuencia, ante lo abrumador del 
rol, los cuidadores familiares experimentan respues-
tas negativas a las diferentes situaciones de cuidado, 
que impactan su salud en términos de lo físico, social, 
espiritual, psicológico y económico (11). Se ha docu-
mentado que los cuidadores familiares de niños con 
cáncer presentan morbilidad asociada con depresión, 
pánico, tristeza, vulnerabilidad, aislamiento social, 
ansiedad y temor; además enfrentan cambios econó-
micos, debido a gastos imprevistos y abandono tem-
poral del trabajo, situaciones que en algunos casos 
genera disfunción en las relaciones familiares(12,13).

Una de las causas de morbilidad más indagadas en 
la literatura en cuidadores familiares de personas con 
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cáncer es la sobrecarga del cuidador, haciendo refe-
rencia a un conjunto de actitudes y reacciones nega-
tivas que siente ante la experiencia de cuidar (14). 
Son variados los instrumentos que se han diseñado 
para investigar el fenómeno de la sobrecarga del cui-
dador, entre los más referenciados se encuentran: el 
Zarit Caregiver Burden Interview (ZBI), el Caregi-
ver Burden Scale (CBS) (15–18), Caregiver Apprai-
sal Inventory (CAI), Revised Memory and Behavior 
Problem Checklist (RMBPC), Caregiver Burden In-
ventory (CBI), Caregiver Strain Index (CSI), Screen 
for Caregiver Burden (SCB), Burden Asesessment 
Scale (BAS), Caregiver Burden Index y el Cuestio-
nario de Sobrecarga de Cuidadores de Pacientes de 
Diálisis Peritoneal (CSCDP). Estos instrumentos en 
su mayoría fueron creados originalmente para medir 
sobrecarga en cuidadores de personas con demencia o 
trastornos psicogeriátricos; sin embargo, los más usa-
dos en el campo de la oncología pediátrica, han sido 
el ZBI y el CBS (15,17–19) . 

El ZBI fue construido y validado en la década de los 
80. Originalmente está compuesto por 29 ítems que 
evalúan las áreas relacionadas con la salud del cui-
dador, bienestar psicológico, finanzas, vida social y 
relaciones sociales; cuenta con una versión actual de 
22 ítems (18). El CBS fue creado en 1988 y está con-
formado por 22 ítems que evalúan la tensión general, 
aislamiento, decepción, envolvimiento emocional y 
envolvimiento ambiental (16). 

En atención a lo expuesto anteriormente, se podría 
asumir que el concepto de sobrecarga cuenta con la 
información suficiente que demuestra sus caracte-
rísticas, como atributos susceptibles de medición a 
través de instrumentos. Sin embargo, a pesar de la 
extensa evidencia disponible en cuidadores de perso-
nas en condición de cronicidad y de la objetivación 
del constructo a partir de indicadores empíricos en el 
campo de la oncología pediátrica, la sobrecarga en el 
caso particular de los cuidadores de niños con cáncer, 
es un fenómeno que trasciende al efecto negativo, al 
cansancio y al deseo de delegar o abandonar el cui-
dado, dado que la experiencia del cáncer infantil está 
permeada por el parentesco entre el niño y el cuidador. 
De ahí que se deba tener en cuenta, que la vivencia 
de una enfermedad que se describe como un proceso 
en contra del curso natural y esperado de la vida, así 
como de la extrema vulnerabilidad del niño relacio-
nada con su etapa del desarrollo y enfermedad, afecta 
el rol que la sociedad asigna a los padres, como a los 

cuidadores naturales de los hijos(6,10,11,20–23). 

En este sentido, se requiere clarificar el concepto de 
sobrecarga en el cuidador del niño con cáncer, ya 
que, aunque es un fenómeno que ya cuenta con ins-
trumentos de medición, la investigación actual pone 
en entredicho la aplicabilidad de los mismos en este 
contexto; de esta forma, identificar los atributos del 
concepto es un punto de partida necesario para lle-
gar a su futura objetivación y de esta manera lograr 
una descripción más precisa de dicho fenómeno en 
la población particular, que aporte una mirada real y 
cercana a la complejidad del mismo. 

El propósito de esta revisión es identificar los atribu-
tos del concepto de sobrecarga del cuidador del niño 
con cáncer. 

Metodología
Revisión integrativa de literatura que se desarrolló en 
las siguientes fases: 

Fase i

Búsqueda sistemática de literatura en las bases de da-
tos de: Biblioteca Virtual en Salud, Scielo, Science 
Direct, Embase, Ovid y Scopus; a través de los des-
criptores Burden, Cancer, Children, Parents, Over-
load con sus equivalentes en español y portugués y a 
través de los cuales se construyó, con la ayuda de los 
operadores booleanos AND y OR la siguiente ecua-
ción de búsqueda: [cáncer] AND [children] AND [pa-
rents OR caregivers] AND [Burden OR overload].

La búsqueda de los artículos se efectuó por parte de 
4 de los autores, cada uno con la ecuación de búsque-
da realizó el procedimiento por separado, luego de 
este proceso, se reunieron para cotejar los resultados 
de la búsqueda. El proceso presentó dificultades re-
lacionadas con la disponibilidad de los artículos en 
texto completo, lo cual se mitigó mediante el uso del 
servicio de conmutación bibliográfica del servicio de 
bibliotecas de la Universidad Nacional de Colombia. 

La figura 1 presenta el proceso de búsqueda sistemáti-
ca de literatura y selección de los artículos primarios. 
Fueron criterios de inclusión de los artículos: estar pu-
blicados en revistas indexadas en el periodo compren-
dido entre el 2012-2017, cuyo diseño fuera de carácter 
cualitativo y artículos cuali-cuantitativos en cuyo caso 
solamente se incluyeron los hallazgos cualitativos, que 
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reportaran resultados relacionados con el sobreesfuer-
zo realizado por los cuidadores de niños con cáncer, 
para brindar el cuidado y el adecuado manejo de los 
principios éticos para la investigación con seres huma-
nos. Fueron incluidos un total de 22 artículos. 

Fase ii

Se realizó la lectura crítica de los artículos acorde con 
los criterios propuestos por Burns y Grove(24), que 

incluyen la justificación adecuada de antecedentes y 
planteamiento problemático del estudio, la coheren-
cia interna entre el problema, los objetivos, el diseño 
y las conclusiones del estudio, así como el manejo 
adecuado de los principios éticos. La lectura crítica 
se hizo por parte de los 5 autores de manera separada, 
luego se reunieron y discutieron los puntajes asigna-
dos a los artículos, para la selección final, lo anterior 
para mitigar el sesgo de selección (ver figura 1).

Figura 1. Proceso de búsqueda y selección de artículos.
Fuente: Elaboración propia a partir del proceso de búsqueda de literatura e inclusión de estudios primarios.

Fase iii

La extracción, clasificación e integración de los ha-
llazgos se realizó por parte de los 5 autores con apo-
yo en una matriz de datos en Excel. Cada autor por 
separado hizo la lectura y delineado de los hallazgos 
relevantes, los cuales en un proceso posterior de ma-
nera conjunta se extrajeron, etiquetaron e integraron 

en 5 temas emergentes los cuales correspondieron a 
los atributos del concepto de sobrecarga del cuidador 
del niño con cáncer. Para definir dichos atributos, se 
identificaron las características particulares del con-
cepto de sobrecarga del cuidador del niño con cáncer, 
identificando las que, de acuerdo con la literatura re-
visada, eran parte esencial de su naturaleza. La tabla 
1 presenta un resumen de los artículos seleccionados:
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Tabla 1. Resumen de los artículos seleccionados

Diseño Número Año País Idioma

Cualitativo exploratorio 2 2014, 2015 Australia, Brasil Inglés, portugués

Cualitativo de análisis de contenido 1 2014 Irán Inglés

Cualitativo exploratorio y adopta principios de teoría funda-
mentada 1 2014 Nueva Zelanda Inglés

Cualitativo descriptivo 5 2013,2015,2016 Estados Unidos, Tur-
quía, Australia, Brasil Inglés, portugués

Teoría Constructivista 1 2012 Canadá Inglés

Teoría fundamentada, constructivista 2 2012, 2013 Canadá Inglés

Hermenéutico fenomenológico 2 2012, 2017 Canadá, Irán Inglés

Cualitativo, etnográfi co 1 2013 Bangladesh Inglés

Cualitativo primera parte de un estudio multicéntrico 1 2015 Suecia Inglés

Estudio piloto cualitativo 1 2014 Australia Inglés

Cuanti-cualitativo, transversal y descriptivo 1 2014 Brasil Portugués

Cualitativo, longitudinal 1 2012 Reino Unido Inglés

Cualitativo, exploratorio con abordaje construccionista 1 2016 Ghana Inglés

Cualitativo, grupos de estudio 1 2016 Suecia Inglés

Cualitativo, fenomenológico existencial 1 2015 Brasil Portugués

Fuente: Elaboración propia a partir del proceso de búsqueda de literatura e inclusión de estudios primarios. 

En esta revisión se consideraron los principios éticos 
en la investigación con seres humanos, ya que este 
fue considerado un criterio de inclusión de los artícu-
los y además se respetó la propiedad intelectual. 

Análisis
 Sobrecarga según el diccionario de la Real Academia 
de la Lengua Española, significa “exceso de carga”, 
“molestia, pena o pasión del ánimo” (25); así mis-
mo, carga significa “cosa que hace peso sobre otra” y 
“cuidados y aflicciones del ánimo” (26), definiciones 
que son coherentes con lo hallado en esta revisión y 
que caracterizan a la sobrecarga en el cuidador del 
niño con cáncer como un resultado negativo derivado 
de sobreesfuerzo al que se ve expuesto en el proceso 
de cuidar. 

Como se expuso al inicio de este escrito, la sobrecarga 
del cuidador de niños es diferente a la sobrecarga del 
cuidador de adultos (27–29) y desde este punto se pre-
tenden clarificar algunos atributos particulares del con-
cepto. Esta revisión permite aclarar puntos fundamen-
tales de la diferencia; uno de ellos es el pensar que el 
familiar pide más ayuda de la que realmente necesita o 
que depende del cuidador, expresión que puede ser co-

mún en cuidadores de adultos, pero no en cuidadores de 
niños, ya que la etapa del desarrollo por sí sola, implica 
el cuidado y la dependencia de un adulto. Por otra parte, 
la percepción del impacto negativo sobre el tiempo para 
sí mismo y para socializar, en especial el sentirse incó-
modo por esa afectación, no es un sentimiento expresa-
do por los cuidadores de niños con cáncer, puesto que 
por lo general estos son las madres o padres y el vínculo 
parental esta cimentado por un amor que no puede di-
mensionarse o compararse con otro, situación que hace 
que la renuncia a sí mismo y a la relación con otros, aun-
que dura sea irrevocable, dado que no se está dispuesto 
a alejarse del cuidado del niño (30). 

Acorde con lo anterior, la fuerza del vínculo parental, 
el mandato moral de cuidar y amar a los hijos y a 
los niños en general, es el aspecto fundamental que 
permea la sobrecarga de los cuidadores de niños con 
cáncer, situación que determina que estos cuidadores, 
no expresen incapacidad de seguir cuidando al niño o 
desear dejar el cuidado de éste a otra persona. 

Los resultados de la revisión integrativa recopilaron 
los siguientes atributos del concepto sobrecarga del 
cuidador del niño con cáncer (31-53):
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1. Es un efecto negativo asociado al acto de cui-
dar de un niño con cáncer. 

2. Sobrecarga para los cuidadores del niño con 
cáncer, implica un sobreesfuerzo, es decir, un es-
fuerzo adicional que deben hacer para cuidar al 
niño con cáncer; dado que, el cuidado de un niño y 
más si tiene cáncer, no puede ser considerado como 
una carga sino como un sobreesfuerzo que se reali-
za de manera voluntaria, amorosa y comprometida.

3. El sobreesfuerzo produce cansancio, pero 
no cansancio de cuidar al niño con cáncer, sino 
cansancio de la lucha contra la enfermedad, can-
sancio de las relaciones con otros significativos 
en la lucha, como son las redes de apoyo social 
inmediato, el equipo de salud y en ocasiones el 
mismo receptor de cuidados, quien en a veces 
toma inadecuados patrones de comportamiento 
para su edad. 

4. A pesar el cansancio, el cuidador del niño con 
cáncer, no está dispuesto a dejar el cuidado en 
manos de otro, no percibe un impacto negativo 
en el tiempo disponible para socializar, ni desea 
abandonar el cuidado. 

5. El sobreesfuerzo se realiza a nivel físico, psi-
cológico, social, económico y espiritual. 

A continuación, se describen las categorías de so-
breesfuerzo y los atributos que las caracterizan. 

Sobreesfuerzo físico 

A nivel físico los padres reportan agotamiento cuando 
cuidan de su hijo con cáncer (31–35), debido princi-
palmente a los tiempos de desplazamiento hacia los 
centros de atención en salud (32,34,36,37), la altera-
ción del comportamiento del niño que lo hace más 
difícil de controlar, así como a la complejidad de 
manejar los síntomas y los largos periodos de hos-
pitalización (30,31,38). Igualmente, describieron una 
considerable fatiga física y mental, lo que se rela-
ciona con migrañas, dolores musculares, problemas 
de menstruación en las mujeres, pérdida de cabello, 
trastornos en el patrón del sueño, de energía y de con-
centración para desarrollar sus actividades diarias, 
síntomas gastrointestinales, alteraciones en la alimen-
tación y pérdida de peso (36,39–41). Este sobrees-
fuerzo físico es considerablemente mayor cuando el 
cuidador principal es soltero y asume el cuidado del 

niño sin el apoyo del otro padre (36,42). Es común 
encontrar que las madres asumen voluntariamente la 
responsabilidad de cuidar al niño, como una forma 
de apoyar a los padres, manteniéndolos alejados por 
considerar que son más sensibles ante la situación de 
salud de su hijo; a su vez, tratan de mantener a todos 
los miembros de la familia alejados del hospital y tra-
tamiento, para evitar efectos negativos en la integri-
dad familiar (41). Debido a esto, los cuidadores deben 
realizar ajustes a su vida cotidiana, generando rutinas 
facilitadoras y estrategias de afrontamiento, además 
de desarrollar habilidades que se adapten tanto a la 
vida del niño como a la vida familiar (30). El atributo 
más significativo de esta categoría del concepto, es 
el cansancio o fatiga física que se puede manifestar 
como cefalea, alteraciones del patrón del sueño y ali-
mentación, caída del cabello, falta de energía, sínto-
mas gastrointestinales, dolores musculares y pérdida 
de peso. 

Sobreesfuerzo psicológico

Los padres se enfrentan a una serie de obstáculos con 
la enfermedad de sus hijos, los cuales se evidencian 
en la aparición de diferentes emociones y sentimien-
tos que repercuten en su estado de salud. El sobrees-
fuerzo psicológico en los cuidadores de niños con 
cáncer se caracteriza por una serie de sentimientos y 
percepciones de adversidad, dentro de los que se des-
tacan: la rabia, shock, preocupación, incertidumbre, 
angustia, imprevisibilidad, miedo y pánico; situacio-
nes que se presentan en momentos críticos como en la 
comunicación del diagnóstico y pronóstico, el inicio 
del tratamiento, la aparición de efectos secundarios 
del tratamiento y síntomas propios de la enferme-
dad; además se vive con continua sensación de te-
mor ante la posibilidad de recaídas y muerte del niño 
(30,32,33,36,38,41,43–45). 

Criar a los niños en medio del diagnóstico, es una ta-
rea particularmente difícil que con frecuencia se sale 
de control y redunda en conductas inadecuadas en los 
niños; ante ello, los cuidadores experimentan deses-
peración, abrumación, ambigüedad, pérdida de segu-
ridad y control(31,42). 

Se identificó que debido al estrecho vínculo existente 
con el niño, es frecuente que los cuidadores desarro-
llen mecanismos de identificación, lo que se expresa 
a través de la translación de los sentimientos y per-
cepciones del niño a los cuidadores, particularmen-
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te en los momentos en que los niños requieren algún 
procedimiento; son situaciones en las que se han 
reportado sensaciones de vulnerabilidad, abandono, 
miedo, pánico y ansiedad (30,36–38,46). 

Por otra parte, la angustia que produce la cantidad 
de información que deben procesar los cuidadores, 
además de lo complejo del desarrollo y su adaptación 
en cuanto a la relación con el equipo de salud, gene-
ra frustración, confusión y en ocasiones decepción, 
especialmente en las etapas iniciales del diagnóstico 
y en los momentos de crisis, en donde es frecuente 
la dificultad en el procesamiento de esa información 
(43,45,47). Además, son comunes sentimientos de 
culpa e impotencia por creer que son culpables de la 
enfermedad del niño, por sentir que no pueden hacer 
nada para cambiar la situación o por tener que volver 
a trabajar durante periodos de tratamiento y recupera-
ción (40,48,49).

El sobreesfuerzo psicológico se acentúa en los cuida-
dores solteros, ya que deben actuar como “barómetro 
psicológico” para que estos sentimientos no afecten 
negativamente al niño ni a los demás familiares (42).

Las características más relevantes de esta categoría 
del concepto es la presencia de emociones, sentimien-
tos y percepciones negativas, que pueden expresarse 
como temor, adversidad, rabia, pánico, sensación de 
falta de control, abandono, ansiedad y tristeza. 

Sobreesfuerzo social

El sobreesfuerzo social se origina en aspectos relacio-
nados con la percepción general sobre la enfermedad 
y con estereotipos. Usualmente la sociedad considera 
el cáncer como un suceso negativo, de tratamiento 
complejo, relacionado directamente con la muerte, 
aspecto que influye en la manera en que el cuida-
dor reacciona ante el diagnóstico de su hijo (40,43). 
Igualmente, los cuidadores se refieren al aislamiento 
ocasionado por la demanda de tiempo que requiere 
el cuidado, así como por la necesidad de protección 
del niño, abandono de sus deseos y voluntades per-
sonales, para dedicarse completamente a este cuida-
do (34,39). También consideran la enfermedad del 
niño como una limitante para poder cumplir con las 
responsabilidades conyugales, familiares y sociales 
(34,41). Este aislamiento está acompañado además 
por la presión ejercida por otros familiares, quienes 
señalan a los padres como responsables de la situa-
ción de salud del niño (47). La falta de redes de apoyo 

y el aislamiento se dan en mayor proporción en los 
cuidadores que son solteros, ya que se ven inmersos 
totalmente en el cuidado (36,42). Se destaca que aun-
que el impacto social es alto, los cuidadores mantie-
nen la convicción y deseo permanente de cuidar del 
niño (40,43).

La particularidad relevante de esta categoría del con-
cepto, es el esfuerzo adicional que debe hacer el cui-
dador para mantener las relaciones con otros signi-
fi cativos en su vida a pesar de su alta dedicación al 
cuidado, en donde están presentes las relaciones con 
las redes de apoyo cercanas, los profesionales de la 
salud, el conyugue, otros hijos si los tiene, familiares 
y amigos.

Sobreesfuerzo económico 

A nivel económico, los padres de niños con cáncer 
manifestaron tener limitaciones financieras para lle-
var a cabo los tratamientos de sus hijos, debido a que 
los seguros no cubren la totalidad de los costos. De 
igual forma reportan que en algunas oportunidades 
han tenido que recurrir a sobornos para conseguir que 
sus hijos se comporten mejor o que coman, viéndose 
obligados a reducir gastos de manutención en la fa-
milia (30,31,33). Gran parte de los cuidadores aluden 
que tienen que realizar cambios en su vida laboral, 
tales como modificaciones en sus jornadas de trabajo, 
solicitar permisos laborales y reducción del tiempo 
destinado a su trabajo, debido al tiempo y compleji-
dad que exige el cuidado del niño con cáncer, lo que 
ocasiona la pérdida de sus empleos o la renuncia a los 
mismos (32,34,35,37,40,50). Debido a que los cuida-
dores solteros no cuentan con el apoyo de otra perso-
na, este impacto económico es más evidente (36,42).

El rasgo más significativo de esta categoría del con-
cepto, es el esfuerzo económico que deben hacer los 
cuidadores familiares para mantener los gastos aso-
ciados al cuidado del niño; dicho esfuerzo es causado 
por la limitación en los ingresos familiares y el au-
mento de los egresos. 

Sobreesfuerzo espiritual

En relación con la espiritualidad y en particular en el 
ámbito de las creencias religiosas, los cuidadores de 
niños con cáncer creen que la enfermedad es un casti-
go por sus pecados o un juicio; en este sentido consi-
deran que pueden ser castigados con mayor severidad 
por mantener sentimientos de ingratitud y negativis-
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mo frente a la enfermedad de su hijo (34,35,41). Esta 
creencia es acompañada por pensamientos negativos 
que a menudo se relacionan con la posibilidad de la 
muerte del niño, lo que ocasiona que los padres se 
cuestionen si vale la pena vivir (35). Debido a las cir-
cunstancias que viven con la enfermedad del hijo, se 
genera intolerancia por lo mundano, así como insegu-
ridad de su rol en el mundo (48). 

Además, se convive en una constante ambigüedad en 
su relación con el ser superior, ya que por una parte, 
los cuidadores lo culpan e interrogan sobre el hecho 
de permitir que un ser inocente y quien apenas em-
pieza a vivir, padezca tan terrible enfermedad y como 
tal, no debe ser merecedor de dicho castigo; por otra 
parte, consideran que como un acto de misericor-
dia por parte de ese ser supremo suceda un milagro 
(32,34,35,41,45). 

Finalmente, la evidencia demuestra que las creencias 
de los cuidadores ejercen un rol protector frente a la 
carga que genera el cuidado del niño, siendo un so-
porte o energía para equilibrar sus emociones y so-
brellevar la situación de salud por la cual atraviesa su 
hijo (32,34,35,41,45). 

El atributo relevante de esta categoría del concepto, es 
el esfuerzo adicional que debe hacer el cuidador para 
mantener su relación con un ser superior y así dar sen-
tido a su vida y construir un nuevo plan de vida, inclu-
yendo el drama que acarrea el cáncer infantil. 

En líneas generales, esta revisión visibiliza las carac-
terísticas particulares de la sobrecarga del cuidador 
del niño con cáncer y aclara que es un concepto con 
significados negativos. Como se observó a lo largo 
de la integración de hallazgos derivados de estudios 
primarios, la sobrecarga se tipifica como un sobrees-
fuerzo a nivel físico, psicológico, social, económico 
y espiritual. 

Por otra parte, la necesidad de realizar esta revisión 
surgió de establecer la diferencia entre cuidar a per-
sonas con cáncer y con otro tipo de enfermedades 
crónicas, como la demencia y las condiciones psico-
geriátricas, que fueron los aspectos sobre los que se 
objetivó el concepto de sobrecarga (51). Los resulta-
dos aquí expuestos, proporcionan un elemento dife-
renciador: el estigma social asociado al cáncer como 
una enfermedad trágica, con tratamientos devastado-
res y mutilantes y como un pasaporte a la muerte. En 
efecto, el cuidar a una persona con cáncer, genera en 

el cuidador una mayor convicción en renunciar a su 
estilo habitual de vida para dedicarse a cuidar de otro, 
fundamentalmente por compasión y solidaridad. Lo 
anterior, hace inusual la expresión de incomodidad, 
afectación, capacidad de continuar cuidando o deseo 
de dejar el cuidado en manos de otra persona (52,53). 

Como se observa, la sobrecarga del cuidador del niño 
con cáncer es un fenómeno con características parti-
culares y en algunos ámbitos diferentes a lo que se 
ha documentado en la literatura en general , especí-
ficamente en el área que implica incomodidad con el 
cuidado, incapacidad de seguir cuidando o deseo de 
abandonar el rol. Por otra parte, se sabe que ser cuida-
dor de un niño enfermo o de una persona con cáncer, 
son condicionantes de los aspectos antes señalados, 
pero se desconoce si existe un efecto sumativo o mul-
tiplicativo de las dos condiciones concomitantes. 

Para concluir, se sugiere que en futuras investigacio-
nes se estudie el fenómeno de la sobrecarga del cuida-
dor del niño con cáncer en profundidad, con miras a 
definir detalladamente sus características y proponer 
indicadores empíricos propios, tipo instrumento; pro-
puesta que se hace en virtud de que el fenómeno se ha 
explorado con mediciones usadas en poblaciones con 
vivencias del cuidado crónico muy diferentes.

Por último, dados los sobreesfuerzos realizados por 
los cuidadores de niños con cáncer en la vivencia de 
la enfermedad, es importante que el equipo de salud 
desarrolle un trabajo integrado e interprofesional, que 
permita valorar los sobreesfuerzos a los que están 
enfrentados, teniendo en cuenta además los recursos 
con que se cuenta para ello y la forma como pueden 
movilizarse o complementarse.

Conclusiones
• El concepto de sobrecarga del cuidador del niño 

con cáncer se define como un resultado nega-
tivo derivado del rol de cuidar, caracterizado 
por el sobreesfuerzo físico, psicológico, social, 
económico y espiritual. 

• La sobrecarga del cuidador del niño con cáncer: 
a) Es un efecto negativo asociado al cuidado 
del niño, b) Es un sobreesfuerzo que implica 
cansancio a nivel físico, psicológico, social, 
económico y espiritual, c) Se está cansado con 
lo complejo de la situación, no con el hecho de 
cuidar al niño con cáncer, d) No se está dispuesto 
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a cambiar tiempo de cuidado por tiempo de so-
cialización, e) No se está dispuesto a delegar o 
abandonar el cuidado del niño. 

• La sobrecarga del cuidador en el caso particular 
del cáncer infantil es un concepto que posee car-
acterísticas propias, que lo diferencian del con-
cepto convencional de sobrecarga del cuidador 
de adultos con enfermedades psicogeriátricas. 
Los atributos particulares de este concepto con 
respecto al cáncer infantil, se derivan de la de-
pendencia natural de cuidado que tiene un niño 
por su etapa del ciclo vital, por el amor paren-

tal y por la connotación social del cáncer infantil 
como una enfermedad catastrófica que pone en 
alto riesgo la vida del niño. 

• Aunque la sobrecarga del cuidador del niño con 
cáncer infantil es un hecho que genera sobreesfuer-
zo y agotamiento en diferentes ámbitos de la vida, el 
cuidador no contempla delegar, ni abandonar el rol. 
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