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RESUMEN

Objetivo: Analizar estudios publicados acerca de la edu-
cacion de los cuidadores de ninos con cancer. Métodos: Se
realizo una revision de 19 estudios publicados en revistas
indexadas. La lectura e integracion de los hallazgos se reali-
zaron con el programa Atlas Ti. Version 6.0. Resultados: Se
encontio que ademds de la informacion de la patologia, los
cuidadores necesitan ser educados para la toma de decisio-
nes y biisqueda de soporte social, en un contexto de interac-
cion que permita una comunicacion abierta, concreta, clara
y acorde a las necesidades. Los cuidadores reclaman profe-
sionales compasivos y dispuestos a escuchar, que no los abru-
men con gran cantidad de informacion, sino que los acompa-
fien en un proceso continuo. Conclusiones: Cada cuidador
tiene necesidades particulares de educacion y en la medida
que estas sean atendidas se pueden mitigar los impactos ne-
gativos derivados de su rol. Esta revision, constituye un insu-
mo para orientar la educacion en cuidadores de ninios con
cdncer, pues refleja una panonimica de sus necesidades y la
Jforma como desean que sean atendidas.
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ABSTRACT

Objective: 7o analyze studies about the education of
caregivers of children with cancer. Methods: This is a

review of 19 studies published in indexed journals. Reading
and integration of the findings were made with the Atlas Ti
software. Version 6.0. Results: The findings show that in

addition to information about the disease, caregivers need to

be educated about seeking social support. Education must be
in the context of an interaction and where communication is
open, concrele, clear and consistentthe needs of the caregiver.

Caregivers claim compassionate and willing to listen, not
overwhelm them with lots of information, but accompanying
them in professional continuous process. Conclusion: Each

caregiver must have unique needs of education and to the
extent that these are met can mitigate the negative impacts
of the role. This review was an input lo guide education in

caregivers of children with cancer; it reflects an overview of
their needs and how these are addressed.
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INTRODUCCION

El cdncer infantil es una problemdtica mundial que se ca-
racteriza por su baja incidencia y alta mortalidad especial-
mente en la region de las Américas. Para el afio 2012, se
diagnosticaron alrededor de 29.000 casos de cdncer en esta
poblacion, con una tasa de supervivencia a cinco afios entre
el 10 % y el 20 % menor que en los paises desarrollados
(1). Los paises en vias de desarrollo presentan altas tasas
de mortalidad por cdncer infantil, siendo la causa del 90 %
de las muertes en el mundo (2).

El cuidador del nifo con cincer puede ser determinante en el
control de la morbilidad y mortalidad asociada al cincer. La
preparacion para brindar atencion adecuada al nifio, permi-
te al cuidador tener dominio sobre su rol y proveer cuidados
instrumentales, emocionales y espirituales, obteniendo resul-
tados en la salud del nifo (3).

Por otro lado, el cuidador requiere que su labor sea reco-
nocida (4), necesita compaiia, consejo, orientacién (5) e
informacion relacionada con la patologia, el afrontamiento,
el apoyo social, el cuidado en el hogar, el manejo de efectos
secundarios (6), que sirva de motivacion para asumir el cui-
dado (7). En la literatura se encontraron estudios de inter-
vencion en cuidadores de nifnos con cdncer, los cuales han
abordado el afrontamiento y el apoyo (8), 1as necesidades de
cuidado fisico del nifio (9), la angustia psicologica de nifios y
padres (10), la resolucion de problemas (11), comunicacion
y apoyo (12), el conocimiento del cincer y afrontamiento
(13), estrés postraumatico y depresion (14) y angustia (15),
evidenciando resultados positivos tanto en los ninos como
en los cuidadores. Ahora bien, atn se requiere ampliar el co-
nocimiento frente a las necesidades de informacion en los
cuidadores, ya que es fundamental aclarar estos aspectos
para formular intervenciones basadas en necesidades.

Por todo lo anterior, el objetivo de esta revision fue analizar
hallazgos de estudios publicados sobre los aspectos a conside-
rar frente ala educacion de los cuidadores de nifios con cdncer.

METODOS

Para la revision de estudios (16), se realizo una primera bus-
queda en las bases de datos PubMed, ScienceDirect, Scielo,
Bireme, Scopus, Sage, Willey online Library, LILACS, entre los
anos 2003 y 2015 en idioma Espanol, Portugués e Inglés. Para
la bisqueda en el idioma inglés se emplearon los descriptores:
Samily, caregiver, parents, cancer, children, pedialric, care,
needs, information y education, usando los operadores bo-
léanos and y or. En una segunda busqueda, se incluyeron los
descriptores: perspective, perception y experience, ya que al-
gunos articulos que abordan estos fenémenos reportan hallaz-
gos frente a las necesidades de educacion.

Criterios de inclusion: Se incluyeron articulos publicados
en revistas indexadas que reportaran hallazgos relacionados
con la educacion en el cuidador del nifio con cdncer y en los
que se evidenciara el cumplimiento de los principios éticos
para investigar con seres humanos y articulos con respeto por
la propiedad intelectual.

No fue un criterio de exclusion el disefio metodoldgico del arti-
culo por lo que se incluyeron estudios con diferentes abordajes.

Seleccion: La busqueda de los articulos fue realizada por dos
de los cuatro autores, quienes encontraron 15.324 articulos,
de los cuales se seleccionaron 83 por presentar un titulo que
sugeria aspectos relacionados con el tema. Posteriormente, los
otros dos autores realizaron lectura del resumen de cada uno
de los 83 articulos, de los cuales seleccionaron 19 que presen-
taban hallazgos pertinentes para la revision; de los ltimos, 18
fueron publicados en idioma inglés y uno en portugués. Los
articulos seleccionados fueron leidos por los cuatro autores
bajo los criterios propuestos por Astete en 2001 (17), con el
fin de determinar su inclusion final en la revision.

Es importante resaltar que los cuidadores estudiados en los
articulos siempre correspondieron a los padres o madres de
los nifios, pues es caracteristico que el nifio con cancer sea cui-
dado por sus padres.

Analisis: Para el proceso de andlisis de los hallazgos y la agru-
pacion por temas, el grupo se apoyo en el programa Atlas Ti
version 6.0 bajo la licencia de la Universidad Nacional de Co-
lombia. En este programa se usaron las herramientas guote
manager, code manager'y family manager, que sirven para
organizar la informacion y acceder con rapidez a ella.

El andlisis se realiz6 por las autoras, quienes hicieron lec-
tura critica, busqueda de patrones de repeticion y compa-
racion de hallazgos mediante tres fases. En la fase 1, los
estudios fueron divididos para su lectura en dos grupos de
dos autores cada uno, los cuales realizaron una primera
codificacion de hallazgos con el apoyo de las herramientas
quotey code manager; posteriormente se intercambiaron
los estudios entre los grupos para una segunda lectura y
refinamiento de codigos con las mismas herramientas del
Atlas Ti. En la fase 2, los cuatro autores determinaron los
temas emergentes de los hallazgos derivados de los c6digos
descriptores y nominales consignados en las herramientas
quote y code manager y los agruparon en ejes temditicos
con el apoyo de la herramienta family manager. Para la
fase 3, los temas y codigos incluidos fueron discutidos
y refinados con tres pares externos expertos en el drea:
una enfermera especialista en oncologia con amplia ex-
periencia en educacion a cuidadores de nifios con cdncer,
una doctora en enfermeria con amplio conocimiento en el
abordaje del paciente con enfermedad cronica-cuidador y
una enfermera especialista en oncologia con amplia expe-
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riencia en la educacion a pacientes y
cuidadores con cdncer. El surgimiento
de los temas obedecié a un proceso
cualitativo en el que se privilegi6 la
saturacion teorica de los mismos, por
encima del nimero de repeticiones de
los hallazgos en los estudios.

Fueron criterios éticos dentro de esta re-
vision, el principio de beneficencia con-
signado en el Codigo Deontologico de
Enfermeria Colombiano, por cuanto se
busca contar con conocimiento cientifico
que beneficie a los cuidadores familiares
de ninos con cancer. Ademads, se conside-
10 el respeto por la propiedad intelectual,
procurando un andlisis riguroso de los
documentos primarios y haciendo co-

rrecta citacion de los mismos.

RESULTADOS

Los temas que emergieron representan
aspectos bdsicos a considerar en la edu-
cacion al cuidador de un nifio con cdncer.

1. Tematicas en las que se re-
quiere informary educar

Los cuidadores de nifios con cdncer
requieren educacion en aspectos rela-
cionados con la enfermedad, la comu-
nicacion con el nino, la comunicacion
con el niicleo familiar y social, 1a toma
de decisiones, los cuidados en el hogar
y aspectos emocionales.

Dentro de los aspectos relacionados con
la enfermedad es importante informar
acerca del diagnostico, opciones de trata-
miento, nuevas terapias (18), prondstico
(19-20), manejo de los sintomas (21),
efectos secundarios de los tratamientos
(22), causas de la enfermedad (23), po-
sibilidad de recaidas (24), duracion del
tratamiento y procedimientos asociados
como punciones lumbares y aspirados de
médula 6sea (25), consecuencias del cin-
cer a largo plazo (19), investigacion exis-
tente en el drea de cdncer infantil (20) y
efectos tardios del tratamiento (26). Por
otro lado, para aquellos padres cuyos hi-
jos tienen tumores solidos, es necesario

brindar informacion respecto al tama-
fio, eliminacion y su posible propagacion
(25). Ademas, los cuidadores enfatizan
en la variedad y utilidad de tratamientos
alternativos como homeopatia o reiki.

En cuanto a la comunicacion con el nifo,
se debe educar acerca del tipo de informa-
cion que se le debe dar y la manera de ex-
plicarla para hacerla entendible (25). Del
mismo modo, informar a la familia (19,
25) y allegados, en temas relacionados
con la enfermedad del nino, sobre el ma-
nejo de las relaciones familiares conside-
rando las nuevas condiciones (27) y sobre
el impacto del cincer en las mismas (21).

Respecto ala toma de decisiones, se debe
orientar en el uso de sitios en internet
que compartan informacion confiable y
respuestas a preguntas frecuentes, faci-
litando el proceso de identificacion de
problemas y 1a toma de decisiones (21).

De los cuidados en el hogar, se debe edu-
car en habilidades bdsicas de autocuida-
do, administracion de medicamentos
(28), plan de atencion individualizada y
centrada en el niflo, gestion de posibles
infecciones, nutricion (21, 29-30), ma-
nejo de caidas, debilidad muscular y fa-
tiga, reorganizacion de la vida cotidiana
para incluir las nuevas funciones, tareas
domésticas, cuidados de 1a boca, protec-
cion solar, posibilidades que el nifio siga
asistiendo a la escuela (28) e higiene del
nifo y del hogar (31).

Dentro de los aspectos emocionales es
importante orientar en cuanto a las nece-
sidades emocionales tanto de los cuidado-
res como de sus hijos con cdncer (32-33),
al soporte social, emocional y espiritual
(19) y estrategias de afrontamiento (25).

2. Profesionales involucrados
en la informacion y educacion

La educacion e informacion a los cuida-
dores requiere de acciones coordinadas
entre los profesionales del equipo de
salud (21); sin embargo, son frecuentes
las dificultades, ya que estos no tienen
claridad acerca de la informacion que

deben suministrar (34). Ademds, los cui-
dadores manifiestan que en ocasiones
hay confusion y contradiccion entre la
educacion dada por los profesionales de
salud, por lo que se hace un llamado a la
coordinacion del personal y a las institu-
ciones para evitar la rotacion constante
del personal (23).

No obstante, los cuidadores han privi-
legiado la labor del profesional de En-
fermerfa en la informacion y educacion
(21), teniendo en cuenta los roles que
ejerce este profesional en la moderacion
de reuniones entre padres de nifios con
cancer (34), el acompafiamiento durante
toda la trayectoria del cancer (24) y la
educacion para el egreso; pues en estos
escenarios se da un didlogo privilegiado
en el que se hace posible educar. Enfer-
meria ha mostrado ser una profesion
idonea, pues dada la gran cantidad de
tiempo que comparte con el cuidador,
se generan sentimientos de confianza y
cercania (23, 33), dando como resultado
que los cuidadores prefieran recibir edu-
cacion sobre la enfermedad y la terapia
por parte del personal médico y sobre
los cuidados y medicamentos por parte
de las enfermeras (29). Es asi como se
resalta que los cuidadores necesitan pro-
fesionales amables, compasivos y que
muestren interés por ellos (29).

3. Comunicacion con los cui-
dadores

La comunicacion es un elemento fun-
damental en la educacion a los cuida-
dores de niflos con cdncer, ya que una
comunicacion abierta, clara y concreta,
permite la clarificacion de responsabili-
dades y la identificacion de necesidades
y preocupaciones (21). Por lo tanto,
los cuidadores hacen un llamado a ser
escuchados (23), pues con frecuencia
ignoran sus propias necesidades, preo-
cupaciones y temores para centrarse en
las necesidades del nifio (19).

Los cuidadores desean que la comunica-
cion con el equipo de salud sea abierta
y que les permita comprender la com-
plejidad de la situacion de su hijo (18);
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facilitando la retroalimentacion, que ge-
nere en los padres comprension y a los
profesionales asegurarse que el mensaje
fue recibido correctamente. De acuerdo
con lo anterior, la educacion debe ser
planificada y reiterada en varias oportu-
nidades; es decir, debe enmarcarse en un
proceso de comunicacion continua y dia-
logica (34). Ademis, los cuidadores de
otras culturas y que hablan otros idiomas
reclaman el uso de informacion escrita
en su idiomay el uso de intérpretes (22).

4. Momentos propicios para
la educacion

Identificar los momentos adecuados para
educar es clave para lograr los objetivos
con el cuidador. El momento inicial de la
trayectoria de la enfermedad, en la que se
recibe el diagnostico, se caracteriza por ser
de naturaleza abrumadora (21), ya que el
cuidador entra en estado de shock, se des-
espera, se asusta y molesta (19) y no quiere
oir nada ni a nadie (25), lo que impide que
asimilen la educacion; por lo tanto, en este
momento se debe brindar inicamente la
informacion esencial que ayude a superar
momentos de crisis y estrés (19).

Las necesidades de educacion cambian a
lo largo de la trayectoria de la enferme-
dad (34), por lo anterior, se debe llevar
un proceso continuo que debe producir-
se en interaccion con la familia (21).

5. Canales de comunicacion
para educar al cuidador

Uno de los aspectos centrales para la co-
municacion con el cuidador es 1a estructu-
ra de la informacion que se va a compartir
con ellos, ya que los cuidadores requieren
de informacion concreta y coherente con
un lenguaje de ficil entendimiento (18,
25, 34). Ademds necesitan informacion
individualizada y singular respecto a la
enfermedad, el diagnostico y el cuidado
(19), siendo importante el acompana-
miento de otras personas que puedan
ampliar la comprension del mensaje (20).
Para esto prefieren entornos tranquilos,
cerrados y libres de otras actividades,

tiempo exclusivo en ausencia del nifio
para que los cuidadores puedan pregun-
tar tranquilamente y sin afin (33-34).

Algunos padres prefieren informacion
escrita y otros hablada (20, 25, 28), a pe-
sar de que la informacion en internet es
usada por ellos, algunos cuidadores pri-
vilegian la informacion verbal y escrita
sobre la informacion en linea, especial-
mente en actividades de cuidado como
la administracion de medicamentos (26,
33); sin embargo, otros solicitan infor-
macion en video y listas de sitios web
confiables en los que puedan consultar
(22). Los cuidadores destacan que no so-
lamente es importante contar con infor-
macion sino recibir educacion por parte
de los profesionales, la cual no se recibe
solo con folletos, videos, pdginas, sino en
cada interaccion que se tiene.

Es alta la necesidad en los cuidadores de
contar con profesionales de salud con los
que puedan hablar (19), ellos quieren
tener alguien disponible para realizarle
preguntas y por eso el contar con un ni-
mero de ayuda con el cual comunicarse
ante cualquier duda es una iniciativa cali-
ficada como genial por ellos (33).

6. Modular la cantidad de in-
formacion en la educacion

Las necesidades de informacion en los
cuidadores se mantienen a lo largo de la
trayectoria de la enfermedad, debido a
que no disminuyen las dudas a través del
tiempo, por el contrario, se acrecienta en
la variedad de informacion que se requie-
re (24); por lo anterior, 1a necesidad de
informacion varia y depende de la fase de
enfermedad (23).

No existe un consenso respecto a la canti-
dad de informacion que un cuidador nece-
sita, lo que es claro es que la informacion
puede ser percibida como excesiva por
parte de los cuidadores y esto puede tener
efectos negativos sobre ellos; pueden lle-
gar a evitar la informacion, ya que un gran
volumen de datos puede confundir, inti-
midar, agotar, estresar (33) y angustiar al
cuidador (19), ademas de requerir mucho

tiempo para asimilarla (28). Algunos cui-
dadores reportan que prefieren no saber
demasiado sobre la enfermedad pues esto
acrecienta su temor (30).

7. Utilidad de la educacion

Contar con informacion suficiente y ade-
cuada producto de un proceso interacti-
vo educativo con un profesional de salud
idoneo, permite a los cuidadores acre-
centar su sensacion de control, motivin-
dolos a participar en el cuidado del nino
y sentir que aportan a sus posibilidades
de supervivencia (19).

En cuanto al nifio con cdncer y sus familia-
res, las intervenciones educativas basadas
en laweb han mostrado un potencial en la
mejora de la calidad de vida especialmen-
te en el drea de comunicacion (27).

El proceso educativo tiene la mision de des-
encadenar en el cuidador la capacidad de
ajuste y cambio como respuesta al cincer
(19), que se sienta reconocido, importante
y seguro a pesar de la incertidumbre (24).

DISCUSION

Los hallazgos de esta revision evidencian
que educar al cuidador del nifo con cin-
cer es un proceso complejo en el que inter-
vienen varios factores y actores. Uno de
los factores que emergio fueron los temas
en que se requiere educar, observindose
variedad de temas, ya que ademds de los
relacionados con la enfermedad, diagnos-
tico, tratamiento, prondstico y cuidados,
los cuidadores reclaman otros que inclu-
yen comunicacion, toma de decisiones
y aspectos emocionales. Frente a esta
problemdtica, se sabe que los procesos
relacionados con la vida diaria, la comu-
nicacion y el cuidado del nifio son factores
estresores en los cuidadores de nifos con
cancer (36); por otro lado, la falta de co-
nocimientos (37), de preparacion para el
cuidado (38) y de soporte social informa-
cional (39), son aspectos relacionados con
la carga del cuidador, por lo que una edu-
cacion acorde a sus necesidades es funda-
mental para disminuir dichos factores.
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Del mismo modo, se destaca que los cuidadores requieren ser
escuchados, visibilizados y que sus necesidades sean contem-
pladas y atendidas, tanto como las necesidades del nifo con
cancer. En este aspecto, se pone de relieve la necesidad de cam-
biar el paradigma que aborda a los cuidadores familiares, pues
mds alld de ser un medio para brindar cuidados al nifio con
cancer y lograr disminuir las comorbilidades y complicaciones
en ellos, son en si mismos sujetos de cuidado que requieren
atencion, consideracion, acompanamiento, promocion y reco-
nocimiento, debido a que su labor no solo tiene efectos sobre
el receptor de cuidados, sino sobre si mismos; los cuales pue-
den ser negativos y corresponden, en varias oportunidades a
la desatencion que viven en el ejercicio de su rol.

Cabe destacar que la comunicacion fue un tema trasversal en
esta revision, tanto entre cuidadores, como con el nifio con cin-
cer, sus hermanos, el resto de 1a familia y el personal de salud.
Respecto a 1a comunicacion con el equipo de salud, algunos au-
tores (40) destacan que el estilo en la comunicacion y la infor-
macion, son factores que influyen en procesos como el consen-
timiento informado y en la toma de decisiones por parte de los
cuidadores. Ademds, otros autores (41) sefialan que la calidad
de 1a comunicacion con los pacientes y cuidadores familiares en
oncologia tiene impacto en el bienestar, pero que es necesario
entender los patrones, necesidades y preferencias de comunica-
cion. Por otra parte, los hermanos del nifio con cancer experi-
mentan rivalidad, desatencion, vulnerabilidad y aislamiento so-
cial, aumentdndose un problema para los padres, el cual podria
mitigarse con una comunicacion de calidad (42).

En cuanto a los canales de comunicacion en la educacion, se
observan formas variables que pasan por lo verbal, lo escrito
y la web. Frente a esto no existe una tendencia clara o consen-
so, pues tanto el canal de comunicacion como la cantidad de
informacion que se emite dependen de las condiciones, prefe-
rencias y disponibilidad del cuidador. Lo claro en este aspecto
es que la educacion debe estar precedida por la valoracion de
necesidades y debe responder a las preferencias del cuidador
en términos del tiempo, trayectoria de la enfermedad, tipo de
informacion, canal de comunicacion (verbal, escrita, web), dis-
ponibilidad, contexto, idioma, entre otros. Lo anterior apoya
formas de comunicacion centrados en el paciente y la familia,
privilegiando los aspectos importantes para ellos en busca de
una comunicacion continua, abierta, claray concreta que cons-
tituya una experiencia significativa (43). De cualquier manera,
en la era de las tecnologfas de informacion y comunicacion, la
invitacion es a hacer uso de estas herramientas para el acceso
a la informacion por parte de los cuidadores. Dichas herra-
mientas deben ser utilizadas para priorizar una comunicacion
armonica con los cuidadores en términos de sus necesidades,
en particular la escucha, lo que propenda por exaltar el factor
humano que reclaman los cuidadores en su abordaje.

Por otra parte, la trayectoria de la enfermedad es un factor que
debe considerarse, pues dependiendo del momento que esté

viviendo el nifio con cdncer, surgirin necesidades educativas
diferentes en su cuidador, ademds puede cambiar la disposi-
cién de este para recibir y apropiar la educacion brindada (34).
Hocking (48) sefiala al respecto que en las intervenciones con
cuidadores es necesario equilibrar las necesidades inmediatas
con las de largo plazo y considerar el inicio temprano de estas,
preferiblemente dentro de los seis meses posteriores al diag-
nostico; aunque el inicio se caracteriza por ser un momento

traumdtico, aspecto que también emergié en esta revision.

La educacion al cuidador del nifio con cancer es un proceso bidi-
reccional en el que estan implicados por lo menos dos actores: el
personal de salud y el cuidador. De hecho, el personal de salud en
especial enfermeria y trabajo social, estdn en una posicion privile-
giada para dar soporte informativo - educativo a las familias y al
cuidador, puesto que mejoran las habilidades de afrontamiento
del cuidador en el contexto del cancer pedidtrico (49-50).

CONCLUSIONES

En la educacion al cuidador del nifio con cdncer se deben con-
siderar aspectos como: claridad en las tematicas, cantidad de
informacion y momentos propicios para la educacion; coordi-
nacion del equipo de salud respecto a la informacion que debe
aportar cada profesional; desarrollo de una comunicacion
continua y de calidad; ajustes del canal de comunicacion para
brindar informacion concreta, coherente y comprensible e
identificar la utilidad de la educacion brindada.

Los hallazgos muestran que ademds de 1a informacion sobre la en-
fermedad, los cuidadores necesitan ser educados sobre toma de
decisiones y busqueda de soporte social. La educacion debe dar-
se en un contexto de interaccion que permita una comunicacion
abierta, concreta, claray acorde a las necesidades del cuidador.

Esta revision constituye un insumo para orientar la edu-
cacion a cuidadores de ninos con cdncer, pues refleja una
panordmica de sus necesidades y 1a forma como desean que
estas sean atendidas; sin embargo, el personal de salud en la
prictica, ademds de ofrecer la informacion general conteni-
daen esta revision, debe valorar e intervenir en las necesida-
des especificas de cada cuidador.
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