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Resumen

Abstract

Resumo

El objetivo de este artículo es integrar los hallazgos derivados de investigación que evidencian 

que el ser cuidador de un niño con cáncer denota un rol en transición. La metodología que se 

empleó fue la revisión integrativa de literatura que incluyó la búsqueda sistemática de esta, 

una lectura crítica de las publicaciones, la integración de hallazgos con apoyo en Atlas Ti ver-

sión 7, en un proceso de comparación constante. Pudo ¿verse que el cuidador del niño con cán-

cer pasa por una transición de su rol, la cual es de tipo salud-enfermedad, que se caracteriza por 

tener un patrón múltiple, simultáneo y relacionado. Con frecuencia el cuidador presenta insu-

ficiencia de su rol durante la transición, por lo que intervenir sobre el conocimiento y prepara-

ción para el ejercicio del rol es clave. Los cuidadores familiares que han recibido apoyo para el 

ejercicio de su rol mejoran sus habilidades para resolver problemas y conocimientos acerca del 

cuidado. Esto impacta en su calidad de vida, estado de ánimo y resultados de salud en su recep-

tor de cuidados. Se requieren entonces intervenciones para mejorar las condiciones de transi-

ción en el rol del cuidador de niño con cáncer y prepararlo para ejercer su rol con suficiencia, y 

así mejora sus resultados y los de su receptor de cuidados. 

Palabras clave: neoplasias, cuidado del niño, cuidadores, relaciones familiares, familia.

Becoming a family caregiver of a child with cancer involves exercising a new role, which is 

built on interaction with significant others. Objective. Integrating findings from research that 

show that the caregiving of a child with cancer denotes a role in transition. Materials and me-

thods. Integrative literature review with systematic literature search, critical appraisal of pu-

blications, integrating findings in Atlas Ti version 7 to constant comparison process; 46 articles 

were the input for the review. Results. The family caregiver of child with cancer goes throu-

gh a transition from its role, which is of type health – disease; is characterized by a pattern re-

lated multiple, simultaneous and. Often the caregiver presents failure of their role during the 

transition, so to speak on the knowledge and preparation for the exercise of the role is key. Fa-

mily caregivers that had received support for the exercise of their role, improve their problem 

solving skills and knowledge about care, which impacts on their quality of life, mood and heal-

th outcomes in their care recipient. Conclusion. The interventions are required to improve the 

conditions of transition in the role of caregiver of child with cancer, prepare the caregiver to 

exercise its role smugly improves their performance and their care recipient.

Keywords: Neoplasms, child care, caregivers, family relations, family. 

Tornar-se cuidador familiar de uma criança com câncer envolve exercer um novo papel, que é 

construído na interação com outros significativos. Objetivo. Integrar os resultados derivados da 

pesquisa que mostram que ser cuidador de uma criança com câncer denota um papel em tran-

sição. Materiais e métodos. Revisão integrativa de literatura que incluiu busca sistemática de li-

teratura, leitura crítica das publicações, integração de resultados com apoio em Atlas Ti versão 

7 em um processo de comparação constante; 46 artigos constituíram a matéria prima para a re-

visão. Resultados. O cuidador da criança com câncer passa por uma transição do seu papel, a 

qual é do tipo saúde-doença, caracterizada por ter um padrão múltiplo, simultâneo e relaciona-

do. Muitas vezes o cuidador apresenta insuficiência de seu papel durante a transição, de modo 

a intervir sobre o conhecimento e preparo para o exercício do papel é fundamental. Os cuidado-

res familiares que tem recebido apoio para o exercício de seu papel, melhoram suas habilidades 

para a resolução de problemas e conhecimentos sobre os cuidados, o que atinge em sua qualida-

de de vida, humor e resultados de saúde em seu receptor de cuidados. Conclusão. Requer-se-á 

intervenções para melhorar as condições de transição no papel de cuidador de criança com 

câncer, preparar ao cuidador para exercer o seu papel com suficiência  melhora seus resultado e 

os do seu receptor de cuidados.

Palavras-chave. Neoplasias, cuidados da criança, Cuidadores, Relações Familiares, Família.
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Introducción

En el mundo se registran 160.000 casos nue-

vos anuales de cáncer infantil en menores de 

15 años y 90.000 muertes por esta causa, de 

las cuales el 90 % corresponde a las regiones 

en vías de desarrollo. El cáncer infantil tie-

ne baja incidencia, altas tasas de mortalidad 

y baja supervivencia, relativa a cinco años, 

en países con ingresos medios-bajos (Howard 

et al., 2008; Parkin et al. 2002; Piñeros et al., 

2011; Sullivan et al., 2013). 

La vivencia del cáncer es compleja para 

el niño, que debe enfrentar diversos medios 

diagnósticos y terapéuticos en su lucha 

contra la enfermedad, lo que acarrea que 

presente síntomas físicos, psicológicos, socia-

les y espirituales (Dodd et al., 2001; Ruland 

et al., 2009). Sin embargo, el cáncer infan-

til no solo significa un reto para el niño, sino 

también para su cuidador familiar, que por lo 

general es su madre o padre (Anderzén-Carl-

sson et al., 2010; Barrera et al., 2006; Cline et 

al., 2006; Matteo y Pierluigi, 2008; Patistea y 

Babatsikou, 2003; Pöder et al., 2010; Sánchez 

et al., 2008; Santo et al., 2011). 

Cuidar al niño con cáncer implica ejercer 

un nuevo rol, pues se pasa de ser el padre o 

allegado de un niño sano a ser el cuidador 

de un niño enfermo. Dicho rol se constru-

ye en la relación con otros significativos a 

través de interacciones (Meleis, 2010). Afaf 

Meleis asegura que el desempeño del rol 

implica transiciones, las cuales en su estruc-

tura contienen condiciones y patrones de 

respuesta; además, señala que, median-

te terapéuticas de cuidado transicional, las 

condiciones de transición pueden ser modifi-

cadas y lograr patrones de respuesta adecua-

dos (Meleis et al., 2000). 

Transición se define como “el paso o 

circulación de un estado, condición o lugar 

a otro” (Davies, 2005, p. 659). Así, toda tran-

sición implica cambios, pero no todo cambio 

se constituye en transición. Enfrentar un 

proceso de transición, supone aprender 

nuevos roles, para los cuales en muchas 

ocasiones los seres humanos no se encuen-

tran preparados, como es el caso del cuida-

dor de un niño con cáncer, pues nadie espe-

ra que su hijo o allegado tenga esta enfer-

medad, menos si es un niño (Li et al., 2010). 

Condiciones como mala definición de 

funciones, inadecuada dinámica interna de 

las relaciones del rol, déficit de conocimien-

tos sobre los comportamientos e insatisfac-

ción con los sentimientos o metas asociadas 

denotan una insuficiencia en el desarrollo 

de cualquier rol, incluido el ser cuidador de 

un niño con cáncer (Meleis, 1975). 

Meleis y sus colegas han estudiado y 

descrito la transición del rol en múltiples 

situaciones y condiciones humanas, dentro 

de las que se destacan las gestantes, inmi-

grantes, ancianos, alta hospitalaria, enfer-

medades crónicas y final de la vida. Asó, han 

desarrollado un marco conceptual que expo-

ne los componentes de naturaleza, condi-

ciones y patrones de respuesta de la transi-

ción, relacionados con los componentes de 

insuficiencia del rol y terapéuticas (Meleis, 

2010), lo que se constituye en un marco útil 

para comprender los fenómenos de salud que 

implican el desarrollo de roles en los seres 

humanos, incluido el rol de cuidador familiar 

del niño con cáncer. En este sentido, resulta 

importante conocer la evidencia existente e 

integrar los hallazgos derivados de investi-

gación que evidencian que el ser cuidador de 

un niño con cáncer denota un rol en transi-

ción, que es el objetivo de esta revisión.  

rev.latinoam.bioet


21rev.latinoam.bioet. / ISSN 1657-4702 / e-ISSN 2462-859X / Vol. 17 / No. 2 / Ed. 33/ Julio-Diciembre / pp. 18-30 / 2017

Sonia Carreño-Moreno • Lorena Chaparro- Díaz • Paola Blanco-Sánchez 

Materiales y métodos 

Se desarrolló una revisión integrativa de lite-

ratura, que tuvo las siguientes fases: 

1.	Búsqueda sistemática de literatura: se rea-

lizó en las bases de datos LILACS, Sage, Wi-

lley online Library, Scopus, Bireme, Scielo, 

Science Direct, PubMed, Cuiden y Pro-

quest; se usaron los descriptores caregiver, 

child care, Neoplasms, combinados con 

operadores boleanos para construir ecua-

ciones de búsqueda. Fueron criterios de 

inclusión de los artículos: estar publicados 

en revistas indexadas en los últimos diez 

años, ser estudios en los que se reportan 

hallazgos sobre el rol del cuidador del niño 

con cáncer. La búsqueda de los artículos se 

realizó por una de las autoras, que ingresó 

ecuaciones de búsqueda y encontró 1066 

artículos, aplicó filtros de 2006 a 2016 y fil-

tro de publicaciones académicas arbitra-

das, con lo que obtuvo 117 artículos, leyó 

los títulos y preseleccionó 53. 

2.	Lectura crítica: los artículos preselecciona-

dos pasaron por un proceso de lectura crí-

tica, acorde con lo propuesto por Burns y 

Grove (2004) y Bobenrieth (2001), con el fin 

de realizar la selección final de 46 artículos. 

3.	Integración de los hallazgos: el proceso de 

integración se apoyó en el programa Atlas 

Ti versión 7.0, licenciado para la Universi-

dad Nacional de Colombia. Para la integra-

ción fue central la comparación constante 

de hallazgos buscando patrones entre ellos 

y asociándolos con el marco conceptual 

propuesto por Meleis (2010). 

Las autoras incluyeron estudios en los que se 

evidenció el cumplimiento de los principios 

éticos para la investigación con seres huma-

nos. Este trabajo cumplió con los criterios éti-

cos de respeto por la propiedad intelectual. 

Resultados

Naturaleza de la transición del rol 
de cuidador del niño con cáncer

La transición se da por el hecho de pasar de 

la condición de ser el padre o allegado de un 

niño sano a ser el cuidador de un niño con 

cáncer, donde el cuidador requiere ejercer 

un nuevo y complejo rol, en el que se afron-

tan múltiples cambios y se necesitan co-

nocimientos específicos para desarrollarlo 

(Aburn y Gott, 2011; Davies, 2005; Gibbins et 

al., 2012; Njuguna et al., 2015).

Esta transición es de tipo salud-enferme-

dad, pues se da como consecuencia del pade-

cimiento del cáncer en el niño, en el cual el 

cuidador suma a sus conocimientos sobre el 

cuidado de un niño habilidades específicas 

para cuidarlo en condición de enfermedad, 

como administrar medicamentos, manejar 

síntomas físicos, emocionales y espirituales, 

resolver problemas, tomar decisiones y mane-

jar equipos biomédicos (Kerr et al., 2007).

La transición presenta un patrón múltiple, 

simultáneo y relacionado, pues el cuidador 

no solo transita en este rol, sino que al tiem-

po asume otras transiciones, como la tran-

sición en el rol parental con los demás hijos, 

si es el caso (Zegaczewski  et al., 2016), en las 

condiciones de empleo (Warner  et al., 2015), 

en su proyección de vida y dentro de la tran-

sición del rol de cuidador otras relacionadas 

con este, como transiciones hospital-hogar, el 

cuidado según la intención del tratamiento 

oncológico, entre múltiples transiciones que 

se dan de forma simultánea y que se relacio-

nan entre sí (Gelesson et al., 2009). 

Como propiedad de la transición, conver-

gen múltiples puntos y eventos críticos, dentro 

de los que se destacan el momento de la confir-

mación del diagnóstico oncológico, en inicio 
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del tratamiento, la aparición de síntomas 

relacionados con la enfermedad y las tera-

pias para controlarla, el egreso hospitalario, 

el cuidado en el hogar, entre otros (Mitchell et 

al., 2006).

Insuficiencia del rol de cuidador del 
niño con cáncer 

Con frecuencia los cuidadores familiares de 

niños con cáncer presentan insuficiencia de 

su rol. Dicha insuficiencia resulta de mala 

definición de sus funciones, déficit de cono-

cimientos, dinámicas de sus relaciones con 

otros significativos inadecuadas o sentimien-

tos adversos relacionados con el rol. 

En cuanto a las funciones y conocimien-

tos, los cuidadores manifiestan que requie-

ren mayor educación frente a aspectos rela-

cionados con la enfermedad como los medios 

diagnósticos, las opciones de tratamien-

to, el pronóstico, los síntomas, las causas, las 

consecuencias a largo plazo, la propagación 

del cáncer y las terapias alternativas (Kerr 

et al., 2007; Maree et al., 2015; Mitchell et al., 

2006; Njuguna et al., 2015; Vetsch et al., 2015), 

cuidados en el hogar, nutrición, prevención 

de infecciones, reorganización de la vida 

cotidiana del niño, sus aspectos emocionales 

y su higiene (Gelesson et al., 2009; Kästel et 

al., 2011; Wong y Chan, 2006). 

Mantener una buena relación con otros 

significativos dentro del rol de cuidador de 

un niño con cáncer puede significar un gran 

reto. La relación con el niño con cáncer, en 

varias ocasiones, tiene matices de sobrepro-

tección que pueden llevar a un vínculo pato-

lógico en el que no solo se ve afectado el sano 

desarrollo de la personalidad del niño, sino 

también los sentimientos y metas del cuida-

dor en su rol parental (Hullmann  et al., 2010; 

Tillery et al., 2014). La relación con el resto de 

la familia se ve afectada por el aislamiento del 

cuidador, que dedica gran parte de su tiem-

po, atención, motivación y energía al cuidado 

del niño enfermo, dejando de lado la relación 

con su cónyuge u otros hijos (Rech et al., 2013; 

Williams et al., 2014; Zegaczewski et al., 2016). 

En cuanto a los sentimientos, los cuidado-

res familiares de niños con cáncer afrontan 

un gran impacto en su esfera emocional, lo 

que desencadena depresión, estrés (Bennett 

et al., 2013; Choi et al., 2016; Nam et al., 2016), 

mala calidad de vida, ansiedad (Nóbrega y 

Pereira, 2011), sobrecarga (Montero-Pardo et 

al., 2015) y sentimientos adversos como agita-

ción, pérdida, temor, preocupación, incer-

tidumbre, angustia, rabia, dolor, desespe-

ración, miedo y desesperanza (Björk et al., 

2015; Comaru y Monteiro, 2008; Fletcher, 

2010; Flury  et al., 2015; Gelesson et al., 2009; 

Gibbins et al., 2012; Granek et al., 2014; Vrij-

moet-Wiersma et al., 2008; Silva et al., 2011; 

Taleghani et al., 2012; Wong y Chan, 2006). 

Condiciones de transición del rol de 
cuidador del niño con cáncer 

El conocimiento y la preparación para de-

sarrollar el rol es la condición de transición 

central para los cuidadores familiares de ni-

ños con cáncer; esta condición esta modula-

da por los significados, actitudes y habilida-

des para el desarrollo del rol. 

Para gran parte de los cuidadores familia-

res el cáncer infantil significa adversidad, los 

encara a un conflicto consigo mismos, con 

otros significativos, con la vida y con el ser o 

fuerza superior. La asociación del cáncer con 

la muerte hace que el cuidador se enfrente a 

una crisis de significado, lo que en la mayo-

ría de casos inhibe una transición adecua-

da de su rol (Arruda-Colli  et al., 2015; Bally 

et al.,2014; Flury et al., 2015; Njuguna et al., 
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2015; Rosenberg  et al., 2013; Shortman et al., 

2013; Wong y Chan, 2006). 

Ningún padre o allegado se prepara para 

tener a futuro un niño con cáncer. Por cons-

tituirse en una transición relacionada con 

la enfermedad, el cuidador asume su rol 

de forma intempestiva y en todos los casos 

debe empezar a prepararse para ello sobre 

la marcha, por lo que el desarrollo de habi-

lidades para ejercer el rol como condición 

de transición depende en la mayoría de los 

casos de las creencias, actitudes y disposi-

ción del cuidador (Araújo Alves et al., 2016; 

Bally et al., 2014; Flury et al., 2015; Njuguna 

et al., 2015; Wong y Chan, 2006), así como 

del apoyo que reciba por parte del equipo 

de salud, la familia y la red social próxima 

(Gibbins  et al., 2012). 

Patrones de respuesta a la 
transición del rol de cuidador del 
niño con cáncer

Los patrones de respuesta en la transición 

del rol del cuidador del niño con cáncer pue-

den darse en él mismo o en otros significativos 

como el receptor de cuidados, otros miembros 

de la familia, el equipo de salud u otros cuida-

dores, pues su característico patrón simultá-

neo, múltiple y relacionado así lo determina. 

El resultado esperado para un cuidador es 

que sea competente para ejercer su rol y ello 

redunde en el bienestar propio y de los otros 

significativos, como un patrón de respuesta 

de una transición adecuada de su rol. Dentro 

de los principales patrones de respuesta de 

esta transición se encuentran el control de la 

enfermedad y los síntomas del niño (Yilmaz y 

Ozsoy, 2010), las habilidades para la resolución 

de problemas, el estado de ánimo (Askins et al., 

2009; Sahler et al., 2002, 2005, 2013), la calidad 

de vida y el bienestar del cuidador (Safaraba-

di-Farahani et al., 2016; Svavarsdottir y Sigur-

dardottir, 2005, 2006), y los conocimientos 

adecuados para el desempeño del rol (Hashe-

mi y Shokrpour, 2010; Othman  et al., 2010). 

Es claro que la transición del rol del cuida-

dor del niño con cáncer es difícil y en muchos 

casos dolorosa, lo que también se refle-

ja en los patrones de respuesta que se espe-

ran, pues en últimas el resultado deseable es 

que la experiencia sea lo menos traumática 

posible y que los cuidadores puedan encon-

trar en ella algún sentido que les ayude a 

luchar y a continuar viviendo para disfrutar 

los momentos que la vida les ofrece junto al 

niño y los otros significativos (Arruda-Colli et 

al., 2015; Bally et al., 2014; Flury et al., 2015; 

Njuguna et al., 2015; Rosenberg et al., 2013; 

Shortman et al., 2013; Wong y Chan, 2006).

Discusión

Los resultados de esta revisión evidencian 

que el cuidador familiar de un niño con cán-

cer se enfrenta a un nuevo rol y dentro de él, 

a una transición. Es claro que la transición 

del rol es un proceso complejo en el que con-

vergen varios factores que pueden facilitar-

la o inhibirla. 

La naturaleza de esta transición presen-

ta un patrón múltiple, simultáneo y relacio-

nado, lo que enfrenta al cuidador al reto de 

asumir varios roles y nuevas transiciones 

dentro de ellos. 

La literatura respalda el hecho de que 

ningún padre o allegado se encuentra prepa-

rado con suficiencia para cuidar a su hijo con 

cáncer, pues nadie espera que un evento de 

esta índole suceda en la vida de un niño; por 

ello, los cuidadores deben enfrentarse a desa-

rrollar el rol de forma inesperada y se van 
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haciendo competentes a medida que lo van 

ejerciendo. 

Con frecuencia los cuidadores presen-

tan dificultades en el ejercicio de su rol, pues 

es una función de no depende de ellos solos, 

sino también de diversas interacciones con 

otros significativos, como el niño enfermo, la 

red familiar y social próxima, y el equipo de 

salud. Varios indicadores de insuficiencia del 

rol del cuidador del niño con cáncer han sido 

reportados por la literatura, entre los que se 

destacan sentimientos adversos, relaciones 

disfuncionales con el niño y con otros signi-

ficativos, además de la falta de conocimientos 

y habilidades específicos para ejercer el rol. 

Es indispensable apoyar al cuidador, pues 

acciones desde el nivel personal, familiar, 

profesional, institucional e incluso Estatal 

favorecerían a que sus condiciones de transi-

ción mejoraran y, por tanto, que hicieran un 

tránsito más adecuado en el que el resultado 

sea la construcción de sentido en torno a la 

vivencia de cuidar a un niño con cáncer. 

El marco conceptual propuesto por Meleis 

(2010) permite comprender que el cuidador 

del niño con cáncer es un ser humano impor-

tante, no solo por la función que ejerce con su 

receptor de cuidados, sino porque además es 

un sujeto de cuidado en sí mismo y por tanto 

merece ser reconocido y atendido. De igual 

manera, ofrece un contexto para ubicar los 

hallazgos científicos relacionados y poder-

los utilizar para realizar intervenciones basa-

das en evidencia. Esta revisión ofrece conoci-

miento integrado y clarifica a los profesiona-

les y a las instituciones los aspectos clave en 

la transición del rol del cuidador de un niño 

con cáncer, los cuales pueden ser modificados 

a través de intervenciones y con ello obtener 

mejores patrones de respuesta. 

Conclusiones

El cuidador familiar del niño con cáncer pasa 

por una compleja transición en su rol, pues 

debe asumirlo de forma inesperada y no se 

encuentra preparado para hacerlo. Con fre-

cuencia los cuidadores no ejercen su rol con 

suficiencia, lo que condiciona efectos negati-

vos en su calidad de vida, la del niño y otros 

significativos. Las intervenciones desde el 

equipo de salud pueden modificar las condi-

ciones de transición para facilitar el proceso 

y obtener un patrón de respuesta adecuado 

que se refleje en un cuidador que encuentra 

sentido en su vida y en su rol. 

La enfermería, como una disciplina profe-

sional que reconoce no solo al paciente sino 

también al cuidador familiar, se ve inmersa a 

comprender fenómenos en los cuales la inte-

gralidad del cuidado es el paradigma reque-

rido. En ocasiones la práctica de enfermería 

pasa por alto necesidades de cuidado reales 

de las condiciones de los padres de niños con 

cáncer, e identificarlo como una transición 

es la ruta teórica posible para que el conoci-

miento de enfermería pueda ser posible en 

esta área. Esta revisión deja ver los cuatro 

elementos básicos de cualquier intervención 

para buscar una transición saludable, aspec-

to se convierte en una guía para la construc-

ción de un indicador empírico basado en 

teoría de enfermería. 
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