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Resumen

Numerosas publicaciones en el dmbito de la psi-
cologia han abordado al paciente oncoldgico, su
prognosis, calidad de vida y la influencia de fac-
tores como el cuidador principal, su relacién con
este y las caracteristicas del propio cuidador, lo
que conforma un drea investigativa en constante
desarrollo. Sin embargo, la sobrecarga percibida
por el cuidador en el contexto oncoldgico, y su re-
lacién con variables sociosanitarias, ha sido poco
explorada. En respuesta a esta carencia, se propo-
ne una revision sistemdtica de estudios que han
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analizado empiricamente la sobrecarga del
cuidador informal de pacientes oncolégicos
mediante el instrumento mds representativo
en la medicién de dicha variable: 1a escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit.

Como método, se utilizé el protocolo PRIS-
MA a partir de las siguientes bases de da-
tos: ISI Web of Knowledge, Dialnet, Scopus,
EBSCOhost, Psycinfo, MEDLINE, RIC,
APA PsycARTICLES y PSICODOC. Las
palabras clave fueron: “cincer”, “cuidador fa-
miliar”, “sobrecarga”y “Zarit”, y su traduccién
(cancer, family caregiver, burden y Zarit). Del
total de 475 documentos examinados, y tras
aplicar los criterios de inclusién y exclusidn,
se seleccionaron 39 estudios experimentales
que utilizaron la escala de Zarit en muestras
de familiares de pacientes oncolégicos, los
cuales fueron incluidos en esta revision siste-
matica. En conclusién, la presencia constante
de la escala de Zarit en la literatura cientifica
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respalda su idoneidad y vigencia como instru-
mento de evaluacién en este campo de estudio.
Palabras clave: Cincer, cuidador, sobrecarga

Overburden in family caregivers of cancer patients: a
systematic review

Abstract

Numerous publications in the field of psycho-
logy have focused on oncological patients, their
prognosis, quality of life, and the influence of
factors such as the primary caregiver, the care-
giver—patient relationship, and caregiver charac-
teristics—constituting a research area in active
development. However, the burden perceived by
caregivers in oncological contexts, and its rela-
tionship with socio-health variables, has been
insufficiently addressed. Therefore, we propose a
systematic review of studies that have empirica-
lly analyzed caregiver burden in informal care-
givers of cancer patients using the most widely
recognized instrument in this context: the Zarit
Caregiver Burden Scale.

We followed the PRISMA protocol, screening
the following databases: ISI Web of Knowle-
dge, Dialnet, Scopus, EBSCOhost, PsycINFO,
MEDLINE, RIC, APA PsycARTICLES, and
PSICODOC, using the keywords “cancer,” “fa-
mily caregiver,” “burden,” and “Zarit”, including
their Spanish equivalents (cancer, cuidador fami-
liar, sobrecarga and Zarit). Out of a total of 475
documents examined, and after applying the
inclusion and exclusion criteria, 39 experimen-
tal studies were identified that used the Zarit
Scale with samples of family members caring
for cancer patients. These were included in the
systematic review. In conclusion, the consistent
use of the Zarit Scale across the selected litera-
ture supports its relevance and appropriateness
for evaluating caregiver burden in oncological
settings.

Keywords: Cancer, caregiver, burden
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INTRODUCCION

El cuidador informal o no profesional de un pa-
ciente oncoldgico (Marinho et al., 2022) es defi-
nido como aquel familiar o persona cercana que
ejerce las labores de cuidado de una persona de-
pendiente de manera no remunerada. Esta figura
redne una serie de caracteristicas y necesidades
relacionadas con su rol y contexto social, cuya
relevancia, tanto de intervencién como de inves-
tigacién, ha ido aumentando en los dltimos afos
(Sun et al., 2019), en especial en el contexto del
cuidado de pacientes oncolégicos.

La salud mental, el bienestar psicosocial (Yuen
y Wilson, 2022), la capacidad laboral (Mazanec
et al., 2011) y la calidad de vida (Mishra et al.,
2021) del cuidador se ven moderadas en gran
parte por el conjunto de experiencias fenomeno-
légicas derivadas del cuidado del paciente onco-
légico. Las implicaciones del rol cuidador, su vin-
culo con el paciente, asi como sus percepciones
respecto a si mismo y su capacidad para brindar
cuidados (Park et al., 2022), se enmarcan en un
contexto complejo donde la cercania emocional
con el paciente como su prondéstico pueden verse
significativamente afectados.

Cuidar a un familiar enfermo representa una si-
tuacion de estrés (Gérainy Zech, 2019; Wright et
al., 1993) que puede agravarse cuando la persona
cuidadora aplique estrategias de afrontamiento
negativas o inadecuadas. El cuidador informal no
solo es una figura emocional en la relacién diddi-
ca de cuidado, ya que a menudo tendrd que pro-
veer apoyo fisico (desplazamientos, ayuda en el
dia a dia), médico (gestion del tratamiento, ayuda
informacional), psicoldgico, financiero o social
(Loo et al.,2022). Estos escenarios demandantes
y usualmente prolongados en el tiempo dan lugar
a una sobrecarga emocional que origina un de-
trimento fisico y psicolégico (Pinquart y Soren-
sen, 2003), como ansiedad y sintomas depresivos
(Rodriguez-Vega et al., 2002).

Parada-Rico et al. (2023) sefialan que la perso-
na que asume el cuidado de un familiar enfermo
suele ser una mujer, que brinda atencién perma-



nente y no remunerada, con una edad promedio
de 50 afios y que no desempena ningin tipo de
actividad profesional fuera del hogar, por lo que
se dedica de manera exclusiva al cuidado del en-
termo. Este perfil ha sido objeto de estudio en
paises como Espana y Latinoamérica. En otras
culturas, como la china, la persona que ejerce el
rol de cuidadora suele compaginar su trabajo re-
munerado con las labores de cuidado, en las que
ademids participan otros miembros de la familia
o la comunidad (Huang, 2021).

La sobrecarga emocional, conceptualizada como
el esfuerzo perjudicial asociado al cuidado de un
ser querido o cercano (Liu et al., 2020), ha sido
ampliamente abordada en estudios sobre enfer-
medades degenerativas, como el Alzheimer (Pei-
nado y Garcés, 1998), y psiquidtricas (Crespo y
Rivas, 2015) o crénicas como la esclerosis multi-
ple (Rivera-Navarro et al., 2003). En los dltimos
diez afios, numerosos autores han indagado el
efecto de la sobrecarga en familiares de personas
con cincer, lo que ha dado lugar a un incremen-
to en el nimero de estudios empiricos sobre el
tema. No obstante, todavia representa un campo
de investigacion en desarrollo.

Gonzilez y Sanchez (2017) analizaron la expe-
riencia de 75 cuidadores familiares de pacientes
con cncer,y que son mayoritariamente mujeres de
estratos socioeconémicos bajos y con escolaridad
primaria incompleta. Estas cuidadoras dedican un
promedio de 18 horas diarias a esta labor, lo que
tiene diversas repercusiones sociales (aislamiento
social, limitacién en la participacién de actividades
comunitarias), econémicas (reduccién o abandono
de actividades laborales remuneradas, dependen-
cia econémica) y psicoldgicas (estrés y ansiedad,
sensacién de sobrecarga, falta de reconocimiento).
Estos estudios ponen en evidencia la necesidad de
implementar politicas publicas que reconozcan y
apoyen el rol de las cuidadoras, y promuevan su
bienestar y calidad de vida.

Respecto a esta sobrecarga emocional, Tu-
r6-Garriga et al. (2008) destacan la importancia
de factores predictores de su aparicién, como en
el caso de cuidadores de enfermos de Alzheimer,

Ana Isabel Peinado Portero, Julio Imbernén de Alvaro, Enrique
Javier Garcés de los Fayos Ruiz y José Luis Lopez Morales

a menudo relacionados con los sintomas de la
enfermedad (agresividad, apatia, irritabilidad del
enfermo) y, en menor medida, con las caracte-
risticas del cuidador, como su edad y la relacién
familiar que le une al enfermo. De acuerdo con
Artaso et al. (2003), Kjeldgaard, et al. (2023) y
Onwumere et al. (2019), la sobrecarga es deter-
minada por la mayor presencia de alteraciones
neuropsiquidtricas en el enfermo, el menor apoyo
social o el uso de la estrategia de afrontamien-
to desadaptativa por parte del cuidador, como la
“huida-evitacién”, que explican en algunos casos
hasta el 41% de la varianza de la sobrecarga (Ar-
taso et al., 2003).

En el 4mbito nacional, entre los factores que
contribuyen a la sobrecarga del cuidador en casos
de cdncer se encuentran la falta de apoyo espiri-
tual, material y de informacién para el adecuado
desempefio de su rol (Arias-Rojas et al., 2021;
Gonzilez-Suirez et al., 2015), asi como el escaso
apoyo social (Montalvo-Prieto et al., 2022) y un
déficit en la calidad de la ayuda disponible para el
cuidado del enfermo (Expdsito, 2008).

La importancia de que el cuidado familiar man-
tenga un éptimo estado emocional posee suma
importancia para la persona enferma. Numero-
sos autores han encontrado una correlacion entre
la sobrecarga del cuidador y la calidad de vida
del enfermo, ya que los cuidadores a menudo
se vuelven fisica, emocional y verbalmente mds
agresivos (Sheikhnezhad et al., 2023) hacia los
beneficiarios de sus cuidados, debido a los altos
niveles de estrés (Chen et al., 2020). Resulta pri-
mordial la respuesta emocional de la pareja a la
enfermedad (Fagundes et al., 2012; Liitscher et
al., 2022), dado que aumenta la capacidad de los
enfermos de hacer frente al cincer con mis efi-
cacia, mejorando su bienestar fisico y emocional.
La sobrecarga emocional del cuidador informal
es un factor clave a considerar en el cuidado del
paciente oncoldgico, dado que su mitigacién o el
empleo de estrategias que la disminuyan podrd
repercutir de manera directa sobre la prognosis
del paciente, al mismo tiempo que sobre el bien-
estar del cuidador.
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Con el fin de abordar el anilisis de la sobrecar-
ga percibida en cuidadores, se ha presentado
como idéneo el Zarit Burden Inventory (ZBI),
que es un instrumento que cuantifica el grado
de sobrecarga que padecen los cuidadores de las
personas dependientes. Aunque no es el unico
para cuantificar el grado de sobrecarga, si es el
mas utilizado, ya que se dispone de versiones va-
lidadas en inglés, francés, alemdn, sueco, danés,
portugués, espafiol, chino, japonés, entre otros
idiomas (Alvarez et al., 2008).

La adaptacién de la Caregiver Burden Interview
de Zarit a la poblacién espafiola (Martin et al.,
1996) fue aplicada a 92 cuidadores de pacientes
ancianos con trastornos psiquidtricos, atendidos
en un centro de dia psicogeridtrico. Los resulta-
dos arrojan buenos valores de fiabilidad y con-
sistencia interna de la escala. El anilisis factorial
revel6 la existencia de tres factores que explican
el 53.8% de la varianza: sobrecarga, rechazo y
competencia. La escala arrojé una consistencia
interna satisfactoria, con un coeficiente alfa de
Cronbach de 0.91.

Finalmente, el anilisis de validez del constructo
mostré una fuerte correlacién de la sobrecarga
del cuidador con su estado de salud mental me-
dido con el GHQ_y con la presencia de trastor-
nos de comportamiento en el paciente. El cues-
tionario consta de 22 items, que se valoran de 1 a
5, por lo que la puntuacién méxima seria de 110
puntos. Una puntuacién menor de 47 supone
que no existe sobrecarga y una puntuacién ma-
yor de 56 significa que la sobrecarga es intensa.
¢A pesar de la relevancia internacional de este
instrumento que data de 1980 para valorar la so-
brecarga emocional, no se conocen hasta la fecha
autores que hayan revisado, mediante un proto-
colo estructurado, las caracteristicas cualitativas
de las publicaciones que han valorado dicha so-
brecarga empleando el ZBI o un abordaje am-
plio de la prevalencia de los valores relacionados
con el cdncer, la sobrecarga emocional en el cui-
dador y el citado instrumento.

¢A partir de lo anterior, se plantea la siguien-
te pregunta de investigacién para esta revisién
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sistematica: scudl es el nivel de sobrecarga en la
poblacién de cuidadores informales de pacientes
oncoldgicos en las publicaciones que han utiliza-
do el ZBI? El objetivo principal es determinar si
existe sobrecarga en los cuidadores familiares de
personas con cdncer con base en la aplicacién del
cuestionario Zarit y de una revisién sistematica
que sigue el protocolo PRISMA de las publica-
ciones previas en este dmbito.

Como objetivos secundarios, se propone evaluar
la calidad metodolégica de los estudios inclui-
dos, recoger informacién sobre los instrumentos
empleados, las caracteristicas muestrales y los
datos relacionados con el nivel de sobrecarga
emocional reportado, sistematizar los hallazgos
en torno a los estudios que aborden tematicas de
sobrecarga, cuidador familiar, cdncer y el instru-
mento de medicién Zarit.

METODO
CRITERIOS DE INCLUSION

Los articulos que describen los trabajos de in-
vestigacién seleccionados para esta revisién
sistemdtica reunian los siguientes criterios de
inclusién: utilizacién de la escala de carga del
cuidador de Zarit; trabajos no teéricos y disefia-
dos de acuerdo con alguno de los métodos cien-
tificos habituales; especificacién del nimero de
sujetos participantes; periodo temporal desde el
inicio de la publicacién de la escala; y que estu-
vieran en los idiomas espafiol o inglés.

Como criterios de exclusidn, se utilizaron los si-
guientes: no cumplir alguno de los criterios de
inclusién anteriores, y que fueran trabajos reco-
gidos en abstracts de congresos, libros, resimenes
de revistas cientificas, revistas divulgativas o tesis
doctorales. No se especificé como criterio exclu-
yente la edad de los participantes en el estudio.

ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

La busqueda abarcé todo el periodo desde la
publicacién de la escala en la literatura cienti-



fica (1980) hasta abril de 2023. Se realizé en las
siguientes bases de datos: ISI Web of Knowle-
dge, Dialnet y Scopus, asi como en el resto de
las bases que conforman la plataforma de me-
tadatos EBSCOhost, como Psycinfo, MEDLI-
NE, RIC, APApsycARTICLES, PSICODOC,
entre otras. Las palabras clave para la obtencién
de los articulos fueron la combinacién de “cin-
cer”, “cuidador familiar”, “sobrecarga”y “Zarit”, y
su traduccién en inglés (cancer, family caregiver,
burden y Zarit), que recogen plenamente el con-
tenido de la hipétesis de la que se parte: anali-
zar las caracteristicas de los estudios que evalian
la sobrecarga percibida del cuidador principal a
través de la escala de carga del cuidador de Zarit.
El proceso de busqueda sistemdtica se rigié por

Figura
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la propuesta PRISMA (Page et al., 2021), cuyos
27 items se adaptan de una forma fidedigna al
anilisis de los articulos de corte correlacional/
experimental, que eran el objeto de estudio de
esta revision, frente a otras propuestas enfocadas
a articulos tedricos o de desarrollo de programas
de intervencién, que no fueron consideradas en
estos trabajos.

Con el desarrollo de este andlisis, se estudiaron
un total de 475 articulos, de los cuales solo 74
cumplieron los criterios de inclusién de acuer-
do con lo especificado, tal como se recoge en el
diagrama de flujo que se muestra en la figura. De
estos 74, 39 aportaron datos sobre la fiabilidad
del test, que fue el resultado final.

Diagrama de flujo de la revisién sistemética

BUSQUEDA DE DOCUMENTOS

DIALNET EBSCOHOT WOs SCOPUS
N=21 N=238 N=85 N=131
DOCUMENTOS EXAMINADOS
MN=475 \
\‘ ESTUDIOS EXCLUIDOS
N=387
ESTUDIOS SELECCIONADOS
MN=8E \
\- ESTUDIOS EXCLUIDOS
N=12
ESTUDIOS INCLUIDOS EM LA
SINTESIS CUALITATIVA
N=76 \
\- ESTUDIOS EXCLUIDOS
3 N=37

ESTUDIOS INCLUIDOS EN LA

REVISION SISTEMATICA
N=39
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CODIFICACION DE LAS VARIABLES E
INSTRUMENTACION

Con el objetivo de analizar la fiabilidad del pro-
ceso de seleccion de los distintos articulos, tres
expertos en el drea (psiclogos con estudios de
investigacién sobre la incidencia de las variables
psicolégicas en enfermos de cdncer y sus cuida-
dores) realizaron la comprobacién de manera in-
dividual; a posteriori, fue estudiado el nivel de
acuerdo alcanzado.

Para que el proceso de evaluacién se pudiese lle-
var a cabo con el mayor rigor posible, se utilizo,
como ya se indicé, la declaracién PRISMA de-
sarrollada por Page et al. en 2021, que enriquece
la de 2009, cuyo objetivo es establecer las normas
para optimizar la calidad de la presentacién de las
revisiones sistemdticas de ensayos clinicos alea-
torizados. Con la propuesta PRISMA, se mejo-
raron aspectos que incidian mds en los trabajos
relacionados con revisiones sistemdticas. Asi,
por ejemplo, algunos items se han incorporado
de nuevo a la lista desde la anterior propuesta,
mientras que otros resultan del desdoblamiento
de items ya presentes en el PRISMA Statement
(2009). Ademas, algunos items estin interrela-
cionados para perfeccionar la consistencia en el
informe de la revisién sistemadtica por parte de
los autores.

Segun Page et al. (2021), entre los cambios mds
significativos se encuentran la inclusién de un in-
forme resumen en formato checklist sobre la revi-
si6n, la inclusién de estrategias de busqueda de-
finidas y, por tltimo, una divisién de los 27 items
y subitems finales agrupados en ocho estdndares:
titulo, resumen, introduccién (background/objeti-
vos), método (criterios de inclusién, informacién
de las fuentes, estrategia de busqueda, proceso
de seleccién, proceso de recoleccién, datos re-
cogidos, riesgo de sesgo en el estudio, medidas
de efecto, medidas de sintesis, informe de sesgo,
valoracién de certezas), resultados (estudios se-
leccionados, caracteristicas, riesgo de sesgo en los
estudios, resultado de estudios, sintesis de resul-
tados, informe de sesgo, certeza de evidencias),
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discusién y otra informacién relevante (registro
y protocolo, apoyo, conflicto de intereses y dis-
ponibilidad de datos, cédigo y otros materiales).

ANALISIS ESTADISTICO

Cada uno de los ocho estindares divididos en 27
items fueron analizados por los tres expertos en
cada uno de los 39 articulos que resultaron defi-
nitivos para la revision sistemadtica. Se calcul6 la
fiabilidad interjueces siguiendo las indicaciones
que precisan Sanchez-Meca et al. (2016), me-
diante el coeficiente Kappa de Cohen para varia-
bles cualitativas, que oscil6 entre .73 y 1.

RESULTADOS

El conjunto de resultados se ofrece en las ta-
blas 1y 2, las cuales presentan los 39 articulos
seleccionados, asi como las 11 variables anali-
zadas en cada uno de ellos: autores, afio de pu-
blicacién, tamafio muestral, otros constructos
estudiados, andlisis y fiabilidad, otros instru-
mentos de medida, nacionalidad del estudio,
tipo de cadncer analizado, nivel de sobrecarga
percibido por el cuidador, disefio de la inves-
tigacidn, y relacién del cuidador con el enfer-
mo de cincer. A continuacidn, se describen los
principales resultados.
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Tabla 1

Descripcion de los estudios revisados

Autores

Otros instrumentos
de medida

Nacionalidad

Tipo de
cancer

Nivel de
sobrecarga

Disefo
investigacion

Relacion
con el
enfermo

Montero-Pardo,
Jurado-Cardenasy
Méndez-Venegas

Encuesta
sociodemografica.
Datos
sociodemograficos.
Encuesta para el
cuidador informal
sobre cuidado.
Inventario de
ansiedad de Beck
I. Inventario de
depresién de

Beck II. Escala de
afrontamiento al
estrés de Lazarusy
Folkman. Escala de
apoyo familiar

Mexicana

Infantil Varios

Moderado 74%
Severo 28%

Transversal
descriptivo
cuantitativo

Padres-
hijos

Yehy Chang

Encuesta
sociodemogrifica.
Index of ADL.
Caregiver reaction
assessment. Lack of
Support Subescale.
Psychological Well-
Being Scale. (PWBS).
Knowledge of
Caregiving Subscale

Taiwanesa

Varios

Alto nivel de
inadecuacién
81%

Transversal y
descriptivo
correlacional

Varios

Rha, Park, Song,
LeeyLee

Encuesta
sociodemogrifica.
Cuestionario

sobre conductas
promotoras de salud
en cuidadores

Coreana

Varios

Alto 25.7%

Transversal y
correlacional

Varios

Rha, Park, Song,
Leey Lee

Encuesta
sociodemografica,
QOL (Quality of Life)
version koreana de
WHO (world health
organization)

Coreana

Varios

Alto 26.4%

Correlacional

Varios

Lukhmana, Bhasin,
Chhabra y Bhatia

Encuesta
sociodemogréfica

India

Varios

Severo 1%
Moderado
37.5%

Transversal

Varios
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Germain, Encuesta Francesa Varios Moderado 48% | Correlacional Cuidadores
Dabakuyo-Yonli, sociodemogrifica. Severo 52% primarios
Marilier,Putot, Encuesta de calidad

Bengrine- de vida SF12

Lefevre, Arveux,
Manckoundia 'y

Quipourt
Vahidi, Mahdavi, Encuesta Irani Mama Leve 30.55% Correlacional Varios
Asghari, sociodemogréfica

Ebrahimi, Eivazi,
Hosseinzadeh,
Namdar y Kermani

Danaciy Kog Encuesta Turca Varios Moderado 53% | Transversal y Moderado
sociodemogrifica. Severo 1.2% correlacional
Escala de satisfaccion
con la vida
Naoki, Matsuda, Encuesta Japonesa Varios Bajo 11.7% Transversal Familiares
Maeda, Kamino, sociodemogrifica. Moderado 20%
Kozaki, Tokoro, Escala de carga de
Maki y Takada cuidado familiar
(FAMCARE)
Yildiz, Karakas, Encuesta Turca Varios Moderado 30% | Transversal Familiares
Gungormusy sociodemografica. Alto 15%
Cengiz Escala de

autoeficacia

Oven, Ezgiy Mecit | Encuesta Turca Varios Leve 40.7% Correlacional | Varios
sociodemogrifica. Moderado 6.6%
Familiar Social Severa.7%

Support Scale. Beck
Depression Inventory

Xiaolin, Peng, Encuesta China Pulmon Levey Correlacional | Varios
Yonglin y Wenxia sociodemogrifica. moderado
Social Support 77.6%

Rating Scale. General
Self-Efficacy Scale

Liu, Li, Chen, Encuesta China Varios Principalmente | Transversal Varios
Yurong, Weiye y Li | sociodemogréfica. moderado
Shortened Chinese
Version of the Family.
Resilience
Assessment Scale.
Short Form of the
Post-Traumatic
Growth Inventory

(PTGI-SF)
Al Qadire, Aloush, | Encuesta Jordana Varios 28.8% Transversal Varios
Al Khalaileh, sociodemogréfica moderado
Aloush y Al Sabah 9.1% severo
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Seoy Park Encuesta Coreana Pulmén Alta 100% Transversal y Varios
sociodemogrifica. correlacional
Center for
Epidemiologic
Studies Depression
Scale (CES-D) (Korean
version). El Social
Support Scale
Unnikrishnan, Encuesta India Varios Severo 2% Transversal, Varios
Rathi, Saxena, sociodemogrifica. Moderado 14% | descriptivo
Aggarwal, Shekhar, | Encuesta de cuantitativo
Bansal, Naidu y sintomas patolégicos
Menon
Majesticy Encuesta Estadounidense | Varios No indica Correlacional | Varios
Eddington sociodemografica.
Escala de depresion,
ansiedad de 21 items.
Escala de ajuste a las
metas
Akpan-Idiok, Encuesta Nigeriana Varios Moderado 17% | Transversal Varios
Ehiemere sociodemogréfica. Severo 46%
Asuquo, Chabo Orientacion de
y Chukwudi- estrategias de
suchukwu afrontamiento
a los problemas
experimentados
(COPE)
Garcia-Torres Encuesta Espaiola Céncer de Moderado en Transversal Varios
Zielinska, sociodemogrifica. mama “general” longitudinal
Jablonski, Bulaty | Escala de carga
Brandy emocional y
percepcién de apoyo
social en parejas de
mujeres con cancer
Luo, Zhou, Liuy Hu | Encuesta China Tumor espinal | Severo 80.4% Transversal Familiares
sociodemografica.
Escala de percepcién
de apoyo
social. Escala de
autoeficacia general
Onyeneho e Encuesta Nigeriana Varios Moderado Transversal Familiares
llesanmi sociodemogréfica 44.5% descriptivo

Severo 5%
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Ramos-Campos, Encuesta Espaiola Varios Leve 14.7% Transversal Varios
Redolat y Mesa- sociodemogrifica. Severo 20% descriptivo
Gresa Escala de memoria
y quejas subjetivas.
Escala de autoestima
de Rosenberg. Escala
de estrés percibido.
Escala de resiliencia
CD-RISC-10
Uzar-Ozcetiny Cuestionario Turca Varios No lo indica Transversal Familiares
Dursun sociodemografico. descriptivo
Escala de resiliencia
Connor-Davidson.
Escala de calidad de
vida del cuidador
Yang, Liu, Cuestionario Singapurense Varios No indica Transversal Familiares
Chan, Griva, sociodemogréfico. descriptivo-
Kuparasundramy | Escala de ansiedad Validacion
Mahendran y estrés. Escala de psicométrica
indicador de calidad
de vida del cuidador
del paciente con
cancer. NAFC-C
Akkus, Karacan, Cuestionario Turca Varios Leve en Transversal Varios
Unli, Denizy sociodemogréfico. “general” descriptivo
Parlak Escala de bienestar
espiritual. Escala de
7 items desorden
de ansiedad
generalizada
Pelit y Erenel Cuestionario Turca Varios Moderado en Transversal Familiares
sociodemografico. “general” descriptivo
Escala de percepcién
de apoyo social
Clara, Marques- Cuestionario Portuguesa Céncer de Moderado en Transversal Pareja
Monteiro y Pereira- | sociodemografico. pulmén general descriptivo afectiva
Bartolo Calidad de vida.
Cuestionario de
sintomatologia
ansioso-depresiva
Arias-Rojas, Cuestionario Colombiana Varios Moderado 56% | Transversal Familiares
Carrefo-Moreno, | sociodemogréfico. Severo 19% descriptivo
Sepulveda Escala de calidad de
Garciay Romero vida del cuidador
Ballesteros,
Bekar, Erkul y Efe Cuestionario Turca Cénceren Moderado en Transversal Padres
sociodemografico. pacientes general
Escala de ansiedad infantiles

por COVID
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Ghazwani, Al-Sheri | Cuestionario Saudita Cancer Moderado 38% | Transversal Familiares
y Alghamdi sociodemografico. terminal Severo 11% descriptivo

Escala de distrés del

cuidador
Jite, Adenunji, Cuestionario Nigeriana Céncerde Moderado 75% | Transversal Familiares
Folasire, Akinyemi | sociodemogréfico mama descriptivo
y Bello
Manivannan, Cuestionario India Cénceren Moderado en Transversal Varios
Karunanithiy sociodemogréfico. fase avanzada | general descriptivo
Lakshmiranayanan | Cuestionario de

calidad de vida de

WHO (World Health

Organization)
Park, Mazanec, Cuestionario Estadounidense | Varios Elevado 26.1% | Transversal Cuidador a
Burant, Bajor y sociodemogréfico. descriptivo distancia
Douglas Cuestionario de

autoeficacia
Tao, Hu, Chen, Xiao | Cuestionario China Varios Elevado en Transversal Familiares
y Zhang sociodemografico. general descriptivo

Version china de

valoracion de

resiliencia familiar.

Escala de apoyo

social percibido
Barben, Cuestionario Francesa Varios Elevado en Prospectivo Familiares
Billa, Collot, sociodemografico. general
Manckoundia, Cuestionario de
Bengrin-Lefevre, calidad de vida SF12
Dabakuyo-Yonliy
Quipourt
Moghaddam, Cuestionario Irani Varios Moderado 23% | Transversal Familiares
Rostami, Zeraatchi, | sociodemografico. Severo 30.7%
Mohaamadi- Inventario de
Bytamar, Saed y depresién de Beck.
Zenozian Inventario de

ansiedad de Beck
Jiménez, Moral de | Cuestionario Mexicana Varios en No indica Observacional | Cuidadores
la Rubia, Varela- sociodemografico. pacientes de
Garay, Merino- Cuestionario de infantiles pacientes
Soto, Toledano- calidad de vida. infantiles

Toledano

Inventario de
depresion de Beck.
Inventario de
ansiedad de Beck
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Estudios que participan en la revision sistematica

Tabla 2

Autores Titulo del articulo Aio Tamaiio Fiabilidad Otros constructos
muestra Zarit
Montero-Pardo, Carga, ansiedad y depresion | 2014 100 0,84 Variables
Jurado-Cardenasy | en cuidadores primarios sociodemograficas
Méndez-Venegas informales de nifios con Sintomatologia
cancer depresiva
Sintomatologia ansiosa
Indicadores de salud
Yehy Chang Use of Zarit Burden 2014 | 200 0,87 Variables
Interview in analysis of sociodemogréficas
family caregivers’ perception Dependencia
among Taiwanese caring Apoyo social
with hospitalized relatives Calidad de las relaciones
Bienestar psicolégico
Conocimientos sobre
cuidados
Rha, Park, Song, Lee | Caregiving burden and 2015 227 0,883 Variables
y Lee health-promoting behaviors sociodemogréficas
among the family caregivers Conductas promotoras
of cancer patients de salud en cuidadores
Rha, Park, Song, Lee | Caregiving burden and 2015 212 0,883 Variables
y Lee the quality of life of family sociodemogréficas
caregivers of cancer patients: Deterioro funcional
The relationship and Calidad de vida
correlates
Lukhmana, Bhasin, | Family caregivers'burden: A | 2015 200 0,92 Variables
Chhabra y Bhatia hospital based study in 2010 sociodemogréficas
among cancer patients from
Delhi
Germain, Dabakuyo- | Management of elderly 2016 96 0,83 Variables
Yonli, Marilier,Putot, | patients suffering from sociodemogréficas
Bengrine- cancer: Assessment of Calidad de vida
Lefevre, Arveu, perceived burden and of percibida
Manckoundia y quality of life of primary Variables de salud y
Quipourt caregivers bienestar general
Vahidi, Mahdavi, Other side of breast cancer: | 2016 150 0,86 Variables
Asghari, Factors associated with sociodemograficas
Ebrahimi, Eivazi, caregiver burden Habilidades

Hosseinzadeh,
Namdar, y Kermani

relacionadas con el
cuidado
Dependencia
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Oven, Ezgiy Mecit | The predictive factors for 2018 | 302 0,84 Variables
perceived social support sociodemogrificas
among cancer patients and Enfermedades
caregiver burden of their psiquiatricas
family caregivers in Turkish Apoyo social
population

Danaciy Kog Caregiving burden and 2017 256 0,90 Variables
life satisfaction among sociodemogréficas
caregivers of cancer patients Satisfaccion vital
admitted to the emergency
department

Naoki, Matsuda, Association between family | 2017 23 0,89 Variables

Maeda, Kamino, satisfaction and caregiver sociodemogréficas

Kozaki, Tokoro, Maki | burden in cancer patients Satisfaccion familiar con

y Takada receiving outreach palliative el cuidado
care athome

Yildiz, Karakas, Levels of care burden and 2017 101 0,87 Variables

Gungormusy self-efficacy for informal sociodemogréficas

Cengiz caregiver of patients with Autoeficacia
cancer

Xiaolin, Peng, Caregiver burden among 2018 116 0,86 Variables

Yonglin y Wenxia Chinese family caregivers of sociodemogréficas
patients with lung cancer: A Apoyo social
cross-sectional survey Autoeficacia

Liu, Li, Chen, Relationships between 2018 108 0,89 Variables

Yurong, Weiye y Li family resilience and sociodemogriéficas
posttraumatic growth in Resiliencia familiar
breast cancer survivors and Crecimiento
caregiver burden postraumatico

Al Qadire, Aloush, Al | Burden among parents 2019 264 0,92 Variables

Khalaileh, Aloushy | of children with cancerin sociodemogréficas

Al Sabah Jordan: Prevalence and Sintomatologia
predictors depresiva

Coppetti, Girardon, | Caring ability, burden, 2019 132 0,84 Variables

Andolhe, Siva, stress and coping sociodemogréficas

Dappery Noro of family caregivers of Habilidad de cuidado
people in cancer treatment Estrés familiar percibido

Afrontamiento

Seoy Park Factors influencing caregiver | 2019 107 0,89 Variables
burden in families of sociodemogréficas
hospitalised patients with Depresion
lung cancer Apoyo social

Unnikrishnan, Rathi, | Psychosocial burden among | 2019 205 0,92 Variables

Saxena, Aggarwal, | informal caregivers of adult sociodemogréficas

Shekhar, Bansal, cancer patients attending a

Naidu y Menon tertiary care cancer centerin
Coastal South India
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Majestic y The impact of goal 2019 102 0,94 Variables
Eddington adjustment and caregiver sociodemogréficas.
burden on psychological Depresion. Estrés.
distress among caregivers of Planificacién de metas
cancer patients
Akpan-Idiok, Assessment of burden and 2020 210 0,71 Variables
Ehiemere Asuquo, coping strategies among sociodemograficas
Chabo y Chukwudi- | caregivers of cancer patients Capacidad de
suchukwu in sub-Saharan Africa afrontamiento
Garcia-Torres, Caregiver burden domains 2021 |67 0,91 Variables
Jablonski, Gdmez- | and their relationship with sociodemograficas
Solis, Jaen-Moreno, | anxiety and depression in Sintomatologia
Galvaréz-Lara, the first six months of cancer depresivo-ansiosa
Moriana, Moreno- diagnosis vinculada a ingreso
Diaz'y Aranda hospitalario
Luo, Zhou, Liuy Factors related to the 2020 220 0,88 Variables
Hu burden of family caregivers sociodemograficas
of elderly patients Autoeficacia
with spinal Tumours in Apoyo social percibido
Northwest China
Onyeneho y Burden of care and 2020 | 201 0,99 Variables
llesanmi perceived psycho-social sociodemograficas
outcomes among family Variables relacionadas
caregivers of patients living con expectativas del
with cancer cuidado
Ramos-Campos, The mediational role of 2020 |34 0,91 Variables
Redolat y Mesa- burden and perceived sociodemogréficas
Gresa stress in subjective Quejas sobre el cuidado
memory complaints in Autoestima
informal cancer caregivers Resiliencia
Estrés percibido
Uzar-Ozcetiny Quality of life, caregiver 2020 | 210 0,93 Variables
Dursun burden, and resilience sociodemogréficas
among the family caregivers Resiliencia
of cancer survivors Calidad de vida
Yang, Liu, Validation of the needs 2020 363 0,93 Variables
Chan, Griva, assessment of family sociodemograficas
Kuparasundram y caregivers-cancer scale in an Sintomatologia
Mahendran Asian population depresiva

Calidad de vida
asociada al cuidado
Necesidades
asociadas al cuidador
informal de pacientes
oncoldégicos
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Akkus, Karacan, The effect of anxiety and 2021 | 250 0,95 Variables
Unlii, Deniz y spiritual well-being on the sociodemograficas
Parlak care burden of caregivers Bienestar y
of cancer patients during espiritualidad
the COVID-19 pandemic Variables relacionadas
con la ansiedad
Pelit y Erenel Caregiver burden and the | 2021 | 227 0,90 Variables
level of perceived social sociodemograficas
support of caregivers Apoyo social percibido
helping with inpatient
care of patients with
gynecologic cancer
Clara, Marques- Psychosocial assessment | 2021 30 0,81 Variables
Monteiro y of lung cancer patients and sociodemogréficas
Pereira-Bartolo their caregivers Calidad de vida
Distrés percibido
Arias-Rojas, Sobrecargay calidad de vida | 2021 62 0,88 Variables
Carrefio-Moreno, de cuidadores de personas sociodemogrificas
Sepulveda Garciay | con cancer en cuidados Caracteristicas del
Romero Ballesteros | paliativos cuidador Calidad de vida
Bekar, Erkul y Efe Investigation of coronavirus | 2022 136 0,78 Variables
anxiety and caregiving sociodemogréficas
burden among the parents Sintomatologia ansiosa
of children with cancer Presencia de secuelas
during the COVID-19 pos-covid19
outbreak: A descriptive and
cross-sectional study
Ghazwani, Al-Sheri | Assessment of burden and 2021 78 0,80 Variables
y Alghamdi stress among caregivers of sociodemogréficas
terminally ill patientsin a Presencia de distrés por
Saudi University Hospital: A cuidado
cross-sectional study
Jite, Adetuniji, Caregiver burden and 2021 157 0,80 Variables
Folasire, Akinyemi associated factors amongst sociodemogrificas
y Bello carers of women with Variables asociadas al
advanced breast cancer proceso de cuidado
attending a radiation
oncology clinic in Nigeria
Manivannan, Correlation between 2022 220 0,90 Variables
Karunanithiy quality of life and burden in sociodemogréficas
Lakshmiranayanan | caregivers of advanced stage Calidad de vida
cancer patients on best
supportive care
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Park, Mazanec, Caregiver burden in distance | 2022 314 0,80 Variables
Burant, Bajor y caregivers of patients with sociodemogréficas de
Douglas cancer diadas
Autoeficacia
Depresion
Ansiedad
Apoyo emocional
Tao, Hu, Chen, Xiao | Factors influencing 2022 315 0,85 Variables
y Zhang the burden on spousal sociodemograficas
caregivers of breast cancer Apoyo social percibido
survivors Resiliencia
Barben, Billa, Collot, | Quality of life and perceived | 2023 46 0,93 Variables
Manckoundia, burden of the primary sociodemograficas.
Bengrin-Lefevre, caregiver of patients aged 70 Calidad de vida en
Dabakuyo-Yonliy and over with cancer 5 years relacién con el estado
Quipourt after initial treatment de salud
Sintomatologia
depresiva
Moghaddam, Caregiving burden, 2023 300 0,88 Variables
Rostami, Zeraatchi, | depression, and anxiety sociodemogréficas
Bytamar, Saed y among family caregivers Sintomatologia ansiosa
Zenozian of patients with cancer: An y depresiva
investigation of patient and
caregiver factors
Jiménez, Moral de Resilience measurement 2023 633 0,85 Variables
la Rubia, Varela- scale in family caregivers sociodemograficas
Garay, Merino-Soto, | of children with cancer: Sintomatologia
Toledano-Toledano | Multidimensional item depresiva
response theory modeling Sintomatologia ansiosa
Calidad de vida

En primer lugar, dentro del conjunto de trabajos
seleccionados, resulta llamativo que las publica-
ciones se agrupen en la Ultima década (de 2012
a 2023), cuando la primera aplicacién del Zarit
para valorar la sobrecarga fue en 1980 (Zarit et
al., 1980). Una posible interpretacién a este he-
cho podria encontrarse en que, inicialmente, la
escala de Zarit se orienté al andlisis de la sobre-
carga en los cuidadores de otro tipo de enferme-
dades. Esta no fue utilizada en investigaciones
con muestras de cuidadores de pacientes onco-
légicos sino hasta 2012, en parte debido a la pre-
dominancia de técnicas de andlisis cualitativo en
el drea de investigacién oncoldgica y cuidadores
en la primera década del afio 2000.

En este trabajo se identificaron 475 referencias
centradas en el andlisis de la sobrecarga en cui-
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dadores de personas con cincer, de las cuales mu-
chas resultaron ser duplicadas (véase diagrama de
flujo) o pertenecientes a categorias de publica-
cién no previstas en los criterios de inclusién. Un
dato relevante se obtuvo al depurar los resulta-
dos de la base de datos EBSCOhost, una de las
mayores plataformas de literatura cientifica, que
arrojé 252 trabajos especificos sobre cuidadores
informales. No obstante, esta cifra se eleva a 682
registros si se incluyen estudios que abordan a
cuidadores no especificos, entre ellos profesiona-
les de la salud que atienden enfermos de cincer.
Estos ultimos, sin embargo, no fueron conside-
rados en esta revision dado que representan un
tenémeno distinto respecto a la sobrecarga y, por
tanto, no se ajustan al objetivo de este estudio.

La conceptualizacién de la sobrecarga y del cui-




dado que ha predominado hasta la dltima dé-
cada ha estado enfocada desde la perspectiva
institucional, lo cual ha influido en que el uso
del cuestionario de Zarit se orientara ante todo
hacia el 4mbito profesional en lugar de la figu-
ra del cuidador familiar. Respecto a los autores
que podrian considerarse referentes en esta linea
de investigacién, cabe sefialar que, al tratarse de
un campo relativamente reciente, no se identifica
ninguna figura con mas de dos publicaciones en
este ambito (Rha et al., 2014, 2015; Seo y Park,
2019; Park et al., 2022).

Resulta interesante, en cambio, la distribucién
geogrifica de las investigaciones, ya que casi el
40% de los estudios incluidos en esta revisién
(13 de 39) fueron realizados en la esfera asiati-
ca, en paises como China, Corea del Sur, Taiwin,
Singapur, Tailandia e India. El segundo grupo
geogrifico con mayor nimero de publicaciones
corresponde a la regién de Oriente Medio (Irdn,
Turquia, Arabia Saudita y Jordania), con un total
de 11 articulos.

Llama la atencién la escasa presencia de estudios
provenientes de Estados Unidos y Espafia, con
solo dos publicaciones cada uno, a pesar del alta
incidencia de pacientes oncoldgicos en estas na-
ciones. Esta realidad, que implica una creciente
necesidad de cuidadores familiares, atin no pa-
rece haber recibido la atencién investigativa pro-
porcional a su relevancia, lo cual sugiere una linea
pendiente de desarrollo en dichos contextos.
Los 39 articulos recogidos, como se describié en
los criterios de inclusién, utilizan como instru-
mento de medicién para evaluar la sobrecarga
emocional del cuidador la escala de Zarit, por
ser la que prioritariamente se aplica y goza de
unanimidad respecto a su utilidad en esta drea de
investigacion.

Esto es evidente al analizar la literatura disponi-
ble sobre la evaluacién del constructo de sobre-
carga emocional en cuidadores de personas con
cancer. Si bien se identifican otros instrumentos
de autoinforme, su presencia es estadisticamente
marginal, ya que representan apenas un 4% del
total de estudios revisados, en contraste con la
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abrumadora prevalencia de instrumentos usados
en esta revision.

El conjunto de publicaciones examinado ha apli-
cado dicho instrumento en estudios de disefio
transversal, correlacional y longitudinal, en los
que predominan los primeros, en 29 de los 39
estudios. En cuanto a los indicadores de fiabi-
lidad, en pricticamente todos los estudios los
resultados fueron muy buenos o excelentes, con
coeficientes de consistencia interna que oscilan
entre .83y .94.

Las muestras utilizadas, siempre complejas al
tratarse de personas que cuidan a seres queri-
dos en situaciones de salud extremas en muchos
casos, fueron muy relevantes, ya que fluctuaron
entre los 100 y los 300 o mds en 31 de los 39
articulos; estas cifras disminuyeron en dos tra-
bajos, con una orientacién de trabajo piloto, que
abarcaron 30 (Clara et al., 2021) y 34 sujetos
(Ramos-Campos et al., 2020). Si se suman las
cifras de muestras empleadas en los 39 trabajos,
se obtiene que el computo total analizado es de
6,394 cuidadores, con una media por trabajo de
178,10 que resulta un dato de interés a la hora de
plantear el tamafio muestral para futuras investi-
gaciones en este campo

Una vez valorado el constructo, se observa que, en
general, cada autor ha buscado incorporar, dentro
de un amplio rango, diversas variables psicol6-
gicas relevantes que podrian estar asociadas a la
sobrecarga del cuidador informal. Aunque existe
un cierto nivel de dispersién tedrica, destacan,
tras las variables sociodemogréficas (presentes en
todos los estudios), factores como el apoyo social,
autoeficacia, angustia y tristeza, estrés, estrategias
de afrontamiento, optimismo, rendimiento labo-
ral, burnout, depresién y planificacién de metas,
entre otros.

La mayoria de las investigaciones revisadas repor-
tan una relacién significativa entre estas variables
y la sobrecarga emocional asociada al cuidado in-
formal. Sin embargo, no se encontraron estudios
que propongan un modelo tedrico estructurado
que integre estos factores, posiblemente debido
tanto a la dispersion conceptual como a la relati-
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va novedad de esta linea de investigacion.

En lo concerniente al andlisis de las posibles va-
riables psicoldgicas o factores de relevancia que se
identifican en el cuidador con sobrecarga, destaca
la presencia de escalas cualitativas necesarias para
contextualizar adecuadamente la situacién en la
que ocurre la sobrecarga, en particular las escalas
sociodemograficas utilizadas en todos los trabajos,
al tratarse de instrumentos realizados ad hoc para
describir la especificidad de la muestra objeto de
andlisis. Al mismo tiempo, resalta el empleo de
instrumentos originalmente de lengua inglesa,
como el Social Support Rating Scale, General
Self-efficacy Scale, Quality of Life Caring Ability
Inventory, Perceibed Stress Scale, Brief COPE, o
Life Orientation Test, entre otros.

Por tltimo, se reconocen tres aspectos esenciales
en el estudio: el primero hace referencia al tipo
de céancer, con el objetivo de valorar si se han he-
cho estudios especificos en funcién del tipo de
céncer, o no; el segundo, cudl es el tipo de rela-
cién familiar que suele darse en el cuidador prin-
cipal de este enfermo; y el tercero, la caracteriza-
cién del nivel de sobrecarga percibida por parte
de los cuidadores a fin de destacar el nivel de su
percepcion.

DISCUSION

El estudio sobre las personas cuidadoras familiares
de pacientes con cincer constituye una obligacién
cientifica en el marco de los esfuerzos por mejorar
el bienestar del paciente y, simultineamente, fa-
vorecer una mayor calidad de vida para ambos. El
cuidado de un familiar enfermo implica una situa-
cién de estrés significativo (Wright et al., 1993),
que, en ausencia de estrategias de afrontamiento
adecuadas, puede derivar en una percepcién de so-
brecarga, la cual se asocia con frecuencia con otras
problemiticas psicolégicas, como la ansiedad y la
depresién (Peinado y Garcés, 1998; Pinquart y
Sérensen, 2003; Rodriguez-Vega et al., 2002). Por
este motivo, el estudio aqui presentado analiza la
relevancia de estos factores en el cuidado informal
de pacientes oncolégicos.
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Los estudios de Seo y Park (2019), Xiaolin et al.
(2018) y Clara et al. (2021), centrados en cui-
dadores de enfermos de cincer de pulmoén, asi
como los de Luo et al. (2020) sobre tumores es-
pinales, y Garcia-Torres et al. (2021), Vahidi et
al. (2016) y Jite et al. (2021), en el contexto de
cancer de mama, han enfocado su anilisis de la
sobrecarga en cuidadores dentro de diagnésti-
cos oncoldgicos especificos. En contraste, los 32
estudios restantes incluidos en esta revisién han
utilizado muestras mds heterogéneas, ya sea con
variedad de tipos de cincer o en poblaciones es-
pecificas, como pacientes pedidtricos o en fase
terminal. Esta diferenciacién por tipologia diag-
néstica podria ser potencialmente beneficiosa, ya
en los estudios senalados se aprecia una mayor
sobrecarga en los cuidadores de enfermos con
cancer de pulmén, en comparacién con quienes
cuidan a pacientes con cdncer de mama.

En cuanto a la relacién entre el enfermo y la per-
sona cuidadora, Unicamente tres estudios hacen
una diferenciacién especifica: Montero-Pardo et
al. (2014) y Bekar et al. (2022), en el contexto
de la diada de cuidado padre/madre-hijo en pa-
cientes infantiles, y Clara et al. (2021), centrado
en cuidadores que son pareja afectiva del pacien-
te. Sin embargo, las diferencias observadas en el
nivel de sobrecarga en estos casos no se apartan
de manera significativa de la tendencia general.
El resto de los estudios revisados no incluye una
diferenciacién mas alld de las categorias genéri-
cas de “cuidador principal” o “familiar”, lo cual
representa una limitacién importante, conside-
rando que se trata de cuidados informales en el
contexto oncoldgico, donde suelen ser estas rela-
ciones (conyugales, filiales o parentales) las que
configuran la base del acompanamiento cotidia-
no. Por ello, profundizar en la categorizacién de
la relacién diddica de cuidado podria constituir
una variable relevante para ser considerada en
futuros estudios.

Por ultimo, en relacién con el tercer factor de
andlisis propuesto —el nivel de sobrecarga per-
cibida en cuidadores de personas con cincer—,
y dejando de lado por el momento las necesida-



des metodoldgicas que futuros estudios deberin
abordar, se observa que la mayoria de las investi-
gaciones reportan niveles de sobrecarga modera-
dos, con una menor proporcién de casos clasifi-
cados como elevados o severos.

Cabe destacar dos estudios que informan una
menor presencia de sobrecarga, predominante-
mente leve, en un 40% de los participantes (Oven
et al., 2018) y un 30% (Vahidi et al., 2016). En el
extremo opuesto, se identificaron niveles severos
o elevados en hasta un 75% de la muestra en es-
tudios como los de Barben et al. (2023), Jite et al.
(2021), Luo et al. (2020), Seo y Park (2019), Tao
et al. (2022), Yeh y Chang (2014).

Estos hallazgos hacen especialmente relevante el
andlisis de los factores contextuales y personales
que rodean a la figura del cuidador: la relacién
con el paciente, las caracteristicas psicosociales y
sociodemograficas, asi como las condiciones es-
pecificas del entorno de cuidado. Comprender
estos elementos permitird, en futuras investiga-
ciones, delimitar mejor los perfiles de riesgo y
explicar con mayor profundidad la variabilidad
en la intensidad de la sobrecarga emocional per-
cibida.

Considerando los posibles beneficios en términos
de mejora de la calidad de vida, bienestar y una
prognosis mds favorable del paciente oncoldgico
en funcién de la influencia del cuidador informal,
la investigacién acerca de la sobrecarga emocio-
nal y los factores que inciden en ella se convierten
pricticamente en una obligacién cientifica. Cui-
dar a un familiar enfermo implica una situacién
de estrés sostenido (Wright et al., 1993; Zarit et
al. 1980), que, si no es acompanado de estrategias
de afrontamiento adecuadas, puede derivar en la
aparicién de sobrecarga emocional. Esta, a su vez,
se asocia con la presencia de sintomas ansioso-de-
presivos, asi como una disminucién del bienestar
psicolégico, del apoyo social percibido y del opti-
mismo (Bedaso et al., 2022; Pan y Lin, 2022; Pei-
nado y Garcés, 1998; Pinquart y Sérensen, 2003;
Rodriguez-Vega et al., 2002).

A fin de identificar con precisién los estudios que
analizan la sobrecarga en cuidadores de enfermos
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de cdncer, se utilizé6 como criterio de inclusién
el ZBI, por ser el principal instrumento de va-
loracién de la sobrecarga (Dominguez-Guevara
et al., 2023), en particular en el drea oncoldgi-
ca. Se disponen de versiones validadas en inglés,
francés, alemdn, sueco, danés, portugués, espaiiol,
chino y japonés.

Respecto a los datos obtenidos a partir de esta
revisién sistemdtica, es importante hacer hin-
capié en que la percepcién de sobrecarga como
opcién de estudio es esencial. En este sentido, se
observan dos tendencias, que son complementa-
rias y que van desde los primeros resultados de
estudios que abordan la descripcién del marco
situacional (Chindaprasirt et al., 2014; Olga et
al., 2012) hasta los mds recientes que aportan
constructos para comprender mejor la situacién
de la sobrecarga percibida (Bachner et al., 2020;
Coppetti et al., 2019; Fellia et al., 2023; Karimi
et al., 2023).

De acuerdo con estos ultimos trabajos, se com-
prueba que la variabilidad de aspectos a conside-
rar va en aumento (habitos de vida, apoyo social,
su percepcién a nivel social y familiar, autoefi-
cacia, estrés, presencia de sintomatologia ansio-
so-depresiva, entre otros), lo que lleva a profun-
dizar en estos factores y en el desarrollo de un
modelo tedrico elaborado, aspecto que atn no ha
sido estudiado en zonas geogrificas con alta in-
cidencia de patologias oncolégicas, como Europa
y Estados Unidos.

De los 39 articulos analizados, 24 (61%) pertene-
cen a estudios realizados en Asia y Oriente Me-
dio. Zarzycki et al. (2022) sefialan la importante
variabilidad cultural que se da en la experiencia
del cuidado a familiares enfermos, en la cual las
expectativas sociales juegan un papel crucial en la
decisién de asumir la responsabilidad del cuida-
do y en la propia prictica como cuidador o cui-
dadora. Un estudio reciente en Espafia destaca
la desigualdad de género en el cuidado familiar,
y revela que las mujeres dedican un promedio de
siete horas al cuidado frente a tres de los hom-
bres. En esta labor, las mujeres experimentan
altos niveles de estrés (62%), pérdida de control
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sobre su vida (45%) y culpa (40%), lo que subraya
la necesidad de programas de apoyo emocional y
psicoldgico especificos para las cuidadoras (Pla-
taforma de Organizacién de Pacientes, 2024).
Por tultimo, la variabilidad en los niveles de so-
brecarga reportada en los estudios revisados da
lugar a diversos planteamientos. Por un lado,
destaca la heterogeneidad de los resultados en
funcién de los diferentes contextos muestrales y
metodolégicos: se observa una amplia dispersién
en los niveles de sobrecarga, con investigaciones
que reportan niveles predominantemente leves
(Oven et al., 2018; Vahidi et al., 2016), mode-
rados en general (Germain et al., 2017), escasa-
mente severos (Chindaprasirt et al., 2014), ele-
vados en la totalidad de la muestra (Seo y Park,
2019), e incluso intensos en su mayoria (Sudrez
et al., 2019).

Estos hallazgos parecen estar relacionados con la
ausencia de una categorizacion sistemitica de las
muestras de cuidadores en funcién de variables
socioecondmicas, sociodemograficas o psicoso-
ciales, lo cual dificulta una interpretacién com-
parativa mds precisa. Aunque la gran mayoria de
los autores incluidos en esta revision sistemdtica
coinciden en la importancia de profundizar en
los factores asociados a la sobrecarga, no se iden-
tifican estudios que propongan un modelo teéri-
co integrado o un marco explicativo estructurado
sobre estos factores.

Este vacio se puede explicar, en parte, por la re-
ciente incorporacién del fenémeno de la sobre-
carga en cuidadores informales de pacientes on-
colégicos como objeto de estudio, lo que justifica
la necesidad de avanzar hacia este enfoque.

En relacién con esta tltima argumentacion, se
hace necesario perfeccionar los estudios que su-
peren las propuestas correlacionales. Las inves-
tigaciones transversales o de prevalencia pueden
aportar informacién valiosa desde diferentes
perspectivas poblacionales y empiricas; sin em-
bargo, es imprescindible avanzar hacia disefios
que permitan manipular variables clave, con la
finalidad de comprender con precisién los ni-
veles de percepcién de sobrecarga y los factores
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que influyen en dicha percepcién en cuidadores
informales.

Adoptar esta perspectiva implica abordar una
cuestién fundamental: identificar los pardmetros
psicolégicos que determinan que un cuidador se
siente sobrepasado, o no, y en qué grado. Este
conocimiento permitiria monitorizar con mayor
eficacia cémo tales percepciones afectan, directa
o indirectamente, la calidad de vida del paciente
con cancer.

Una de las lagunas identificadas en este campo
de estudio es la escasez de investigaciones de
tipo longitudinal. En esta revisién inicamente se
encontré una publicacién con este disefio (Gar-
cia-Torres et al.,2021), lo cual limita la compren-
sién de los cambios en la sobrecarga del cuidador
a lo largo del tiempo. A este vacio debe afiadirse
la necesidad de realizar estudios diferenciados
segln el tipo de cincer, asi como una mayor es-
pecificacién de la relacién existente entre el en-
termo y el cuidador y su nivel socioeconémico.
Por otro lado, este documento presenta algunas
limitaciones metodolégicas. En primer lugar, un
bajo nimero de articulos con fiabilidad. En se-
gundo lugar, la falta de datos para estudiar cada
uno de los componentes del test.

CONCLUSIONES

El objetivo principal de este trabajo fue realizar
una revisién sistemdtica del constructo de sobre-
carga en cuidadores familiares de personas con
cincer, a través de la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit. Si bien el nimero de estu-
dios encontrados no ha sido escaso, se identificé
una amplia dispersién tedrica, lo que dificulta
la generalizacién de los hallazgos y el estableci-
miento de un modelo tedrico sélido. Esta dis-
persién puede atribuirse, en parte, al hecho de
que el interés por esta linea de investigacién se
ha consolidado en la ultima década. No obstante,
los trabajos analizados han permitido delimitar
y discutir diversos aspectos relevantes que, pro-
bablemente, deberdn ser abordados en futuros
estudios en esta direccion.



Por otra parte, el uso de la escala de Zarit como
herramienta para la evaluacién del constructo
no debe ser objeto de cuestionamiento, dado
que su presencia ha sido pricticamente cons-
tante en los estudios que abordan la medicién
de la sobrecarga en cuidadores informales de
pacientes oncoldgicos, tal como se evidencié en
las primeras fases de recoleccién de trabajos en
las bases de datos.

En consecuencia, se concluye que atn persisten
diversos aspectos fundamentales por desarrollar
en el estudio de la sobrecarga en estos cuidadores.
No obstante, la calidad metodolégica de los estu-
dios incluidos en esta revisién permite argumen-
tar algunas lineas de trabajo futuras, como se ha
expuesto previamente en la discusion; entre ellas,
destaca la necesidad de incrementar el nimero de
investigaciones en contextos geogrificos como
Europa y Estados Unidos, con el fin de compro-
bar si las tendencias observadas en otras regiones
se replican o presentan variaciones relevantes.
Asimismo, resulta necesario profundizar en el
andlisis de diferencias segtn el tipo de cincer
para explorar si determinadas patologias pueden
generar situaciones familiares concretas que in-
crementen la percepcién de sobrecarga. De igual
modo, es conveniente atender el tipo de vinculo
entre el cuidador y el enfermo a fin de identificar
posibles diferencias en la percepcién de la sobre-
carga en funcién del grado de relacién familiar.
Finalmente, se subraya de una manera urgente la
importancia de acompafar todos estos aspectos
tedricos con disefios de investigacién de mayor
robustez empirica que permitan avanzar hacia
una comprensién mds integral del fenémeno de
la sobrecarga en cuidadores informales en con-

textos oncolégicos.
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