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Impacto psicológico en los cuidadores principales de familiares bajo 

tratamiento paliativo: una revisión sobre la calidad de vida  

 

CONCEPTOS CLAVE:  

Qué se sabe sobre el tema. 

Los cuidados paliativos constituyen un enfoque integral que busca mejorar la 

calidad de vida de pacientes enfrentando enfermedades crónicas, graves o 

terminales, así como de sus familias. Dentro de las familias, suele haber un 

miembro que asume el rol de cuidador. Este rol resulta fundamental para el 

abordaje de la población bajo cuidados paliativos, por lo que es necesario conocer 

su problemática.  

Qué aporta este trabajo. 

Este trabajo aporta una sistematización de información actualizada sobre la 

experiencia y calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes que se 

encuentran bajo tratamiento paliativo.     

 

Divulgación 

Los cuidados paliativos atienden a las necesidades de unas personas con 

enfermedad crónica o terminal. Dentro de estos cuidados se presta atención al 

impacto de la enfermedad sobre las familias de estos pacientes. Este trabajo revisa 

como es la experiencia de los familiares que toman la responsabilidad de ser 

cuidadores de personas bajo tratamiento paliativo, y como esto impacta en su 

calidad de vida.   
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Impacto psicológico en los cuidadores principales de familiares bajo 

tratamiento paliativo: una revisión sobre la calidad de vida  

 

Resumen 

Los cuidadores principales de familiares que se encuentran bajo tratamiento 

paliativo brindan una atención significativa, y como resultado, su calidad de vida 

puede verse negativamente afectada. Se llevó a cabo una revisión sistemática para 

sintetizar la evidencia sobre la calidad de vida de estos cuidadores. Se utilizaron la 

base de datos Pubmed y la biblioteca digital de la Universidad Católica Argentina. 

Se revisaron 13 artículos que plantearon las siguientes temáticas: calidad de vida 

general, impacto en las dimensiones física, emocional, social y espiritual, relación 

entre el género del cuidador y la calidad de vida. Se evidencia en la literatura 

revisada la importancia de una adecuada evaluación de los signos y síntomas en 

los cuidadores familiares con el fin de poder brindar asistencia integral para 

favorecer su calidad de vida. 

  

Palabras clave:  
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Psychological impact on primary caregivers of family members 

undergoing palliative treatment: a review on quality of life  

 

    

Abstract 

Primary caregivers of family members undergoing palliative care provide 

significant care, and as a result, their quality of life may be adversely affected. A 

systematic review was conducted to synthesize the evidence on caregiver’s quality 

of life. Pubmed database and the digital library of the Universidad Católica 

Argentina were used. Thirteen articles were reviewed that addressed the following 

topics: general quality of life, impact on physical, emotional, social and spiritual 

dimensions, relationship between caregiver gender and quality of life. It is evident 

in the literature reviewed the importance of an adequate assessment of signs and 

symptoms in family caregivers in order to provide comprehensive assistance to 

promote their quality of life. 

 

Keywords:  

caregivers; 

palliative care; 

quality of life. 
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Impacto psicológico em cuidadores primários de familiares submetidos a 

tratamento paliativo: uma revisão sobre qualidade de vida  

 

    

Resumo 

Os cuidadores primários de membros da família submetidos a cuidados paliativos 

prestam cuidados significativos e, como resultado, sua qualidade de vida pode ser 

afetada negativamente. Foi realizada uma revisão sistemática para sintetizar as 

evidências sobre a qualidade de vida desses cuidadores. Foram utilizados o banco de 

dados Pubmed e a biblioteca digital da Universidade Católica da Argentina. Foram 

analisados 13 artigos que abordavam os seguintes tópicos: qualidade de vida geral, 

impacto nas dimensões física, emocional, social e espiritual, relação entre o gênero do 

cuidador e a qualidade de vida. A literatura revisada evidencia a importância de uma 

avaliação adequada dos sinais e sintomas dos cuidadores familiares para oferecer uma 

assistência abrangente que promova sua qualidade de vida. 
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Introducción 

 

Los Cuidados Paliativos iniciaron en el Reino 

Unido en los años sesenta como respuesta a la 

ausencia de atención física y emocional de los 

pacientes que padecían enfermedades terminales. 

Luego, el movimiento empezó a globalizarse 

gradualmente, sin embargo, actualmente hay 

muchos lugares en el mundo que cuentan con escasa 

atención en esta problemática del sufrimiento 

vinculado a la enfermedad(1). En Latinoamérica, los 

Cuidados Paliativos se instituyeron en los comienzos 

de los años ochenta con el establecimiento de la 

Clínica de Dolor y Cuidados Paliativos por el Dr. 

Tiberio Álvarez en Medellín (Colombia) y la 

creación de Cuidados domiciliarios por el Dr. 

Roberto Wenk en San Nicolás, ciudad ubicada en 

Argentina(2).  

Actualmente, la Organización Mundial de la 

Salud (OMS) establece que los cuidados paliativos 

tienen como objetivo mejorar la calidad de vida de 

los pacientes asociados a enfermedades incurables y 

sus familias a través la prevención y el alivio del 

sufrimiento. El tratamiento paliativo se lleva a cabo 

a través de un equipo interdisciplinario, incluyendo 

profesionales como médicos, enfermeros, 

psicólogos, nutricionistas, asistentes sociales y otros 

más que cumplen funciones específicas de acuerdo a 

su profesión. Este tratamiento busca la prevención y 

disminución del sufrimiento del paciente, como 

también incrementar su calidad de vida y la de los 

familiares que acompañan el proceso(3). 

Se plantea que todos los individuos, 

indistintamente de sus ingresos, tipo de enfermedad 

o de su edad, deben tener acceso a los servicios 

sanitarios básicos, donde se incluyen los cuidados 

paliativos(4). A pesar de esto, si bien los tratamientos 

paliativos son considerados un derecho humano de 

la salud, no todos los países brindan cuidados 

paliativos y aquellos que, si lo ofrecen, no lo 

distribuyen de forma equitativa(5). Según los reportes 

de la OMS(4) en la actualidad y a nivel mundial, 

solamente un 14% de las personas que necesitan 

cuidados paliativos la reciben.  

En la actualidad, se desarrolla un creciente 

interés por el acompañamiento a los familiares de las 

personas bajo tratamiento paliativo. El cuidador, 

comúnmente un familiar directo, es aquel que 

convive y se hace cargo de las necesidades del 

paciente que es incapaz de autosustentarse. El tomar 

un rol de cuidador lleva al sujeto a modificar su 

forma de ver la vida, cambiar las funciones a las que 

está acostumbrado, tomar decisiones en situaciones 

adversas, asumir responsabilidades y desempeñar 

tareas y acciones dirigidas al cuidado físico, social, 

psicológico y religioso del paciente. Además, 

cuando un sujeto es definido como cuidador/a, el 

sujeto que recibe el cuidado pasa a tomar un lugar 

central en su vida. De esta manera el sujeto se ve 

condicionado a dejar de lado sus necesidades 

personales(6). El rol de cuidador principal conlleva 

una enorme responsabilidad y un gran esfuerzo, 

generando un incremento en la carga del cuidador y 

una disminución de la calidad de vida(6). La calidad 

de vida (CV) refiere al bienestar individual 

fundamentado en la evaluación que el individuo 

hace de su propia vida.  Es multidimensional ya que 

incluye la esfera emocional, física, mental, social y 

espiritual. Es entendida como un todo ya que incluye 

la percepción, la emoción y los procesos de 

pensamientos que están basados en la evaluación 

personal de la propia vida del individuo, es una 

expresión del bienestar personal(7).  
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Encontrarse bajo tratamiento paliativo implica 

incertidumbre acerca del pronóstico de vida y un 

gran impacto emocional sobre el paciente y su 

familia. La intervención demanda ser abordada 

desde un enfoque multidisciplinar, estableciendo 

como objetivo, mejorar la calidad de vida y lograr la 

adaptación a una situación de gran impacto 

emocional(5). Por ello, este estudio se propuso 

sintetizar la información disponible sobre la calidad 

de vida de los cuidadores familiares de personas bajo 

tratamiento paliativo. 

Materiales y Métodos 

 

Se siguieron los lineamientos Preferred 

Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-

Analyses (PRISMA) para conducir esta revisión.  

 

Estrategias de búsqueda 

Se utilizaron las bases de datos: Pubmed y la 

biblioteca digital de la Universidad Católica 

Argentina.  Las palabras clave que se utilizaron a la 

hora de realizar la búsqueda fueron: cuidados 

paliativos - tratamiento paliativo - calidad de vida - 

bienestar - sobrecarga - salud mental - rol - impacto 

psicológico - cuidador primario - cuidadores 

primarios - cuidador paliativo - familia - cuidador 

principal – padres. 

En cuanto a la estrategia de búsqueda, se utilizó: 

((cuidados paliativos [Title]) OR (tratamiento 

paliativo [Title])) AND ((calidad de vida [Title]) OR 

(bienestar [Title/Abstract]) OR (sobrecarga 

[Title/Abstract]) OR (salud mental [Title]) OR (rol 

[Title/Abstract]) OR (impacto psicológico [Title])) 

AND ((cuidador primario [Title]) OR (cuidadores 

primarios [Title]) OR (cuidador paliativo [Title]) OR 

(familia [Title]) OR (cuidador principal [Title]) OR 

(padres [Title/Abstract])). También se incluyó su 

traducción en inglés: ((palliative care [Title]) OR 

(palliative treatment [Title])) AND ((quality of life 

[Title]) OR (welfare [Title/Abstract]) OR (overload 

[Title/Abstract]) OR (mental health [Title]) OR (role 

[Title/Abstract]) OR (psychological impact [Title])) 

AND ((primary caregiver [Title]) OR (primary 

caregivers [Title]) OR (palliative caregiver [Title]) 

OR (family [Title]) OR (main carer [Title]) OR 

(parents [Title/Abstract])). 

 

Selección de estudios y criterios de elegibilidad 

Se incluyeron artículos tanto empíricos como 

teóricos que se encuentran escritos tanto en español 

como en inglés con un recorte temporal de hasta 10 

años. No se estableció una delimitación geográfica 

específica. Se incluyeron artículos que tuvieron por 

población familiares como cuidadores principales 

debido a la falta de artículos que especifiquen a los 

padres como cuidadores primarios. Se incluyeron 

estudios que trabajaron con población de 

enfermedades terminales como degenerativas, con la 

condición de que los sujetos se encontraran bajo 

tratamiento paliativo.  

La búsqueda bibliográfica se llevó a cabo durante 

el mes de abril del 2023 utilizando las bases de datos 

y el buscador propuestos. Se obtuvieron 182 

resultados. Tras eliminar duplicados y aquellos 

documentos que estaban en otro idioma que no era 

inglés o español, se revisaron un total de 147 

documentos. Siguiendo el procedimiento 

establecido, se descartaron 105 documentos 

mediante la lectura del título, debido a que no 
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estaban directamente relacionados con la temática. 

Luego, a partir de la lectura del resumen, se 

descartaron 26. Los 16 documentos restantes fueron 

leídos a texto completo y se eliminaron 3 por falta de 

acceso. Finalmente se incluyeron un total de 13 

documentos (Figura 1). 

 

 

Figura N° 1. Diagrama de Flujo sobre la búsqueda bibliográfica realizada 

 

Resultados 

 

Descripción de los estudios 

En la Tabla 1 se muestran las principales 

características de los estudios incluidos. Todos los 

resultados identificados fueron estudios empíricos. 

Respecto a la ubicación geográfica de los estudios, 

los estudios fueron variados, incluyendo 

investigaciones realizadas en Colombia(8,9), 

Turquía(10,11), Tokio(12), Taiwan(13), Estados 

Unidos(14), entre otros. Una gran parte de los estudios 

se centraron en población bajo cuidados paliativos 

en general(10,14–17), mientras que otros se centraron en 

pacientes con cáncer que recibía cuidados 

paliativos(8,9,12,13,18–20). Solo uno de los estudios fue 

específico en cuidadores de niños bajo tratamiento 

paliativo(14). 

En cuanto a la metodología utilizada para 

estudiar la calidad de vida en cuidadores, todos los 

estudios identificados utilizaron escalas 

psicométricas. Dentro de estos instrumentos, 

prevaleció el uso del World Health Organization 
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Quality of Life Assessment (WHOQOL)(10,11) y el 

Cuestionario de Salud SF-36(12,19), aunque se 

identificaron otros instrumentos como la Escala de 

Calidad de Vida Versión Cuidador Familiar del 

Paciente con Cáncer(10), el General Health 

Questionnaire(18), la escala de Calidad de Vida en 

Enfermedades de Amenazan la Vida versión 

cuidador familiar (QOLLTI-F)(9). 

 

 

 

Tabla N°1: Descripción de los estudios seleccionados 

Estudio 
Tipo de 

estudio 
País Muestra Instrumentos Objetivo Principales Resultados 

Arias-

Rojas et 
al. (2021) 

Empírico 

cuantitativo 
Colombia 

62 cuidadores de 

personas con cáncer 
en cuidado paliativo  

Encuesta de 

caracterización de 
la diada 

(GCPCUN-D), 

Cuestionario de 
Sobrecarga de 

Zarit  (ZBI), 

Escala de calidad 
de vida versión 

cuidador familiar 

del paciente con 
cáncer 

Describir las asociaciones 
entre el nivel de sobrecarga 

del cuidado y la calidad de 

vida de los cuidadores de 
pacientes con cáncer 

durante los cuidados 

paliativos  

Existe una correlación inversa y 

fuerte entre la sobrecarga y la 

calidad de vida del cuidador 
familiar de la persona con 

cáncer en cuidados paliativos. 

Cengiz et 

al. (2021) 

Empírico 

cuantitativo 
Turquía 

163 cuidadores 

principales que 

aceptar participar 
voluntariamente que 

residían en un 

hospital de cuidados 
paliativos 

Cuestionario de 

Sobrecarga de 
Zarit (ZBI), 

World Health 

Organization 
Quality of Life 

Assessment 

(WHOQOL) 

Evaluar la sobrecarga y 

calidad de vida de los 
cuidadores familiares de 

pacientes en cuidados 

paliativos.  

La calidad de vida parecía estar 
reducida en los familiares con 

altos niveles de sobrecarga. 

Además, la calidad de vida se 
vio vinculada a características 

propias de los cuidadores.  

Harputlu

oğlu et 
al. (2021) 

Empírico 

cuantitativo 
Turquía 

67 padres 

cuidadores 

principales de niños 
admitidos en 

cuidados paliativos 

World Health 
Organization 

Quality of Life 

WHOQOL-Bref  

Evaluar la calidad de vida 

de los padres de atención 
primaria de pacientes 

pediátricos ingresado en el 

servicio de cuidados 
paliativos pediátricos. 

La salud física y la salud 

psicológica fueron 
estadísticamente significativas 

más altas en los padres 

cuidadores primarios con un 
buen apoyo social. 

Henrikss

on & 

Årestedt 

(2013) 

Empírico 

cuantitativo 
Suecia 

125 cuidadores 
familiares mayores 

de 18 años de 

adultos recibiendo 
cuidados paliativos 

 The Preparedness 

for Caregiving 

Scale (PCS), The 
Rewards of 

Caregiving Scale 

(RCS), The 

Hospital Anxiety 

and Depression 

Scale (HADS), 
The Herth Hope 

Index (HHI), The 

Health Index (HI)  

Explorar los factores 

asociados a la preparación 

del cuidador e investigar si 
esta está asociada al género 

del cuidador, la relación 

con el paciente, la 

situación habitacional, el 

apoyo social, genero del 

paciente, tiempo desde el 
diagnóstico, lugar de 

atención, esperanza, 

depresión y ansiedad.  

Los cuidadores familiares con 

mayor preparación tenían 

niveles más altos de esperanza 

y recompensas y niveles más 

bajos 

de ansiedad.  
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Hudson 

et al. 

(2013) 

Empírico 
cualitativo 

Australia 

150 cuidadores 

familiares de 
pacientes con cáncer 

avanzado recibiendo 

tratamientos 
paliativos en sus 

casas 

General Health 
Questionnaire 

(GHQ), Caregiver 

Competence Scale 
(CCS) 

Se realizó un ensayo 
controlado aleatorizado de 

tres brazos en el que se 

compararon dos versiones 
de la 

intervención (una visita 

presencial frente a dos 
visitas) más atención 

estándar con un grupo de 

control (atención estándar) 
para evaluar los efectos 

sobre malestar psicológico, 

preparación, competencia y 
emociones positivas 

La intervención pareció 
aumentar la sensación de 

preparación y competencia de 

los cuidadores familiares para 
desempeñar su papel. Aunque 

no se demostró una 

disminución significativa del 
malestar psicológico 

Holgín et 

al. (2021) 

Empírico 

cuantitativo 
Colombia 

208 cuidadores 
principales de 

adultos con cáncer 

en estadio IV que 
estuvieran 

recibiendo atención 

de cuidados 
paliativos 

ambulatorios 

Encuesta de 
caracterización de 

la diada versión 

cuidados 
paliativos (GCPC-

UN-D-CP), 

Calidad de Vida 
en Enfermedades 

de Amenazan la 

Vida, versión 
cuidador familiar 

(QOLLTI-F) 

Describir la calidad de vida 

y factores relacionados en 
cuidadores de personas con 

cáncer en cuidados 

paliativos. 

La edad del paciente, edad del 

cuidador e índice Karnofsky, 
presentaron una correlación 

positiva, de débil a moderada y 

significativa con la calidad de 
vida del cuidador. Las horas 

diarias dedicadas a cuidar, 

presentaron una correlación 
débil, negativa y significativa 

con la calidad de vida total y la 

dimensión estado del cuidador. 

Morishita 

& 

Kamibep
pu (2014) 

Empírico 

cuantitativo 
Tokio 

111 cuidadores 
familiares mayores 

de 20 años de 

pacientes 

diagnosticados con 

cáncer digestivo 

internados en un 
hospital 

universitario 

Short-Form 

Health Survey 
(SF-36), Care 

evaluation scale 

(CES), Caregiver 
reaction 

assessment (CRA-

J) 

Estudiar el estado de 

calidad de vida de los 

cuidadores familiares y 

factores relacionados con 

la calidad de vida, incluida 

la satisfacción con el 
cuidado. 

Los participantes tenían una 

CV inferior a la de la población 

general. La satisfacción con la 
"sobrecarga familiar" 

correlacionó con la satisfacción 

con el cuidado del paciente y la 

evaluación del paciente. 

Además, la atención 

psicoexistencial y la ayuda en 
la toma de decisiones para los 

pacientes se correlacionaron 

con la salud mental de los 
cuidadores.  

Toffolett

o & 

Reynaldo
s-

Grandón 

(2019)  

Empírico 
cuantitativo 

Chile 

212 cuidadores 
familiares de 

pacientes inscriptos 

y activos en el 
Programa Nacional 

de Alivio del Dolor 

por Cáncer y 
Cuidados Paliativos 

de la Unidad de 

Dolor y Cuidados 
Paliativos 

Short-form Health 

Survey (SF-36 
v.2),  Escala de 

Sobrecarga del 

Cuidador de Zarit, 
cuestionario 

sociodemográfico 

Determinar cuáles factores 

estructurales e 

intermediarios y 
sobrecarga familiar 

explican la calidad de vida 

de cuidadores familiares de 
pacientes con cáncer en 

cuidados paliativos desde 

el Modelo de 
Determinantes en Salud de 

la Organización Mundial 
de Salud 

El género tuvo un efecto 
significativo para la vitalidad, 

rol emocional y salud mental, 

donde las mujeres 
presentaron un menor puntaje. 

Ser viudo y tener antecedentes 

mórbidos redujo el puntaje 
de las escalas de salud mental. 

Ullrich et 

al. (2017) 

Empírico 

cuantitativo 
Alemania 

54 cuidadores 

familiares de 
pacientes con cáncer 

avanzado que fueron 

admitidos en la sala 
SIPC de un Centro 

Médico 

Universitario 

Calidad de vida 

(SF-8), angustia 

(DT), ansiedad 
(GAD-7), 

depresión (PHQ-

9), necesidades de 
apoyo (FIN), 

resultado de 

cuidados 
paliativos (POS) y 

satisfacción con la 

atención 
(FAMCARE-2). 

Investigar la calidad de 
vida, la carga psicológica, 

las necesidades 

insatisfechas y la 
satisfacción del cuidado en 

cuidadores.  

Demostró la viabilidad de la 
encuesta del cuestionario y 

mostró una peor CV en los 

cuidadores que en población 
general, específicamente en la 

salud mental. Los cuidadores 

declararon 
ansiedad, depresión y carga 

psicológica.  
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Vigna et 
al. (2020) 

Empírico 
cuantitativo 

Brasil 

178 cuidadores 

familiares de 
pacientes bajo 

tratamiento paliativo 

SelfReporting 

Questionnaire 

(SRQ-20), Zarit 
Burden Interview 

(ZBI), WHOQOL 
spirituality, 

religiousness and 

personal beliefs 
(SRPB) 

Abordar la correlación 
entre la espiritualidad y la 

carga emocional de los 
familiares de pacientes 

bajo cuidados paliativos. 

Casi el 40% de las familias 
presentaron una puntuación 

elevada de carga. Cuanto menor 

es la espiritualidad, mayor es la 
carga emocional. La paz 

interior fue el factor protector 
más fuerte asociado con la 

sobrecarga. 

Weaver 
et al. 

(2018)  

Empírico 
cuantitativo 

longitudinal 

Estados 
Unidos 

87 padres de niños 

que recibieron una 
consulta de cuidados 

paliativos 

PedsQL Módulo 

General, PedsQL 
Módulo de 

Impacto Familiar 

Evaluar longitudinalmente 

el efecto del tiempo en la 
calidad de vida y el 

impacto familiar de los 
pacientes pediátricos de 

cuidados paliativos en 

todos los diagnósticos y 
edades. 

Se observó una tendencia a la 

disminución de las 
puntuaciones totales en los 

ámbitos de la calidad de vida y 
el impacto en la familia.  

Wu et al. 

(2020)  

Empírico 
cuantitativo 

longitudinal 

Taiwan 

68 familiares de 

pacientes con y sin 

cáncer que estaban 
preparados para 

recibir servicio de 

consulta de cuidados 
paliativos 

The Symptom 

Distress Scale 
(SDS), Family 

Caregiver Burden 

Scale (FCBS). 

Investigar el efecto de del 

servicio de consulta de 

cuidados paliativos sobre 
la carga del cuidador en 

cuidadores familiares de 

pacientes terminales con y 
sin cáncer.  

El servicio de consulta de 
cuidados paliativos puede 

mejorar la carga del cuidador 

familiar de pacientes con y sin 
cáncer que se encuentran bajo 

tratamiento paliativo.  

 

 

Calidad de vida general en Cuidadores 

Familiares 

La problemática asociada al cuidado paliativo no 

es meramente de la persona que lo requiere sino de 

su cuidador familiar, que en múltiples ocasiones 

permanece al margen y sus necesidades 

desatendidas. La vivencia de cuidar a otro familiar 

que se encuentra bajo tratamiento paliativo se 

caracteriza por su complejidad, los cuidados 

paliativos requieren de una constante evaluación y 

atención a la calidad de vida de los cuidadores. De 

esta manera, su calidad de vida se afectada 

negativamente(9,10).  Las tareas de cuidado afectan 

distintas dimensiones del cuidado como lo físico, 

emocional y lo espiritual ya que muchas veces el 

cuidador asume este papel sin una adecuada 

preparación(8).  

Los cuidadores familiares proporcionan la mayor 

parte del apoyo a los pacientes que reciben cuidados 

paliativos y esta tarea es percibida como una 

responsabilidad familiar(11,18). En el proceso de 

cuidar a un familiar que se encuentra bajo 

tratamiento paliativo, los cuidadores desempeñan un 

papel fundamental, sin embargo, sus 

responsabilidades y obligaciones suelen darse por 

sentadas(13).  

Los cuidadores principales, además de enfrentar 

la responsabilidad de proporcionar al paciente 

cuidados físicos y emocionales a largo plazo, deben 

afrontar también problemas financieros y sociales 

asociados(12). La responsabilidad del cuidado a largo 

plazo implica un cambio en el estilo de vida de los 

cuidadores y, en general, se ven obligados a 

abandonar actividades sociales en las que 

previamente participaban(13). En particular, se ha 

observado que los padres que ocupan el lugar de 

cuidadores primarios se ven obligados a modificar 

sus deberes y responsabilidades como también sus 

actividades diarias y comportamientos(11). Durante la 

progresión de la enfermedad y a medida que se 

acerca la muerte, los cuidadores enfrentan diversos 



 

  

 

Revisiones de Literatura 

REVISTA DE LA FACULTAD DE CIENCIAS MÉDICAS DE CÓRDOBA 2024; 81 (2): 415-431 

 

426 

problemas como la elección de instalaciones de 

cuidado(13). 

En el estudio de la CV, se plantea que los 

cuidadores familiares tendrían bajos niveles de 

CV(9,10). En este sentido, se ha encontrado que los 

cuidadores familiares de pacientes bajo tratamiento 

paliativo parecerían presentar niveles más bajos de 

calidad de vida que la población en general(9).  

En cuanto a las variables relacionadas con la CV 

de los cuidadores, se ha encontrado que niveles más 

bajos en la calidad de vida se asocian a mayores 

niveles de sobrecarga. En este sentido, la CV de los 

cuidadores se ve negativamente afectada por los 

pocos momentos de descanso y los espacios para el 

autocuidado generando un intenso agotamiento(8). 

La CV también podría asociarse a su satisfacción 

con la calidad de atención del paciente(20), las 

diferentes formas de afrontamiento, las relaciones 

sociales y el apoyo social recibido(8,11), y el 

conocimiento de la progresión de la enfermedad y la 

potencial muerte del ser querido(8). Otro estudio 

plantea que los cuidadores familiares sienten alivio 

al saber que el paciente no está sufriendo dolor y al 

sentir que son útiles en el cuidado, y que esto 

afectaría directamente su calidad de vida(12).  

Por último, la CV parecería además estar 

relacionada con factores demográficos como la 

edad, el sexo, el vínculo con el paciente familiar y la 

situación económica(12,16). En un estudio, se observó 

que a medida que la edad aumentaba, la sobrecarga 

de cuidado aumentaba también. Los cuidadores 

mayores de 45 años mostraron menor calidad de 

vida(10). En cuanto al género, se ha demostrado que 

los cuidadores de género femenino tienen una 

calidad de vida más baja que los cuidadores de 

género masculino(11), así como mayores niveles de 

angustia(10) y problemas emocionales(9). 

Los cuidadores familiares son conocidos como 

los pacientes ocultos ya que a menudo los servicios 

hacia su salud son incompletos y no abarcan todas 

sus necesidades (Hudson et al., 2013). El 

reconocimiento y la comprensión de la sobrecarga 

de los cuidadores familiares por parte de los 

profesionales de la salud, la adecuada comunicación 

de la información y la exitosa planificación del 

cuidado son características de una mejor calidad de 

atención paliativa(20).  

 

Dimensión física de la CV 

En cuanto a la dimensión física, algunos de los 

estudios identificados hicieron alusión al impacto 

del cuidado sobre la salud física de los cuidadores. 

Los estudios reportan que los cuidadores principales 

tienen un mayor riesgo de presentar problemas de 

salud (Cengiz et al., 2021), y que suelen presentar 

síntomas de agotamiento físico(13,19). Se ha reportado 

que los cuidadores de personas bajo cuidado 

paliativo presentarían además una percepción 

negativa de su estado de salud(19).  

Uno de los problemas de salud física más 

reportados en los estudios son los problemas y 

trastornos del sueño(8,12,13), y el cansancio desmedido 

asociado a estos(10).  

Por último, uno de los estudios encontró peores 

niveles de CV a nivel general y física a medida que 

la enfermedad del paciente familiar empeora. Esto se 

debe a que las necesidades en esa instancia son 

mayores y eso implica un incremento de la demanda 

del cuidador generando cansancio e impacto en la 

dimensión física(8).  

 

Dimensión emocional de la CV 

A nivel emocional, los cuidadores deben lidiar 

con el miedo a perder a un ser querido en cualquier 

momento. A nivel emocional, el impacto que 

implica asumir el cuidado de un familiar que se 
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encuentra bajo tratamiento paliativo conlleva una 

falta de control de la situación por parte de quien 

ejerce el cuidado(8). El cuidador familiar paliativo 

debe ser considerado en su singularidad debido a los 

desafíos emocionales adicionales asociados con la 

pérdida y la muerte del ser querido(16).  

Distintos estudios encuentran que pueden ser 

frecuentes los síntomas de ansiedad y depresión en 

los cuidadores(10,13,16). En este sentido, un estudio 

reportó que, en las unidades de cuidados intensivos, 

un 51% de los cuidadores familiares mostró 

síntomas de trastorno por estrés postraumático, un 

48% mostró ansiedad y un 33% depresión(20). Otro 

estudio reportó que entre el 12% y el 59% de los 

cuidadores muestran depresión y entre un 30% y un 

50% muestran ansiedad(18). Otra investigación 

reportó que un 74% de los cuidadores mostraron 

signos de depresión(8).  

Además de síntomas ansiosos y depresivos, 

pueden ser frecuentes sentimientos de impotencia, la 

incertidumbre y la desesperanza(8,20). Los cuidadores 

familiares son más propensos a estar angustiados a 

medida que la enfermedad del paciente progresa a 

etapas más avanzadas con mayor presencia de 

síntomas, pérdida de función física y cuando las 

necesidades de cuidado se tornan más complejas 

generando mayor demanda de los cuidadores(16) y 

mayores sentimientos de tristeza(13). La trayectoria 

de las enfermedades presenta una continuidad de 

cambios constantes e imprevistos que alteran la 

estabilidad emocional y la salud mental del cuidador, 

encontrándose que en estadios finales de la 

enfermedad los cuidadores presentarían un mayor 

impacto en la dimensión emocional, muchas veces 

asociado a la falta de control sobre la situación que 

experimentan en este momento(8).  

Una de las variables que resalta en las 

investigaciones es la preparación del cuidado 

paliativo, la cual hace referencia a cuán listos se 

perciben los cuidadores principales para realizar las 

diferentes tareas y demandas que tiene su rol(16). Se 

ha observado que muchas veces los cuidadores 

familiares se encuentran insuficientemente 

preparados para llevar a cabo el papel de cuidador y 

desempeñar el rol de controlar los síntomas del 

paciente, la gestión de medicamentos necesarios y 

los cuidados prácticos, y que esta falta de 

preparación se vincula con consecuencias negativas 

en la calidad de vida de los cuidadores debido a la 

ansiedad e incertidumbre que genera(16). En este 

sentido, se encontró que brindar información a los 

cuidadores familiares aumentaría el sentido de 

preparación y desempeño de su papel, lo cual, 

incrementaría los niveles de bienestar psicológico en 

general(18).  

A pesar del impacto negativo a nivel emocional 

que conllevan el rol del cuidador, se plantea que 

brindar cuidado a un familiar puede implicar 

características positivas como incrementar la 

sinceridad y el amor(11).  En este sentido, se ha 

demostrado que niveles altos de esperanza genera 

menores niveles de ansiedad en los cuidadores y una 

percepción positiva sobre su desempeño en el rol de 

cuidador(16). 

 

Dimensión social de la CV 

Los familiares cuidadores de pacientes que se 

encuentran bajo tratamiento paliativo suelen 

experimentar una gran carga y enfrentar cambios 

significativos en su vida, lo cual afectaría el área 

social(8). Con frecuencia, necesitan reducir su vida 

social y afrontar una intensa angustia emocional(17).  

Esto conlleva muchas veces a sentimientos de 

aislamiento(20). Las demandas del cuidado 

parecerían afectar sus vínculos sociales, familiares y 

conyugales(10). 
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La relevancia del apoyo social y el impacto en la 

calidad de vida de los familiares como cuidadores 

principales quedó demostrado por diversos 

estudios(11). Algunas investigaciones documentaron 

que el apoyo social genera un positivo impacto en el 

bienestar del cuidador ya que disminuye los 

sentimientos negativos relacionados con el trabajo 

del cuidado y permite resignificar la experiencia(8,11). 

Se encontró que una mejora en las relaciones 

interpersonales puede generar un impacto positivo 

en los aspectos psicológicos y sociales de la calidad 

de vida de los cuidadores familiares(8).  

En este mismo sentido, los resultados de una 

investigación mostraron que los cuidadores con 

unión conyugal presentaban mejores niveles en la 

calidad de vida. Cuando el cuidador tiene una pareja 

estable, esta funciona como apoyo social y 

emocional permitiendo una mejor tolerancia al 

estrés, la ansiedad y la angustia que es generada por 

el desempeño del rol de cuidador. Además, permite 

momentos en pareja posibilitando espacios ajenos a 

la rutina del cuidado, lo que genera un aumento en la 

calidad de vida(8).  

 

Dimensión espiritual de la CV  

La espiritualidad es una dimensión dinámica e 

inherente a la humanidad, mediante la cual las 

personas buscan un sentido. La espiritualidad tiene 

el poder de otorgar significado a la existencia al 

brindar apoyo y dirección durante momentos 

complicados. Aunque se reconoce su relevancia en 

los cuidados paliativos, la literatura ha prestado 

escasa atención al papel de la espiritualidad en los 

cuidadores familiares de pacientes que reciben 

cuidados paliativos(17). Se ha encontrado que la 

práctica espiritual diaria podría tener un efecto 

protector potencial contra el agotamiento en los 

cuidadores principales familiares. La religiosidad y 

la fe son recursos que algunos cuidadores utilizan 

para afrontar el dolor que implica cuidar a sus 

familiares que se encuentran bajo tratamiento 

paliativo. La complejidad del bienestar espiritual, 

que abarca aspectos como el sentido y la fe, puede 

tener un efecto significativo en la calidad de vida(17).  

A su vez, otro estudio encontró que la dimensión 

espiritual presenta una asociación con el impacto y 

la sobrecarga del cuidado(8), mientras que otro 

estudio demostró que la percepción de carga del 

cuidador se vio afectada positivamente por creencias 

religiosas en comparación con aquellos que no las 

tenían(13). Además, otro estudio reportó que los 

familiares con una mayor conexión espiritual 

experimentaron una menor carga al cuidar de sus 

seres queridos(17). Por otro lado, se descubrió que los 

cuidadores que eran practicantes religiosos eran más 

propensos a tener una percepción positiva de su 

papel(13).  

Se observa la necesidad de los cuidadores de 

encontrar sentido espiritual a la experiencia que 

están vivenciando(8). Las creencias religiosas 

actuarían como factor protector permitiendo mejorar 

la autoestima y las relaciones cercanas como ayudar 

a los cuidadores a hacer frente a la enfermedad de su 

ser querido(13). Así, la espiritualidad parecería ser 

factor que protege contra la carga emocional, 

especialmente en el caso de familiares de pacientes 

gravemente enfermos y aquellos que padecen 

enfermedades crónicas(17).
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Discusión 

 
Según los estudios revisados, se evidencia la 

necesidad de evaluación de la calidad de vida y las 

diferentes necesidades de los cuidadores 

familiares(20). La literatura expone que desempeñar 

el rol de cuidador principal de un familiar que se 

encuentra en cuidados paliativos, implica no solo 

cambios en la dinámica familiar y personal, sino que 

también afecta la estabilidad emocional y 

psicológica(8). Teniendo en cuenta la complejidad y 

la importancia del papel que desempeñan los 

cuidadores principales, se resalta la necesidad de 

tener mayor conocimiento sobre su preparación para 

el cuidado. Quedó demostrado que los sentimientos 

de preparación están relacionados con mayores 

niveles de esperanza y niveles más bajos de 

ansiedad. Estos hallazgos respaldan la idea de que 

los cuidadores familiares deberían recibir apoyo en 

el desempeño de sus tareas y la inclusión de un 

espacio dedicado a la preparación del rol del 

cuidador(16). A su vez, en la literatura se destaca la 

importancia de detectar el cansancio de los 

cuidadores debido a que la sobrecarga tiene un 

impacto directo en su calidad de vida(8). 

Respecto de la dimensión espiritual, los artículos 

mencionan que en la práctica clínica sigue siendo en 

gran medida ignorada y muy pocos pacientes reciben 

dicha atención. Los cuidadores familiares reportan 

niveles elevados de sufrimiento espiritual y 

necesidades insatisfechas, especialmente en el 

contexto de enfermedades que limitan la vida. A 

pesar de contar con pruebas empíricas sobre la 

importancia del apoyo espiritual en los cuidados 

paliativos, la espiritualidad continúa siendo pasada 

por alto por el sistema médico. Un enfoque 

interdisciplinario en el acompañamiento a los 

cuidadores familiares fomentaría el bienestar social 

de las familias y ayudaría a reducir la carga 

emocional y la angustia psicológica que 

experimentan(17). 

Para concluir, se puede afirmar que los 

cuidadores familiares sufren un deterioro en su 

calidad de vida debido a que sus dimensiones física, 

emocional, social y espiritual se ven negativamente 

afectadas. Esto se ve representado en sensaciones de 

sobrecarga, ansiedad, depresión, desesperanza, 

agotamiento, trastornos del sueño y estrés, entre 

otras. 
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