
Resumen

EN EL MUNDO, cada día hay mayor número de 
personas que enferman de cáncer, siendo esta 
una enfermedad crónica y degenerativa que en 
nuestro país actualmente se sigue diagnostican-

do en etapas avanzadas y por ende esta  población, va per-
diendo independencia, teniendo cada vez más la necesidad 
de ser cuidada. Este cuidado que normalmente brinda un 
miembro de la familia, suele ser agotador y desgastante 
para él, tanto física y emocionalmente, por lo que conside-
ramos importante realizar el presente trabajo.
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Abstract
In the world, every day there are more people who become ill 
with cancer, and this is a chronic degenerative disease in our 
country today is still diagnosed in advanced stages and thus this 
population is losing independence, increasingly have the need to 
be careful. This normally provides a caring family member, of-
ten tiring and exhausting for him, both physically and emotion-
ally, by what we consider important to make this work.
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Introducción
Por lo general, las repercusiones en las relaciones per-
sonales que tiene el cáncer, se centran en las conse-
cuencias que  se provocan en los enfermos. Esta situa-
ción, no debe minimizar las repercusiones que se tiene 
en las personas que rodean al paciente de cáncer y en 
particular en la atención reflexiva de las formas en que 
se afecta al “cuidador primario” o “principal” de estos 
enfermos. La relevancia de este interés analítico parte 
de una atención ideal para las personas (cuidadores 
primarios) que cuidan a estos pacientes, y que debe-
rían estar apoyados por un equipo de profesionales 
como lo menciona Austrich (2006)(1) por, personal 
médico, psiquiatras, psicólogos, enfermeras, nutriólo-
gos, fisioterapeutas y trabajadores sociales. Cosa que 
como es comprensible de principio no ocurre en la 
mayoría de los casos de esta manera. 

Uribe (2006)(2) refiere: el cuidado diario y a largo 
plazo de un familiar enfermo, así se asuma de manera 
voluntaria y con cariño, conlleva a riesgos para la salud 
de las personas que lo realizan, principalmente si toda 
la responsabilidad recae sobre una sola persona.

Por tanto, la gran función que desempeña el cuida-
dor principal en estos pacientes puede ocasionarles 
problemas de salud no solo de tipo físico sino tam-
bién de tipo mental. 

La hipótesis de reflexión consiste en: como afirma 
Uribe (2006), si la persona que cuida no goza de 
bienestar físico y mental no puede dar una atención 
de buena calidad.(1) 
 

Desarrollo 
El cáncer se define como una multiplicación des-
rregulada de las células, con la consecuencia de un 
incremento anormal en el número de las mismas en 
órganos particulares, en estadios iniciales, que pos-
teriormente puede llegar a diseminarse afectando el 
funcionamiento normal del organismo. (3)

Actualmente en el mundo hay aproximadamente 20 
millones de personas vivas que sufren algún tipo de 

cáncer. Para el 2020 probablemente habrá más de 30 
millones a nivel mundial. (4) Lo cual puede consi-
derarse en estricto sentido como un problema de 
salud pública que ha aumentado de manera acelera-
da en las últimas décadas, en morbi-mortalidad en la 
mayoría de los países del mundo. 

Es alarmante el gran número de personas y, las que 
cada año se seguirán agregando a sufrir por causa de 
esta enfermedad llamada cáncer, a la cual muchas de 
ellas y otras no enfermas perciben como una enfer-
medad física, social y psicológicamente aplastante.

En este sentido  vale la pena recordar que el cáncer es 
una enfermedad que no distingue razas, niveles socio-
económicos, culturales o religiones. (5) Por ello es im-
portante comprender que en la amplitud de la existen-
cia de esta enfermedad se afecta la vida no solo de quien 
la padece de manera directa sino también la del equipo 
médico tratante, la de  la familia (cuidador primario), y 
de manera inmediata la del cuidador primario.

Los cuidadores primarios ocupan un lugar esencial 
en la atención de estos enfermos, absorbiendo la 
carga principal de los cuidados. Sin embargo y pa-
radójicamente a las repercusiones negativas que se 
tienen tanto en la atención de los enfermos de cán-
cer como en las del deterioro de las redes sociales 
primarias, las publicaciones centradas en esta figura 
son pocas. En la literatura se describe el “síndrome 
del cuidador primario”, fenómeno relacionado direc-
tamente con la sobrecarga que, a nivel físico como 
emocional, pueden padecer quienes ocupan este 
desgastante papel. Se insiste en los textos especia-
lizados en la necesidad de atender el cuidado que 
el cuidador requiere para que éste pueda soportar 
el sobreesfuerzo que tiene que realizar durante un 
tiempo prolongado en el cuidado diario y constante 
del enfermo, ya que existe el riesgo de que este per-
sonaje se convierta en un enfermo secundario. (6)

Tras el diagnóstico de una discapacidad severa o de 
una enfermedad crónica, o potencialmente mortal 
(como lo es el cáncer), suele modificarse significati-
vamente la dinámica familiar, pues gran parte de la 
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atención y la energía se dirigen hacia el cuidado del 
enfermo. Acorde con las costumbres mexicanas, es 
común observar que sea alguien de la familia quien 
se convierta en el apoyo principal de la persona en-
ferma, es decir, en su cuidador principal. (7) 

En este sentido es importante tener presente que los 
cuidadores constituyen una pieza clave en la triada 
terapéutica “equipo sanitario- enfermo-cuidador 
primario” si la asistencia se lleva a cabo en el servicio 
de un hospital, pero lo son todavía más si la misma se 
realiza en el domicilio del propio enfermo. (8)

Sin embargo, es frecuente que los profesionales de 
salud dirijan su atención y recursos al manejo de las 
enfermedades del paciente, sin tener en cuenta el 
contexto familiar donde se generan un sinnúmero 
de cambios, algunos nocivos para la salud de quie-
nes desempeñan las funciones de cuidadores. (9) 

Cuidador Primario 
Astudillo, et. al. (2008)(10), definen al cuidador 
primario, como: la persona que atiende en primera 
instancia las necesidades físicas y emocionales de 
un enfermo: papel que por lo general lo juegan el/
la esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien 
que es significativo para el paciente. Es el que tiene 
la delicada tarea de poner en marcha la solidaridad 
con el que sufre y el que más pronto comprende que 
no puede quedarse con los brazos cruzados ante la 
dura realidad que afecta a su familiar o amigo. Su tra-
bajo adquiere una gran relevancia para el grupo que 
atiende y rodea al enfermo conforme progresa la en-
fermedad, no sólo por la atención directa al paciente, 
sino también por su papel en la reorganización, man-
tenimiento y cohesión de la familia.
	
Por su parte Armstrong (2005)(11) plantea,  el cui-
dador primario asume la responsabilidad total del pa-
ciente ayudándole a realizar todas las actividades que 
éste por sí mismo no puede llevar a cabo; en este rol 
es común que el cuidador sea un miembro de la red 
social inmediata (familiar, amigo  o incluso vecino), y 
que, por lo general, no recibe ayuda económica ni ca-
pacitación previa para la atención del enfermo. 

Según la literatura especializada el perfil del cuidador 
principal es el de una mujer, casada, con una edad 
media de 56 a 67 años. El parentesco con el paciente 
más frecuente es de cónyuge e hijo/a. 

Por otro lado, las investigaciones realizadas en Euro-
pa y Norteamérica en torno al perfil demográfico y 
psicosocial e impacto de esta situación han sido en 
cuidadores de pacientes con algún tipo de demencia, 
trastornos de tipo psiquiátrico, cáncer, HIV y adultos 
mayores. En este sentido  Armstrong, (2005)(10) 
señala algunas de las características demográficas de 
los cuidadores informales descritos en la literatura: 
en su gran mayoría lo constituyen mujeres (83.6%); 
destacando las amas de casa (44.25%), que van de 
los 45 a los 65 años de edad, un importante sector 
los constituyen individuos sin estudios (17.1%) y 
con parentesco directo con la persona cuidada. Estos 
datos confirman que la gran mayoría son individuos 
que no reciben ayuda de otras personas (53.7%), 
gran parte de los cuidadores comparten el domicilio 
con el enfermo y prestan ayuda diaria, en la mayoría 
de los casos sin remuneración. 

Así mismo, en esta misma línea Bátiz (2008)(12) 
asegura, muchos de los cuidadores,  no reciben ayu-
da de ninguna otra persona en las funciones que 
realiza, ni siquiera de familiares  cercanos. Al mismo 
tiempo señala, en algunas ocasiones, los cuidadores 
son quienes rechazan todo tipo de colaboración. 
Afirma  en algunas ocasiones lo hacen convencidos 
de que como ellos, nadie más va a soportar tan dura 
carga. Los cuidadores, refieren haber renunciado a 
su propio bienestar,  no desean que nadie más arras-
tre este sacrificio, ni que el enfermo con el que han 
creado un vínculo de interdependencia,  sea motivo 
de rechazo para otras personas.

Torres (2007)(13)  por su parte sustenta; la tarea 
de cuidar a un enfermo comprende a menudo la 
aparición de una amplia variedad de problemas de 
orden: físico, psíquico y sociofamiliar, los cuales ori-
ginan un auténtico síndrome que es necesario co-
nocer y diagnosticar tempranamente para prevenir 
su agravamiento. En este proceso hay otros factores 
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que pueden influir en la salud del cuidador y pue-
den afectarlo; entre otros, habrán de considerarse 
su edad, género, parentesco, tiempo de dedicación 
y otras cargas familiares, elementos que han demos-
trado influir en la aparición del síndrome.

Síndrome de Desgaste
del Cuidador Primario

El síndrome del cuidador primario suele estar provo-
cado por la dificultad que entraña para el cuidador el 
cambio radical de su modo de vida y el desgaste que 
provoca ver como un ser querido va perdiendo pro-
gresivamente sus facultades físicas y psíquicas; pasan-
do, conforme avanza el curso de la enfermedad, de ser 
un mero supervisor de las actividades del paciente al 
que le procura los cuidados más básicos. (14) 

Maslach y Jackson (1996)(15), en su teoría del estrés 
en cuidadores primarios,  lo caracterizaron como un 
síndrome de agotamiento emocional, con desper-
sonalización y baja realización personal, que puede 
ocurrir entre individuos que trabajan con personas 
con necesidades de suma atención. La descripción 
del síndrome se refiere a un primer aspecto definido 
como desgaste, pérdida de energía, agotamiento y 
fatiga o como una combinación de ellos. El segundo 
aspecto, la despersonalización, un cambio negativo 
en las actitudes hacia otras personas, que podrían 
corresponder a los beneficiarios del propio trabajo. 
Si bien la despersonalización en niveles moderados 
sería una respuesta adaptativa a esta misma respues-
ta, en grado excesivo demostraría sentimientos pato-
lógicos expresados en insensibilidad hacia los otros. 
El tercer componente en estas reflexiones es el senti-
miento de falta de realización personal, donde surge 
una serie de respuestas negativas hacia uno mismo 
y a su trabajo, típicas de depresión, autoestima baja, 
aumento de la irritabilidad, aislamiento profesional, 
bajo rendimiento, escasa tolerancia a tensiones, pér-
dida de la motivación hacia el trabajo.

Para Zambrano y cols. las características más pre-
valentes  del síndrome del cuidador primario son: 
trastornos en el patrón de sueño, irritabilidad, altos 
niveles de ansiedad, reacción exagerada a las crí-

ticas, dificultad en las relaciones interpersonales, 
sentimientos de desesperanza la mayor parte del 
tiempo, resentimiento hacia la persona que cuida, 
pensamientos de suicidio o de abandono, frecuentes 
dolores de cabeza o de espalda, pérdida de energía, 
sensación de cansancio, y aislamiento. (16)  

Por lo cual este síndrome constituye una situación 
estresante con peligro de desbordar y agotar los re-
cursos y repercutir en la salud física del cuidador, y 
su estado de ánimo. (7,8)

Características Físicas 
 Según la literatura; hacerse cargo de una persona de-
pendiente durante largos periodos de tiempo puede 
desencadenar problemas de salud en el cuidador ya 
que, cuando está sobrecargado, comienza a notar al-
teraciones en todos los aspectos de su vida. Entre las 
alteraciones físicas se encuentran el cansancio, dolor 
de cabeza, dispepsia, vértigo, dificultades para dor-
mir y dolores articulares. 

De estos síntomas físicos tiene particular relevancia 
la calidad del sueño que puede tener efectos nocivos 
sobre la salud. Chang y cols. (2007)(17),  realizaron 
un estudio donde concluyen que la calidad del sue-
ño puede tener un impacto sobre varios aspectos de 
la calidad de vida de los cuidadores y que la ayuda 
al mejoramiento del sueño, brinda  capacidad para 
atender a los pacientes y así mismos.

Dentro de las repercusiones en el terreno físico de 
los cuidadores primarios  es conveniente recuperar 
los resultados de un estudio realizado por Morales y 
cols. (2000), en su estudio con 26 personas someti-
das al juego de roles de esta naturaleza cuyo objetivo 
era analizar la repercusión que tiene la atención a en-
fermos crónicos, incapacitados, sobre la salud de los 
cuidadores primarios, encontraron que las principales 
patologías físicas que surgieron en el cuidador tras su 
proceso de cuidado y que manifestaron durante la en-
trevista fueron:  cardiopatía en 1, cefalea en 3, cervical-
gia en 1, y 14 reconocieron la lumbalgia como conse-
cuencia de su tarea. Uno no refieren patología alguna 
visiblemente manifestada. En este trabajo se acepta el 
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uso de antidepresivos, AINEs,. Asimismo el 77% pre-
sentaban problemas para dormir. En estos casos los 
somníferos eran consumidos por 50%. (18)  

Características Emocionales
En el mismo estudio de Morales y cols. encontra-
ron que el cuidador primario está sometido a un 
estrés importante, en su labor demostrando la pre-
sencia de depresión y ansiedad a través de la escala 
de Ansiedad/Depresión de Goldberg. Estos inves-
tigadores detectaron en los cuidadores: ansiedad 
en el 60% de los sujetos investigados y depresión 
en el 32%, por medio de esta escala. (17)  

 Por su parte Dueñas y cols., en el 2006, desarrollaron 
un estudio donde el objetivo fue describir la preva-
lencia del síndrome del cuidador  y las características 
psicosociales de los cuidadores,  estudiaron a 102 cui-
dadores y encontraron que, de acuerdo a la escala de 
Golberg, 87 (85.2%) de los cuidadores presentaban 
ansiedad y 83 (81.3%) depresión. En la evaluación de 
la escala de Zarit, hubo 48 cuidadores con el síndrome 
del cuidador, de estos el 96% presentaron ansiedad, y 
el 100 % depresión. Estos autores concluyen que es 
importante anotar que la depresión y la ansiedad son 
entidades subdiagnosticadas en los cuidadores. La de-
presión y la ansiedad  <<ocultas>> hacen que cuidado-
res no asistan a tiempo a los servicios de salud; en con-
secuencia, estos trastornos se vuelven crónicos. (8) 

Los resultados de estos estudios, confirman el con-
cepto que los cuidadores constituyen una población 
en riesgo de sufrir enfermedades psíquicas y físicas.

Además de lo anterior la pérdida  de autoestima y 
desgaste emocional así como otros síntomas psíqui-
cos se producen básicamente por:

a) la transferencia afectiva de los problemas del 
enfermo hacia quienes lo atienden
b) la repetición de las     situaciones conflictivas 
c) la imposibilidad de dar de sí mismo de forma 
continua que puede llegar a incapacitarle seria-
mente para realizar actividades funcionales en 
relación a sus semejantes y a su entorno. (20)

También es necesario indicar que “la carga” es un con-
cepto central en el estudio de las consecuencias que 
sufre o padece el cuidador cuando  atiende a enfermos 
con padecimientos terminales o crónico-degenerati-
vos. Desde su aparición en la literatura médica, el 
término “carga”, es concebido como un sinónimo de 
“obligación” o “deber” y ha sido profundamente em-
pleado especialmente en la investigación gerontológi-
ca o en la investigación sobre el proceso de cuidado de 
pacientes, como parte de los efectos sobre el cuidador. 
Así, el sentimiento de carga del cuidador es un factor 
trascendental en la utilización de servicios de salud y 
en la calidad de vida de los cuidadores. (14)

 Este concepto (carga) es tomado del ingles burden, que 
se ha traducido libremente como “estar quemado” origi-
nalmente fue descrito por Freudenberguer, e indica ago-
tamiento mental y ansiedad frente al cuidado. También 
esta relacionado con dificultades en la salud física, debido 
a una acumulación de estresores frente a los que el cuida-
dor se encuentra desprovisto de estrategias adecuadas de 
afrontamiento para adaptarse a la situación. (15)

Romero 2008 (5) plantea; resulta claro que la alta inci-
dencia de estos factores de sobrecarga en los cuidadores 
puede llevar a las familias a comprometer los cuidados 
prácticos del enfermo y la claudicación, lo que se trans-
formará en una mayor demanda de los servicios sanita-
rios y una peor atención de calidad hacia los pacientes. 

Por ello, es importante la intervención del equipo de 
salud en el descubrimiento temprano y el manejo 
precoz de los cuidadores cuya sobrecarga es sufi-
ciente para limitar su desarrollo personal. (8)

Evaluación del Desgaste
En el abordaje clínico del paciente, se tiende a dejar 
de lado las consecuencias que este proceso tiene 
para la familia.  Sin embargo no podemos dejar de 
observar que la respuesta adaptativa de la familia al 
problema de salud es un factor que incide positi-
vamente en el curso de la enfermedad. Es por ello 
que la evaluación de necesidades particulares del 
paciente y del resto de los miembros del núcleo fa-
miliar se convierte en una tarea esencial; sobretodo 
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es necesario centra los esfuerzos comprensivos en el 
miembro que más necesita ayuda, como lo es, el cui-
dador primario, quien participa no sólo del cuidado 
sino que tiene la capacidad de detectar síntomas y el 
estado general del paciente . (17)

Conocer a priori qué cuidadores se encuentran en 
mayor situación de riesgo posibilitaría establecer de 
forma prioritaria intervenciones preventivas a los 
cuidadores más necesitados, el establecimiento de 
medidas de alivio . Existen diversos instrumentos para 
evaluar el estado físico y  emocional de los cuidadores, 
entre los cuales se encuentran los siguientes:

Entrevista de Carga del Cuidador ( Zarit ):es una 
prueba psicométrica de calificación objetiva com-
puesta por 22 ítems, que evalúa la presencia o ausen-
cia de éste, y mediante el análisis por cada uno de sus 
factores se pueden determinar las cualidades de la 
carga presente en el cuidador. (15 )

La Escala de Ansiedad y Depresión Hospitalaria 
(HAD): Es una escala utilizada como escreening de tras-
tornos psiquiátricos y como instrumento diagnóstico, 
fue desarrollada para identificar y cuantificar ansiedad 
y depresión. Es autoaplicada, consta de 14 ítems, de los 
cuales 7 miden depresión y 7 ansiedad. Ha demostrado 
tener adecuadas propiedades psicométricas. (21)

El Cuestionario de Calidad de Vida (CCV): Este 
cuestionario evalúa la satisfacción del individuo en 
cuatro dimensiones: Apoyo Social (9 ítems), Satis-
facción General (13 ítems), Bienestar Físico/Psico-
lógico (7 ítems) y Distensión laboral/ Tiempo libre 
(6 ítems);  Se trata de una buena herramienta para 
evaluar la calidad de vida y ofrece una adecuada fia-
bilidad, validez, así como razonable sensibilidad al 
cambio. Sus adecuadas  cualidades psicométricas 
le legitiman como un instrumento genérico para 
evaluar la subjetiva calidad de vida en poblaciones 
tanto sanas, útil principalmente en tres áreas: dis-
criminación, evaluación y predicció. (22)
	
 El APGAR familiar (APGAR): Es un instrumento 
que sirve para explorar el impacto de la función fa-

miliar en la salud de sus miembros y para conocer 
hasta que punto la familia y su comportamiento 
frente a la salud y a la atención sanitaria puede con-
siderarse un recurso para sus integrantes, o si por el 
contrario influye empeorando la situación. Las áreas 
que se evalúan son cinco: adaptabilidad, relación o 
asociación, crecimiento, afecto y resolución.  (23)

Cabe mencionar que estos instrumentos han sido 
poco utilizados en población oncológica, valdría 
la pena  en un futuro poder hacer uso de ellos en 
esta población, para lo cual seria necesario en pri-
mera instancia la estandarización y validación de 
estas escalas en nuestro país. 

Alternativas de Manejo Psicooncológico 
El cuidador requiere de apoyo social, el cual debe 
ser proporcionado por la familia o las instituciones 
de salud, entre otros. De igual manera, el cuidador 
requiere planificar su asistencia y cuidados al enfer-
mo dejando un tiempo para sí mismo, estableciendo 
límites en el desempeño de su tarea, delegando fun-
ciones en otros miembros de la familia o en amigos, 
dejando de lado su papel de persona indispensable 
o de que nadie más podrá hacer las cosas mejor que 
ella, y sobre todo recordando que eso no quiere de-
cir que ame menos al enfermo. (12)

Astudillo y Mendinueta , sugieren, el cuidador pri-
mario debe dejarse ayudar y procurar distribuir el 
trabajo en forma más equitativa y aceptar relevos 
para su descanso y pedir a los familiares, amigos o ve-
cinos que le hayan manifestado alguna vez su deseo 
de apoyarle, que le sustituyan para poder descansar 
o cambiar de actividad y tener tiempo para sí mismo, 
a fin de evitar el agotamiento emocional. Dar un pa-
seo, distraerse, leer un libro, ir a comer con un amigo,  
hacerse un regalo,  etcétera, son formas muy eficaces 
para combatir el estrés del cuidador. Tiene, sobre 
todo, que procurar seguir haciendo su vida normal. 
Es saludable que mantenga su círculo de amigos y 
que pueda contar con una persona de confianza para 
hablar abiertamente sobre sus sentimientos y encon-
trar una salida a sus preocupaciones. (10) También 
es una buena opción ponerse en contacto con otras 
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personas que se encuentran en la misma situación 
para intercambiar impresiones. 

Siguiendo en la misma línea de estos autores, entre 
otros puntos sugieren al cuidador primario un tiem-
po para sí mismo, donde puedan cambiar de activi-
dad, como alternativa de manejo para combatir la 
carga que se pudiera estar generando, de acuerdo a 
la literatura la “terapia del arte” podría ser una opción 
a desarrollar durante este tiempo.

Zenil  y cols. (2007) (24),  retoman el concepto “tera-
pia del arte” como la rehabilitación de enfermedades 
psíquicas o motoras a través de instrumentos artísticos 
utilizando la expresión artística como recurso terapéu-
tico. Es decir, se plantea la posibilidad de que la perso-
na al: pintar, esculpir, cantar, escribir, bailar, actuar, etc., 
obtenga beneficios tales como: la expresión de su pro-
blemática interna, la reducción de su tensión, el reco-
nocimiento, manejo y control de sus emociones. 

La Terapia del Arte como herramienta psicotera-
péutica, es relativamente nueva,  tiene grandes be-
neficios a nivel emocional, cognitivo, espiritual. El 
carácter paliativo de esta terapia radica en el hecho 
de que ante las peores circunstancias de la vida in-
dividual o social, el arte es la forma de no resignarse, 
de no dejarse en el abandono, más aún, es la forma 
de  transformar creativamente, lo mas terrible de la 
realidad en formas bellas, en oportunidades de cre-
cimiento y en circunstancias llenas de sentido.

Continuando con las alternativas de manejo,  el ma-
nual de soporte para cuidadores elaborado por el 
Social Work Service de Estados Unidos, recomien-
da a los cuidadores cinco estrategias con el fin de 
mejorar su control sobre la situación en la que van a 
proporcionar, o están ya proporcionando cuidados. 
Estas estrategias son: 1) Fijarse objetivos y expecta-
tivas realistas; 2) Establecer sus propios límites; 3) 
Pedir y aceptar ayuda; 4) Cuidar de sí mismos; y 5) 
Implicar en el cuidado a otras personas. (7) 

Reconocer social e institucionalmente a los cuidado-
res es un deber que no puede eludir nadie, ni la socie-

dad, ni las instituciones responsables de los ciudada-
nos enfermos, de los ancianos, de todas esas personas 
que no se valen por sí mismas. Pero el deber no puede 
limitarse a reconocer, sino a dar soluciones al cuidado 
de los cuidadores, ya que cuidando a los cuidadores 
cuidaremos mejor a los enfermos. La ayuda que les 
podemos aportar entre todos es nuestro apoyo valo-
rando su trabajo, formándoles para que se sientan se-
guros realizando su invaluable tarea.  (13)
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