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Family caregiver: needs and experiences

Resumen

Introducción: el papel del cuidador es una experiencia úni-
ca y transformadora; al enfrentarse al cuidado, lo hace en un 
entorno desconocido y demandante de intervenciones que 
comprometen la vida del ser cuidado. Muchas veces se 
actúa sin tener preparación alguna, tan sólo con la presupo-
sición de que lo hecho es lo mejor. 

Objetivo: describir las necesidades y experiencias humanas 
de los cuidadores familiares de una institución oncológica 
pública de la Ciudad de México. 

Metodología: estudio cualitativo de corte interpretativo-feno-
menológico; el muestreo fue a conveniencia; se realizaron 
entrevistas semiestructuradas a seis cuidadores familiares; y 
la segmentación de los textos se efectuó mediante el progra-
ma Aquad 7. 

Resultados: se obtuvieron dos categorías. La primera fue las 
necesidades del cuidar/cuidado del cuidador familiar con su 
correspondiente subcategoría; la segunda categoría fue el cui-
dador familiar en el ambiente hospitalario con su subcategoría. 

Conclusiones: los cuidadores familiares son una necesidad 
real en las instituciones de salud, por lo que deben existir 
programas dirigidos a fortalecer su participación en el cuidado.

Palabras clave: Cuidadores; Cuidado; Enfermera; Pacientes; 
Neoplasias

Abstract

Introduction: The role of the caregiver is a unique and trans-
formative experience, when faced with care, it is performed 
in an environment, most of the time unknown and demanding 
of interventions that compromise the life of being cared for. 
In most of the times caregivers act without having any pre-
paration, only with the intuition that what they do is the best. 
They develop needs and experiences in relation to the expe-
rience learned with the person cared for. 

Objective: To describe the needs and human experiences of 
family caregivers of a public oncology institution in Mexico 
City. 

Methods: Qualitative study of interpretive-phenomenological 
cut. Sampling was at convenience. Semi-structured inter-
views were conducted with six family caregivers. The seg-
mentation of the texts was done through the Aquad 7 pro-
gram. 

Results: Two categories were obtained. The first was: “The 
needs of care of the family caregiver” with its correspondent 
subcategory. The second category was: “The family caregiver 
in the hospital environment” with its subcategory. 

Conclusions: The presence of family caregivers is a real 
need in health institutions, so there must be programs aimed 
at strengthening their participation in care.

Keywords: Caregivers; Care; Nursing; Patients; Neoplasms

Fecha de recepción: 26/03/2019
Fecha de aceptación: 30/09/2020
DOI: 10.24875/REIMSS.M20000004

http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.24875/REIMSS.M20000004&domain=pdf
mailto:joserivash%40gmail.com?subject=
http://revistaenfermeria.imss.gob.mx/
http://dx.doi.org/10.24875/REIMSS.M20000004


171

Rivas-Herrera JC, et al. Cuidador familiar: necesidades y experiencias

Introducción

En términos institucionales, el cuidado forma parte 
de la cotidianidad del entorno hospitalario, tan impor-
tante por su subjetividad que en la mayoría de las 
ocasiones puede pasar inadvertido, pero es de gran 
valor para el paciente vulnerable a las necesidades de 
cuidado, entre ellas las organizativas, de información, 
de apoyo y de reconocimiento social.1

En este sentido, el cuidado se relaciona metafísica-
mente con la vida al comprender, valorar y orientar la 
existencia, y a partir de éste emergen interrogantes 
como: “¿hacia dónde voy?, ¿cómo me valoro?, ¿existo?, 
¿qué hago aquí?”. Son acciones que componen la vida 
y, si bien algunas quedan fuera de las capacidades, de 
otras el individuo es el principial responsable.2 

Por tal razón, ser cuidador familiar (CF) es una expe-
riencia única y transformadora, que se conecta con el 
proceso de vida y exige compromiso para el manejo 
de ésta. La peculiaridad del cuidador para satisfacer 
las necesidades del paciente se conoce poco, dado 
que posiblemente en esta relación intervienen meca-
nismos de estima y aprecio, pero también un mejor 
cuidado a la persona enferma. 

Precisamente, es por ello que el papel de CF es una 
experiencia inesperada en la cual no siempre se tiene 
la preparación necesaria para asumir la responsabili-
dad de las actividades que requiere la persona aten-
dida. Diversos autores3,4,5 definen al cuidador como el 
individuo que se halla siempre cerca del paciente, con 
vínculo familiar o no, encargado de tomar decisiones, 
supervisar y colaborar en las actividades de la vida 
diaria para compensar la disfunción existente produ-
cida por la enfermedad o apoyar al paciente cuidado, 
y es quien desempeña una función primordial en el 
tratamiento y su recuperación.

Para un CF, asumir el cuidado de una persona 
enferma en casa o el hospital y tomar decisiones rela-
cionadas con el estado de salud del enfermo le puede 
provocar angustia, estrés, ansiedad, entre otras altera-
ciones, de tipo psíquico y físico, lo que las publicacio-
nes especializadas identifican como síndrome de 
sobrecarga del cuidador.6 Es importante mencionar 
que la enfermedad afecta al paciente y a la familia, y 
en especial a aquellos miembros que se autodesignan 
como cuidadores;7 en consecuencia, las intervencio-
nes institucionales deben dirigirse a ambos.

El proceso de cuidar/cuidado de un enfermo en una 
institución debe incluir a los miembros de la familia, en 
especial a quien asume la función de CF, sin perder 
de vista la interactividad y la integridad como eje 

central. Esta relación dirige los principios de enfermería 
de los cuales emerge, al valorar la cercanía del familiar 
como cuidador participativo en las tareas de cuidado. 
Bajo este paradigma, la enfermería juega un papel 
determinante al mejorar la práctica de los cuidadores, 
al proporcionarle capacitación y potenciar sus compe-
tencias y habilidades en colaboración con el equipo 
multidisciplinario. Desde este punto de vista, es un 
desafío ser un enfermero institucionalizado, ya que la 
realidad social exige una transformación en la práctica 
profesional con el objetivo de producir una nueva rela-
ción de conocimiento, una razón del saber, lo que da 
nombre a la acción de la institución de los autores. Por 
lo tanto, asumir la participación de enfermería como un 
regulador del cuidado, en el cual la transversalidad 
institucional confiere la autonomía de la propia pers-
pectiva dialéctica,8 contrarresta la hegemonía del 
conocimiento médico que lleva a considerar la enfer-
mería como un instrumento, o un medio del proceso 
de trabajo, reconocible porque las relaciones de poder 
institucionalizadas debilitan la capacidad propia de las 
enfermeras para enfrentar sus propios alcances en el 
área profesional. 

Por consiguiente, el objetivo de este trabajo fue des-
cribir las necesidades y experiencias humanas de cui-
dadores familiares de una unidad oncológica pública 
de la Ciudad de México, para aportar de ese modo 
conocimiento que ayude a plantear acciones de mejo-
ría institucional para estos pacientes.

Metodología

Se trata de un estudio incluido en el paradigma inter-
pretativo y sigue una metodología cualitativa de tipo 
fenomenológica porque aporta y describe la experien-
cia humana en forma de conductas, sentimientos, pen-
samientos y acciones desde el punto de vista de la 
realidad vivida y definida por los cuidadores.9 

Se designó el método fenomenológico porque per-
mite conocer y recoger los datos del fenómeno tal y 
como se presenta. Por lo tanto, como método de inves-
tigación, la fenomenología es una corriente filosófica 
con características trascendentales dado que describe 
el sentido de las cosas vividas.10 Como estrategia de 
investigación se utilizó la observación sistémica, con 
la intención de identificar las relaciones en el cuidado, 
los recursos disponibles y sobre todo la influencia del 
ambiente en ellas. Se seleccionó a seis cuidadores 
familiares, tres mujeres y tres hombres, sin importar el 
vínculo consanguíneo; sólo se les pidió para participar 
que su paciente tuviera más de un mes de internado. 
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A través de seis entrevistas semiestructuradas se 
procuró interpretar y analizar los hechos y los fenóme-
nos relacionados con el proceso de cuidar-cuidado del 
CF de pacientes adultos en el área de hospitalización. 
De forma previa, se les pidió su consentimiento para 
su participación y se les especificaron ampliamente los 
objetivos y la utilidad de la investigación para la labor 
de enfermería. Además, se les informó que se elabo-
rarían guías de cuidado para el cuidador familiar a 
partir de la información recogida, lo que representa la 
validación de la información que constituye uno de los 
componentes más importantes de la rigurosidad de la 
investigación cualitativa. 

Asimismo, se les comunicó la necesidad de grabar 
los testimonios para que no se perdiera ningún dato 
transcendente. Para favorecer un mayor desenvolvi-
miento, y no enfrentaran ningún tipo de presión por el 
cuidado de su paciente, los participantes se abordaron 
en las áreas de espera durante los horarios fuera de 
la hora de visita. Cada entrevista inició con una con-
versación introductoria para crear un ambiente de con-
fianza y comodidad, para lo cual se dejó hablar 
libremente y sin interrupciones a los entrevistados. De 
ese modo se promovieron diálogos extensos que 
expresaran su experiencia personal en su propio len-
guaje; de esta plática se sustrajeron códigos que se 
nombraron de forma figurada para proteger el anoni-
mato de los participantes. La duración de la entrevista 
fue mayor de una hora de forma ininterrumpida y el 
propio investigador la transcribió inmediatamente para 
garantizar la confiabilidad y credibilidad de los datos. 
Se incurrió en saturación porque se escuchaban ideas 
repetitivas que no aportaban nuevos datos al trabajo. 
El muestreo se realizó a conveniencia, para que el 
investigador tuviera accesibilidad y proximidad a los 
cuidadores familiares. 

Las preguntas formuladas fueron las siguientes:
– ¿Cómo percibe el cuidado que proporciona el perso-

nal de enfermería?
– Platíqueme, ¿qué hace usted cuando está aquí en el 

hospital?
– ¿Cómo ve la atención que proporciona el hospital?
– Cuénteme, ¿cómo es un día común cuando usted 

está en el hospital?
– ¿En qué ayuda en el cuidado de su familiar?
– ¿Qué personal del área de salud le agrada más?
– ¿Cómo lo tratan en el hospital?
– ¿Sabe cómo está organizado el hospital?
– ¿Qué comodidades le brinda el hospital?
– ¿Quiere añadir algo más?

Para el proceso de análisis, en primer lugar, se 
transcribieron las entrevistas de manera textual; des-
pués se extractó la información de forma manual para 
tomar en cuenta sólo la pertinente y relevante relacio-
nada con la temática de investigación. Una vez acota-
das las líneas temáticas nucleares se iniciaron los 
procesos de categorización y subcategorización, de tal 
forma que fuera posible identificar patrones fácilmente 
manejables. Se utilizó el programa Aquad 7 para la 
segmentación de textos y reestructuración de catego-
rías y subcategorías. En el análisis lingüístico se realizó 
la distinción entre emic y etic, que permite interpretar 
una realidad descrita al considerar la naturaleza de los 
términos en cuestión. El estudio preservó los principios 
bioéticos, así como los preceptos de la Declaración de 
Helsinki y el Reglamento de la Ley General de Salud 
de México en materia de investigación,11 que se refie-
ren a notificar el riesgo mínimo para los sujetos de 
estudio, al consentimiento informado, al anonimato y a 
la libertad de retirarse en cualquier momento del 
estudio.

Resultados y discusión

Como parte de la estrategia, para abordar al cuida-
dor familiar con un grado de estrés menor al habitual, 
las entrevistas se realizaron el domingo por la mañana, 
condición que permitió encontrar mayor sentido a los 
datos en el marco del planteamiento del problema. 

En un primer nivel de análisis se identificaron 184 
unidades de significado (códigos in vivo) que surgieron 
de manera múltiple e indeterminada en función de la 
aparición de puntos relevantes en las entrevistas. Esta 
codificación permitió revelar significados potenciales 
para el desarrollo y estructuración de las siguientes 
categorías. 

Al término del análisis se obtuvieron dos categorías 
con una subcategoría cada una.

Las necesidades del cuidar/cuidado del 
cuidador familiar

El CF, sin saberlo, magnifica el estrés acumulado; 
convivir día tras día en el hospital le produce cambios 
en la cotidianidad, que exterioriza como una experien-
cia propia en sufrimiento y dolor, lo que supone para 
él afectación en las esferas física, biológica y 
espiritual.

En ese sentido, el binomio enfermería-cuidador fami-
liar cuida y se debe cuidar, es decir, la enfermera 
realiza el cuidado como parte de su desempeño 
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profesional, y el CF lo hace como un deber moral y 
familiar. Ambos se preocupan por satisfacer las nece-
sidades del enfermo.12

Es necesario considerar esos dos aspectos en el 
proceso de cuidar/cuidado, es decir, satisfacer las 
necesidades básicas del enfermo como el descanso, 
la higiene, la alimentación, entre otros aspectos vincu-
lados con el bienestar, así como las necesidades pro-
pias del CF.

Las enfermeras deben preguntar acerca de las nece-
sidades y la alteración de los síntomas físicos a los 
cuidadores familiares y, de igual forma, se les debe 
alentar a conceder atención a cualquier cambio en su 
salud que complique su relación de cuidado, sin perder 
de vista que resolver y anticipar las necesidades y 
expectativas de sus seres queridos será difícil.13

El saber/no saber del seguimiento de la 
continuidad del proceso cuidar/cuidado

El proceso cuidar/cuidado en el ambiente hospitala-
rio es una acción interactiva, en la cual se mezclan los 
valores humanos y el conocimiento del individuo que 
cuida y el que es cuidado. Indudablemente, es conve-
niente mencionar que sólo en situaciones de cuidado 
tiene lugar esta experiencia. Es preciso entender que 
sólo ocurrirá una participación real del CF con su 
enfermo si conoce la forma en la que debe participar 
para proporcionar una continuidad del cuidado. En ese 
sentido, el CF pasa de ser un simple acompañante a 
ser el cuidador que da seguimiento y continuidad al 
cuidado hospitalario.14 Es esencial que el CF com-
prenda la utilidad y efectividad de las intervenciones 
de enfermería para que las asimile como respuesta a 
una necesidad de su paciente.15

 […] “En cuanto a la llegada al hospital hay incerti-
dumbre, cada vez que va uno cuando hay aplicación 
de quimioterapia pensamos si regresaremos com-
pletos, si se quedara; no habrá ninguna novedad […] 
Si saco los resultados de los estudios es incertidum-
bre porque uno está esperando los resultados con 
mucha angustia.” […] Persona 1
El acto de cuidar puede aprenderse, desaprenderse 

o reaprenderse, a pesar de ser único, particular y sin-
gular.16 Las creencias y prácticas populares de los 
cuidados profesionales muchas veces no se excluyen, 
aunque los espacios para los cuidados más complejos 
técnicamente personalizados son más reservados y 
ocurren en ambientes propios.17

En el proceso del aprendizaje se debe aprender a 
aprender.18 De acuerdo con lo anterior, el personal de 

enfermería debe construir el conocimiento del cuidar a 
través de la participación de los CF, a los que debe 
alentarse a intervenir en el cuidado del enfermo.

Los CF necesitan recibir las instrucciones claras y pre-
cisas de las enfermeras (¿qué hacer, cómo hacerlo y 
cuándo hacerlo?) cuando los requiera su paciente. Los 
procedimientos que para el personal de enfermería pue-
den ser habituales y fáciles, para el CF representan gran-
des retos que exigen gran compromiso y conocimiento.
 […] “Obviamente yo no puedo cuidar a mi tía como 

lo hace la enfermera […] ella sabe cómo hacerlo […] 
pero si me enseña, con gusto aprendo. De hecho, 
yo le ayudo mucho a las enfermeras, pero luego se 
me dificulta, por ejemplo cuando llevo a mi tía al 
baño, tengo miedo de lastimarla, no sé de dónde 
agarrarla […] por eso luego le pido ayuda a las en-
fermeras.” […] Persona 2
Por lo tanto, enseñar y aprender es un proceso dia-

lógico y activo en el cual el educador y el educando 
participan de manera activa. La enseñanza del cuidado 
no se limita sólo a explicar la forma de hacer las cosas; 
implica también comprender cuándo debe intervenirse. 
Se debe crecer como una persona de cuidado.

Infortunadamente, en las instituciones de salud 
actuales la capacitación del CF en tareas de cuidar/
cuidado recibe escasa atención. Esta última está más 
enfocada en fortalecer los conocimientos del personal 
de enfermería en la administración de medicamentos 
o práctica y participación en procedimientos invasivos, 
entre otros. La familia (concebida como cuidadora) 
tiene necesidad a su vez de cuidarse, desarrollar 
tareas, pasar por grados de desarrollo, tener sus con-
cepciones y prácticas de cuidado propios, sea en lo 
individual o en lo colectivo. Las personas, sanas o 
enfermas, tienen necesidades humanas básicas que 
deben atenderse, casi todas biológicas.

El cuidador familiar en el ambiente 
hospitalario 

Varios autores han estudiado ampliamente al CF en 
diferentes entornos,19,20,21 pero son escasos los artículos 
sobre su actividad dentro de los hospitales. Es común 
encontrar a los CF en las habitaciones en funciones de 
compañía y escucha, con disposición a ofrecer apoyo 
emocional y tranquilidad al enfermo, es decir, se esta-
blece una necesidad mutua. Sin embargo, al parecer no 
reciben mucha atención porque son casi invisibles para 
el sistema y, peor aún, en otros momentos su presencia 
incomoda a algún integrante del personal sanitario. No 
se repara en que son insustituibles, que el proceso de 
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cuidar/cuidado formal se complementa con su presen-
cia, que el vínculo, aunque parezca delgado e invisible, 
cada vez es de mayor necesidad para el buen funcio-
namiento de la organización sanitaria.

Es precisamente el CF una unidad de apoyo para el 
paciente, un elemento incluyente en el proceso de cui-
dado que mantiene un objetivo compartido para encon-
trar un estado de bienestar lo más óptimo posible. 
Desde esta perspectiva, el cuidado formal se potencia 
hasta la máxima calidad por alcanzar una humaniza-
ción al considerar al CF parte del proceso.

En este sentido, desarrollar sistemas que incluyan a 
los familiares cuidadores es una necesidad institucio-
nal, que acorta de modo inicial los tiempos de hospi-
talización porque, en el caso de los adultos mayores, 
preferirían mantenerse el mayor tiempo en casa y por 
tanto disminuirían los costos de los servicios de salud.22

La aprobación de la presencia del 
cuidador familiar

Los cuidadores familiares conforman un grupo de 
personas integrado en su mayoría por mujeres,23,24 
miembros consanguíneos cercanos a la familia o, en 
ocasiones, individuos que pertenecen al entorno más 
cercano del paciente (amigos, vecinos, compañeros de 
trabajo); su función es la del cuidar/cuidado en el hogar 
y la institución sanitaria; en general, son las caracte-
rísticas que distinguen al sistema de cuidado informal 
latino-mediterráneo.25

Son tantas las tareas de cuidar/cuidado que se rea-
lizan en los hogares que resulta difícil cuantificar el 
alcance de esta actividad. Sin embargo, es indudable 
que su presencia en las instituciones de salud magni-
fica el cuidado prestado por el personal profesional. 
Son los principales proveedores de apoyo esencial 
para los enfermos (emocional, afectivo, empático, espi-
ritual, etc.). 

El CF es un elemento esencial en la humanización 
del cuidado formal realizado en los hospitales: tener 
contacto con el paciente a través del tacto, tomarlo de 
la mano, darle una palmadita en los hombros, una 
caricia o un beso son acciones que le transmiten segu-
ridad y confianza. 

Es difícil imaginar a un CF que no utilice estos ins-
trumentos como forma para mantener un vínculo afec-
tivo que fortalezca emocionalmente a su enfermo. 
Algunas veces, la situación de dependencia en los 
pacientes llega de manera repentina, mientras que en 
otras, al experimentar la jornada diaria de un hospital, 
se observa cómo la enfermedad reduce las funciones 

corporales del paciente; su presencia se torna 
necesaria para el apoyo de los cuidados generales 
básicos, como la movilización, el baño, la alimenta-
ción, entre otros.
  […] “En general sí ayudamos, favorecemos la me-

joría del paciente en el área de hospitalización, ya 
que los mantenemos tranquilos, facilitamos el auxilio 
en la orientación en tiempo, espacio y persona. Ade-
más, ayudamos a contener situaciones de depresión 
o de ansiedad en nuestros pacientes al compartir 
con ellos su enfermedad.” […] Persona 3
El proceso de cuidar/cuidado ofrecido en los hospi-

tales puede transitar de la invisibilidad a la visibilidad, 
cuando la atención traspasa el umbral orgánico bioló-
gico; entonces, se ofrece comodidad, se crea un 
ambiente de solidaridad, en el cual la empatía posibilita 
un mayor acercamiento a la intimidad vivida.

Con frecuencia, el CF manifiesta un sentimiento de 
compasión hacia el paciente al sentir la enfermedad de 
forma intrínseca. Se trata de salir de su propio círculo 
y entrar al círculo del otro, para sufrir, caminar y cons-
truir una vida en sinergia con él.26 Aunado a esto, para 
la estructura hospitalaria son un recurso básico.
  […] “Yo creo que somos necesarios con el paciente 

hospitalizado, debe estar un cuidador familiar las 24 
horas. A veces los pacientes s. necesitan de apoyo 
de nosotros porque la enfermera no puede estar ahí 
constantemente las 24 horas con él. Entonces es 
importante que esté y sí se debería normativizar o 
estandarizar nuestra presencia en los hospitales.” 
[…] Persona 4
En la hospitalización, durante el proceso de cuidar/

cuidado enseñado por la enfermera al CF, se puede 
aplicar el principio de la familia en la conversación 
familiar,27 según el cual cada palabra utilizada no indica 
nada externo, sino que es un elemento en el flujo de 
coordinaciones de acciones y emociones que toman 
lugar en la convivencia en el lenguaje. Estas condicio-
nes del hacer y el emocionar observadas en la coexis-
tencia son las que constituyen el significado de las 
palabras.

El CF y la enfermera se interrelacionan mediante el 
lenguaje, dinamizan las actividades emprendidas con 
el enfermo y se complementan de manera conjunta al 
conversar sobre la profundidad de los papeles en rela-
ción con el individuo cuidado. Se produce la uniduali-
dad enfermera-cuidador familiar, al relacionarse la 
autonomía y la interdependencia, una entidad que se 
forma por la preocupación especial de que el paciente 
reciba un cuidado humanizado.28
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  […] “Es importante para los pacientes que sigamos 
las instrucciones de cómo cuidarlos cuando la en-
fermera no está; por ejemplo, sabemos cómo ma-
nejar una bolsa de colostomía cuando se llena, 
cómo se vacía, se limpia y se vuelve a colocar.” […] 
Persona 5
De la misma manera, los pacientes solicitan la pre-

sencia permanente de los cuidadores familiares, aun-
que éstos pueden tener diversas responsabilidades 
diarias; la disposición de ofrecer apoyo y ánimo y cola-
borar con el personal de enfermería y médico varía 
ampliamente de acuerdo con la situación particular. 
Esta colaboración siempre está presente.
 […] “También el paciente se apoya mucho en noso-

tros para poder tomar alguna decisión. Les damos 
apoyo no solamente físico, sino también emocional. 
El rol que juega el cuidador familiar es un papel im-
portante, es de gran aprecio tanto para el paciente 
como para la enfermería.” […] Persona 6
El cuidado es un fenómeno existencial, relacional y 

contextual. Existencial porque forma parte del ser, al 
que le confiere la condición de humanidad, dotado de 
racionalidad, cognición, intuición y espiritualidad. Es 
relacional porque ocurre en estrecho nexo con el otro, 
en la coexistencia con otros seres y la convivencia. Y 
es contextual porque asume variaciones en el tiempo 
y el espacio, intensidades y variadas maneras de 
expresar el cuidado de acuerdo con su medio.29

Conclusiones

El cuidador familiar no está exento de necesidades 
para cumplir con su tarea de cuidado en la institución; 
su principal preocupación es saber cómo participar de 
manera idónea en el proceso de cuidado de su enfermo, 
para lo cual debe ser reconocido como un potencial 
colaborador de las tareas de cuidado en el hospital. La 
enfermera debe instruirlo o entrenarlo para que forme 
parte del cuidado institucional. 

Desde luego, el personal de enfermería debe hacer 
una minuciosa valoración de las capacidades del CF 
para incorporarlo de forma paulatina al cuidado del 
familiar enfermo. El acto de cuidar exige compromiso 
y asertividad de la persona asignada para este medio 
y es necesario que existan programas institucionales 
dirigidos a fortalecer esta actividad. Es habitual 
que el cuidador familiar actúe de modo intuitivo 
en situaciones específicas, siempre considerando que 
debe tener atributos no sólo aprendidos de su 
experiencia.
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