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RESUMEN 

Introducción: Las enfermedades crónicas no trasmisibles, en la mayoría de los casos, 

generan dependencia y requieren de un cuidador, al asumir el rol, el cuidador familiar 

experimenta sobrecarga que afecta su calidad de vida. Es necesario identificar las 

necesidades de los cuidadores para establecer estrategias de apoyo a este grupo de personas.  

Objetivo: Identificar en la literatura las necesidades de los cuidadores de personas con 

enfermedades crónicas que sirvan de apoyo a la adopción del rol, calidad de vida, apoyo 

social y sobrecarga del cuidador.  

Métodos: Se realizó una revisión de alcance con la metodología de Arksey y O’Malley en 

las bases de datos Web of science, SCOPUS, Proquest, OVID, Science direct, Medline, 

CINAHL, en idioma inglés, español y portugués, limitada al período 2011-2022. Se 

emplearon las palabras clave “Caregivers”, “informal caregivers”, “family caregivers”, 

“nurse”, “nursing”, “need”, “quality of life”, “support”, “overload”, “qualitative research”. 

Se tuvieron en cuenta los criterios de inclusión: artículos cualitativos en texto completo 

sobre cuidadores de personas con enfermedades crónicas no trasmisibles, mayores de 18 

años, con puntaje mayor o igual a 8 según el CASPe. Se empleó el análisis temático.  

Conclusiones: La revisión permitió reconocer las necesidades de los cuidadores, que son 

bastantes amplias, debido a la falta de apoyo, ayuda y abandono por parte de la sociedad y 
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del Estado. Es necesario continuar con el abordaje de estas temáticas que contribuyan a la 

implementación de políticas públicas y de estrategias de soporte del cuidador de personas 

en situación de cronicidad. 

Palabras clave: cuidadores; enfermería; investigación cualitativa; calidad de vida; apoyo 

social; carga del cuidador. 

 

ABSTRACT 

Introduction: Chronic noncommunicable diseases, in most cases, generate dependence and 

require a caregiver; upon assuming such role, the family caregiver experiences overload that 

affects their quality of life. It is necessary to identify the needs of caregivers in order to 

establish support strategies for this group of people.  

Objective: To identify, in the literature, the needs of caregivers of people with chronic 

diseases, in order to support such role adoption, the quality of life, social support and 

overload of the caregiver.  

Methods: A scoping review was conducted, using Arksey and O’Malley’s methodology, in 

the Web of Science, SCOPUS, Proquest, OVID, Science Direct, Medline, CINAHL 

databases, in English, Spanish and Portuguese, limited to the period 2011-2022. The 

following keywords were used: caregivers, informal caregivers, family caregivers, nurse, 

nursing, need, quality of life, support, overload, qualitative research. The following 

inclusion criteria were taken into account: full-text qualitative articles about caregivers of 

people with chronic noncommunicable diseases, over 18 years, and with a score greater than 

or equal to 8 according to the CASPe. Thematic analysis was employed.  

Conclusions: The review made it possible to recognize the needs of caregivers, quite 

extensive due to the lack of support and help, as well as the neglect, by society and the State. 

It is necessary to continue to address these issues in order to contribute to the 

implementation of public policies and support strategies for caregivers of chronically-ill 

people. 

Keywords: caregivers; nursing; qualitative research; quality of life; social support; 

caregiver overload. 
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Introducción 

Las enfermedades crónicas no trasmisibles (ECNT) son aquellas no infecciosas, no 

transmisibles, de naturaleza multicausal,(1,2) que altera el funcionamiento normal de las 

personas; percibido como amenazante o discapacitante, de larga duración y progresión lenta, 

que requieren manejo durante años o décadas.(2,3) Ocasionan 41 millones de muertes al año, 

representan el 74 % de las muertes a nivel mundial y afectan de forma desproporcionada a 

los países de ingresos bajos y medianos.(3) 

El envejecimiento, el incremento en la esperanza de vida y las ECNT ocasionan dependencia 

en muchas personas y necesidad de asistencia en su cotidianidad, (4) los lleva, en su mayoría, 

a requerir de un cuidador informal. Un cuidador informal es una persona no pagada o 

pagada, por lo general un miembro de la familia o un amigo, que brinda asistencia en las 

actividades de la vida diaria a una persona con enfermedad crónica.(5) 

El cuidado de las personas en situación de cronicidad es asumido por el cuidador y la 

familia, a menudo produce estrés, asociado a los problemas propios de la enfermedad y los 

cambios de comportamiento de la persona enferma. Esta realidad a que se enfrentan los 

cuidadores puede generar sobrecarga.(6) 

Cuidar una persona con ECNT no es inocuo ni fácil para las familias, a diario afrontan la 

responsabilidad y suplencia del cuidado para el otro, aparecen diversos obstáculos sociales, 

emocionales y físicos derivados de la enfermedad que recaen en él, sin tener la habilidad ni 

el apoyo requerido para asumir el reto del cuidado seguro, que favorezca el proceso salud 

enfermedad de la persona cuidada y de él mismo.(7) 

Los cuidadores enfrentan tres etapas: cambio en su vida, adaptación y diferentes duelos,(8) 

experimentan sobrecarga,(9,10) la calidad de vida se afecta,(11) sufren tristeza, afectaciones 

financieras y del autocuidado, impacto en su vida al asumir el cuidado de las personas en 

situación de cronicidad,(12,13,14,15) y el apoyo social contribuye en la resiliencia.(16,17,18) 

Por lo tanto, es importante identificar las necesidades del cuidador, en la búsqueda de 

generar estrategias que mejoren su calidad de vida, habilidades del cuidado y disminuir el 
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riesgo de sobrecarga del cuidador. Se plantea una revisión de alcance cuyo objetivo fue 

identificar en la literatura las necesidades de los cuidadores de personas con enfermedades 

crónicas que sirvan de apoyo a la adopción del rol, calidad de vida, apoyo social y 

sobrecarga del cuidador. 

 

 

Métodos 

Se realizó una revisión de alcance(18) según la propuesta de Arksey y O’Malley:(19) 1) 

Identificar la pregunta de investigación; 2) Identificar estudios relevantes; 3) Seleccionar 

estudios, 4) Graficar los datos; 5) Recopilar, resumir e informar los datos y 6) Consultar 

(opcional).(19) Se siguieron los lineamientos de los autores(19) y se planteó la siguiente 

pregunta: ¿Cuáles son las necesidades de los cuidadores de personas con ECNT 

identificadas en la literatura que sirvan de apoyo a la adopción del rol, calidad de vida, apoyo 

social y sobrecarga del cuidador?  

El protocolo fue desarrollado por los investigadores en las bases de datos Web of science 

(WOS), SCOPUS, Proquest, OVID, Science direct, Medline, CINAHL de febrero a abril 

del 2022, en inglés, español y portugués y limitada al período 2011-2022. Se utilizaron los 

términos MeSH y los operadores boleanos: “Caregivers” OR “Informal Caregivers” OR 

“Family Caregivers” AND “Nurse” OR “Nursing” AND “Need” AND “Quality of Life” 

OR “Support” OR “Overload” AND “Qualitative Research”, la ecuación fue ajustada en 

cada una de las bases de datos (Cuadro 1). 

  

Cuadro 1 - Ecuaciones de búsqueda en las bases de datos 

Base de datos / 

Cantidad de artículos 
Fecha de consulta Ecuación 

WOS / 988  02/02/2022 (“Caregivers” OR “Informal Caregivers” OR “Family 

Caregivers” AND Nurse” OR “Nursing” AND “Need” AND 

“Quality Of Life” OR “Support” OR “Overload” AND 

“Qualitative Research”) 

Scopus /250 

Proquest /411  (Caregivers OR Informal Caregivers OR Family Caregivers) 

AND Nursing AND Need AND (Quality of Life OR Support 

OR Overload) AND Qualitative Research 

Ovid /408 

Sciencedirect /310 
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Medline /663 

CINHAL /52 

 

Criterios de inclusión: Artículos de investigación con enfoque cualitativo, a texto completo 

que aborden a cuidadores de personas con ECNT, mayores de 18 años y con puntaje mayor 

o igual a 8 según la calidad metodológica CASPe.  

Criterios de exclusión: Artículos de cuidadores de personas en etapa aguda de la 

enfermedad, menores de 18 años, literatura gris, cartas al editor, informes de conferencias, 

artículos de opinión, cuantitativos y mixtos. Se seleccionaron 67 artículos para lectura 

completa, se excluyeron 30 por no cumplir con los criterios de inclusión; se seleccionaron 

para el análisis 37 artículos (figura 1).  

 

 

Fig. 1- Diagrama de flujo PRISMA de estrategia de búsqueda y selección de artículos. 
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Se recopilaron los artículos en el programa Microsoft Excel en una matriz en la que se 

definieron categorías de información, se criticó la calidad del artículo por medio del CASPe. 

Se empleó el análisis de Braun y Clarke,(20) se recopiló información de los artículos y 

asignaron categorías analíticas congruentes con el área de interés de la investigación, fueron 

agrupados por tema. Las consideraciones éticas del estudio fueron los principios de derechos 

de autor en la utilización y referenciación del material analizado. 

 

 

Desarrollo 

Los resultados muestran que los estudios fueron publicados en su gran mayoría en el 2019 

(12) y en el continente Europeo (19), seguidos por América y Asia (10) y los restantes en 

África (2). Las condiciones que generaron discapacidad y dependencia fueron: accidente 

cerebrovascular,(21,22,23,24,25,26,27,28) enfermedades cardíacas,(29,30,31) pulmonares,(32) 

renales,(33) cáncer,(34,35,36,37,38,39,40,41,42) esquizofrenia(43,44,45,46,47) y enfermedades 

neurodegenerativas: Parkinson,(48) demencia(49,50,51,52,53,54) y Alzheimer(55) y, condiciones 

crónicas múltiples.(56,57) 

En el análisis emergieron seis temas (cuadro 2):  

 

˗ Necesidad de respiro y apoyo físico  

˗ Necesidad de ser escuchados  

˗ Necesidad de ayuda para tratar las emociones 

˗ Necesidad de fortalecerse a través de la espiritualidad para mejorar el afrontamiento 

˗ Necesidad de cuidar de sí mismo 

˗ Necesidad de apoyo familiar, social, profesional, institucional y del Estado. 

  

Cuadro 2 - Caracterización de la información hallada en las fuentes de evidencia 

Referencia/ Año/ País Necesidades identificadas Base Datos 

De Oliveira y otros.(21) / 2011 / Brasil - Respiro, apoyo físico  

- Espirituales 

- Ser escuchados 

WOS 

Cecil y otros. (22) / 2013 / Reino Unido Scopus 

López-Espuela y otros.(23) / 2018 / España Scopus 
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Gertrude y otros.(24) / 2019 / Uganda - Apoyo familiar, social, profesional, 

institucional 

  

  

Scopus 

Lu Q y otros.(25) / 2019 / China Scopus 

Da Silva y otros.(28) / 2020 / Brasil Proquest 

Gusdal y otros.(29) / 2016 / Suecia WOS 

Barnes y Whittingham.(31) / 2020 / Reino unido Ovid 

Bagnasco y otros.(32) / 2020 / Italia Scopus 

Oyegbile y otros.(33) / 2017 / Nigeria Scopus 

Ugalde y otros.(34) / 2012 / Australia Medline 

Nemati y otros.(36) / 2017 / Irán Ovid 

Rocha y otros.(38) / 2018 / Brasil Medline 

Arber y otros.(40) / 2013 / Reino Unido WOS 

Liu y Zhang.(45) / 2019 / China Scopus 

Chen y otros.(46) / 2019 / China Medline 

Huang y otros.(47) / 2020 / Australia Medline 

Tan y otros.(48) / 2012 / Singapur WOS 

Mccann y otros.(49) / 2015 / Australia Scopus 

Hammar y otros.(51) / 2019 / Suecia Medline 

Xiuxiang y otros.(54) / 2020 / China WOS 

Vellone y otros.(55) / 2012 / Italia WOS 

Zhang y Lee.(26) / 2019 / China - Cuidar de sí mismo 

  

  

Medline 

Denham y otros.(27) / 2019 / Australia Ovid 

Ferrell y otros.(39) / 2018 / USA WOS 

Moreno y otros.(50) / 2019 / España Medline 

Lam y otros.(53) / 2020 / Canadá WOS 

Arpanantikul.(57) / 2018 / Tailandia Scopus 

Fitzsimons y otros.(30) / 2019 / Reino Unido - Ayuda para tratar las emociones  Scopus 

Fronczek.(36) / 2015 / Nueva York Scopus 

Leow y Chan.(37) / 2017 / Singapur Scopus 

Quiñoa y otros.(41) / 2019 / España Medline 

Moreno-González y otros.(42) / 2019 / México WOS 

Lima, De Andrade.(43) / 2017 / Brasil WOS 

Fitryasari y otros.(44) / 2018 / Indonesia Sciencedirect 

Sampaio y otros.(52) / 2019 / Portugal WOS 
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Ferreira y otros.(56) / 2016 / Portugal Proquest 

Fuente: Búsqueda en las bases de datos. 

 

Síntesis de los resultados 

Necesidad de respiro y apoyo físico 

Los cuidadores necesitan y buscan un respiro; “escapar” y no sentir que están atados al 

hogar por las responsabilidades del cuidado.(32) Cuidar es una responsabilidad difícil y 

exigente,(49) genera ansiedad y vivir en alerta constante, la responsabilidad y la “vigilancia” 

nunca se detiene.(32,33,48) Sus rutinas, estilo y calidad de vida se alteran y dificulta el 

encontrar equilibrio entre su trabajo, familia y responsabilidades.(24)Asumir el cuidado los 

afecta física, psicológica, social y financiera, a tal grado que sienten vivir al límite.(25,36) Sus 

vidas toman diferentes direcciones, que los lleva a disminuir el bienestar y la salud.(25,31,53,55) 

Consideran que existe poca comprensión y apoyo, se sienten solos, agotados por el cuidado, 

prisioneros en su vida(25) y renuncian a su vida anterior,(41,47) lo que retrasó su capacidad para 

progresar en la vida y los separó de aquellas actividades que hacían la vida significativa y 

digna de ser vivida,(33) perdieron el control de sus vidas(34,47,53) y se vieron obligados a dejar 

atrás una vida considerada normal por una que definen como no vida.(23) Se sienten “atados”, 

como esclavos del cuidado,(28,50) por lo que necesitan de apoyo parcial que alivie la presión, 

de modo que puedan minimizar su deseo a rendirse.(23) Compartir la responsabilidad del 

cuidado les da un respiro, descanso y, sensación de ser apoyado, apreciado y valorado.(54) 

 

Necesidad de ser escuchados 

Los cuidadores sienten una sensación de abandono, necesitan tener a alguien en quien 

confiar y hablar sobre sus problemas, que comprendan su situación, personas en 

circunstancias similares que brinden apoyo como “compañeros,”(32,40) es valorado más que 

las interacciones con familiares y amigos.(27) El poder terapéutico de un grupo de apoyo es 

considerado valioso,(48) un espacio donde se desahogan, sienten que no están solos y 

comparten experiencias e intercambian opiniones con sus pares.(32,40,51,54) 

 

Necesidad de ayuda para tratar las emociones 
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Los cuidadores experimentan estados de ánimo fluctuantes; una amplia gama de emociones 

negativas, como preocupación, frustración, tristeza, culpa, negación, soledad,(30,39.44) 

ansiedad y miedo relacionados con la condición del paciente y la situación del 

cuidado.(35,42,52,56) Los cambios del estado de ánimo son como una “montaña rusa física y 

emocional”, que puede subir y bajar rápido,(30,44) produce impacto negativo en la vida, afecta 

su capacidad para afrontar y enfrentar situaciones para las que no estaban preparados,(30,41,42) 

pierden la confianza y esperanza, lo que perjudica su capacidad de actuar, se sienten inútiles 

al creer que han fallado en el cuidado.(52) Esto hace evidente la necesidad de apoyo 

psicológico, que les permita hablar de sus angustias y adquirir conocimientos sobre cómo 

actuar en situaciones estresantes desde su relación intrapersonal e interpersonal.(28) 

 

Necesidad de fortalecerse a través de la espiritualidad para mejorar el afrontamiento 

El apoyo espiritual es el consuelo emocional y ayuda sobrenatural que buscan a través de su 

relación con Dios o un poder superior. Sus creencias espirituales son positivo y efectivo 

para mantener la esperanza, seguir en movimiento, permanecer fuertes(22,24) y adaptarse a 

los desafíos de la enfermedad para alcanzar la plenitud;(38,48) se sienten aliviados de que 

exista un “Dios a quien orar y saber que escucha”,(39) y los ayuda a manejar sus problemas 

y situación;(37) la oración trajo paz y fuerza para seguir adelante. Al buscar ayuda y apoyo 

religioso experimentan consuelo y mejoran su capacidad de afrontamiento,(45) para superar 

las dificultades impuestas por la enfermedad de la persona enferma.(21) 

 

Necesidad de cuidar de sí mismo 

Existe la necesidad de cuidar de sí mismo para mantener la salud y brindar una atención 

adecuada a su familiar.(50) A pesar de reconocer la importancia de cuidarse, experimentan 

barreras, como la falta de disponibilidad de apoyo y tiempo,(53) están demasiado ocupados 

al cuidar y satisfacer las necesidades de sus seres queridos(27) para cuidarse a sí mismos;(39) 

las enfermedades previas y los problemas de salud derivados del cuidado, dificultan la 

atención de la persona y afectan su bienestar.(50) Mantienen su salud para brindar mejor 

atención a sus familiares,(39) si se enferman quién cuidara de su familiar,(57) aprecian más su 

vida después de ver el sufrimiento de sus seres queridos.(26) 
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Necesidad de apoyo familiar, social, profesional, institucional y del Estado. 

1) Apoyo familiar y social 

Cuidar es una fuente de soledad y aislamiento, por falta de apoyo y comprensión de 

familiares, amigos y la sociedad,(25,38) necesitan tener a alguien más en quien confiar, porque 

saben que reaccionarán como ella o él lo haría.(50) El apoyo emocional es fundamental para 

el afrontamiento,(41,49) sentir satisfacción y recompensa por el cuidado(25) ayuda a aumentar 

la resiliencia al aliviar el estrés y la ansiedad. El apoyo emocional familiar los ayuda a sentir 

amparo y comprensión, ser escuchados les permite compartir y descargar su experiencia.(49) 

2) Apoyo profesional e institucional  

El apoyo profesional e institucional es difícil y demuestra falta de preocupación, sugieren 

que el sistema de salud podría mejorarse si se adoptara un enfoque integral al brindar 

atención, consideran pertinente el vínculo entre el hospital y el hogar, mejorar la 

planificación del alta, continuidad de los servicios(30) para que los cuidadores reconozcan 

los compromisos del cuidado,(32) ser reconocidos(25) y reducir la carga del cuidar que genera 

frustración e insatisfacción.(30,46) 

Además, carecen de conocimientos básicos sobre la condición del paciente, la calidad y 

cantidad de información brindada no es adecuada,(29,30,51,57) el aprendizaje es adquirido a 

partir de la observación de la práctica de los profesionales.(21) Experimentan miedo de hacer 

las cosas mal y empeorar la situación.(51)  

3) Apoyo del Estado  

El costo económico de cuidar a una persona con enfermedad crónica es alto,(57) los 

cuidadores expresan la necesidad de que el gobierno ofrezca apoyo económico para 

disminuir la sobrecarga,(46) las preocupaciones y dificultades financieras y así no tomar la 

decisión de dejar su trabajo y no poder continuar con el tratamiento de su familiar.(26,29,46) 

 

Cuidar a una persona en situación de cronicidad produce en el cuidador cambios que afectan 

sus dimensiones físicas, económicas, sociales, psicológicas y emocionales, que puede 

derivar en problemas de salud. Es fundamental identificar sus necesidades para crear 

estrategias que mejoren su calidad de vida, bienestar, salud, apoyarlos en el proceso de 

cuidar y disminuir el riesgo de sobrecarga.(56) 
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El cuidador sufre impacto en su cotidianidad al tener que hacer frente a diferentes pérdidas, 

cambios en la vida, en su propia identidad y nuevos desafíos.(34)Además, el logro de los 

objetivos de vida son pospuestos, ante lo cual es importante contar con grupos de apoyo 

psicoeducativos que los ayuden a empoderarse con el conocimiento y el apoyo emocional 

necesario para cuidados exitosos.(33) El cuidado puede ser percibido como una oportunidad 

para lograr crecimiento personal, apreciar la vida y mejorar la relación con sus seres 

queridos.(26,56) 

Esta revisión tiene implicaciones importantes para los profesionales de la salud, los 

responsables de políticas públicas y los proveedores de servicios sociales; identificar las 

necesidades de los cuidadores permite construir entornos favorables, mejorar sus 

condiciones de vida, aceptar la situación de cronicidad y posibilitar un abordaje integral. 

Además, es el primer paso en el proceso de diseñar programas de cuidadores que contribuya 

a mejorar la calidad de vida, adopción del rol y mejorar su sobrecarga, que contribuirá en el 

proceso de cuidar a las personas que viven en situación de cronicidad.  

Esta revisión tiene limitaciones en relación con la diversidad de evidencia disponible al solo 

revisar los artículos de texto completo disponibles de forma gratuita y el período de tiempo 

seleccionado para la búsqueda.  

Conclusiones 

La revisión permitió reconocer las necesidades de los cuidadores, que son bastantes amplias, 

debido a la falta de apoyo, ayuda y abandono por parte de la sociedad y del Estado. Es 

necesario continuar con el abordaje de estas temáticas que contribuyan a la implementación 

de políticas públicas y de estrategias de soporte del cuidador de personas en situación de 

cronicidad. 
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