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1. RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

Introduccidn: La creciente demanda de cuidados paliativos ha supuesto un aumento
en la carga emocional y fisica de los cuidadores informales (Cl), quienes asumen un rol
esencial en el bienestar del paciente. No obstante, estos Cl enfrentan altos niveles de
estrés y falta de apoyo especifico. Objetivo: Creacion de un programa psicoeducativo
y terapéutico online para la mejora del bienestar emocional y reduccién de la sobrecarga
de los Cl de pacientes paliativos. Material y Método: Se plantea el disefio de un estudio
prospectivo con 30 cuidadores informales de pacientes en cuidados paliativos,
seleccionados segun criterios de inclusibn como tener experiencia minima de seis
meses en el rol de Cl. Se llevara a cabo un programa de 8 sesiones (90 minutos cada
una), en el cual se integraran técnicas de autocuidado, autocompasion y resiliencia. La
evaluacion se realizara antes y después de la intervencion mediante escalas que miden
la carga, ansiedad, autocompasion, resiliencia y estrés. Resultados: Se esperan
mejoras significativas en el bienestar emocional y reducciones en la sobrecarga,
ansiedad y estrés, junto con un aumento en la autocompasion y resiliencia.
Conclusiones: De confirmarse estos resultados, el programa online puede ser una
herramienta accesible y eficaz para apoyar a los Cl, mejorando su calidad de vida y su

capacidad para brindar cuidados paliativos.

Palabras clave: cuidados paliativos, cuidadores informales, intervencion

psicoeducativa, autocompasioén, bienestar emocional.

Abstract

Introduction: The growing demand for palliative care has increased the emotional and
physical burden on informal caregivers (ICs), who play a crucial role in the patient’s well-
being. However, these ICs face high levels of stress and a lack of specific support.
Objective: To create an online psychoeducational and therapeutic program aimed at
improving the emotional well-being and reducing the burden of ICs of palliative patients.
Materials and Methods: A prospective study design is proposed with 30 informal
caregivers of palliative care patients, selected based on inclusion criteria such as a
minimum of six months of experience in the caregiving role. The program will consist of
8 sessions (90 minutes each), integrating techniques of self-care, self-compassion, and
resilience. Assessments will be conducted before and after the intervention using scales

that measure burden, anxiety, self-compassion, resilience, and stress. Results:



Significant improvements in emotional well-being and reductions in burden, anxiety, and
stress are expected, along with an increase in self-compassion and resilience.
Conclusions: If these results are confirmed, the online program could serve as an
accessible and effective tool to support ICs, enhancing their quality of life and their ability

to provide palliative care.

Keywords: palliative care, informal caregivers, psychoeducational intervention, self-

compassion, emotional well-being.

2. MARCO TEORICO

En 1980, como parte del Plan de Control del Cancer, la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) impuls6 la implementacién del Programa de Cuidados Paliativos y la
introduccion del término "cuidados paliativos”. En 2002, la OMS presentd una definicion
actualizada, destacando el "cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no
responde a tratamientos curativos, centrado en el alivio del dolor y otros sintomas, asi
como en la atencién de los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales" (Del Rio y
Palma, 2013). Los cuidados paliativos no solo buscan mejorar la calidad de vida del
paciente, sino también la de sus allegados, considerando un enfoque integral que

incluye el bienestar fisico, psicosocial y espiritual (OMS, 2020).

En Espana, mas de 126.000 personas requieren atencién paliativa especializada, lo que
evidencia la necesidad de avanzar en recursos, formacion, investigacion vy
concienciacion para asegurar la accesibilidad y calidad de estos cuidados (Secpal,
2023). Los cuidados paliativos dependen de un equipo interdisciplinario que incluye
médicos, psicélogos, enfermeras, trabajadores sociales y terapeutas ocupacionales,
quienes trabajan de manera conjunta para abordar las multiples necesidades de los
pacientes y sus familias (Doyle et al., 2008). La familia del paciente, y en particular, los
cuidadores informales (Cl), juegan un papel central en este proceso, haciéndose
responsables tanto del cuidado fisico como del apoyo emocional e instrumental
(DuBenske et al., 2014). Aunque varias personas pueden participar en el cuidado,

generalmente una sola asume la mayor parte de la responsabilidad (Arranz et al., 2008).

El envejecimiento de la poblacion, junto con el aumento de enfermedades crénicas y
degenerativas, ha llevado a un crecimiento en la demanda de cuidados paliativos (OMS,
2020; Arranz et al., 2008). Muchos pacientes prefieren recibir estos cuidados en su

hogar, lo que transfiere gran parte de la carga a los cuidadores informales, quienes, sin



recibir compensacion econdmica, asumen responsabilidades significativas durante
largos periodos (Alam et al., 2020; Krug et al., 2016; Silva AR et al., 2021). Estas
responsabilidades incluyen no solo la atencién fisica del paciente, sino también el
manejo de medicacion y el apoyo emocional, lo que implica una alta exigencia fisica,

mental, social y financiera (Roth DL et al., 2015).

La evidencia muestra que los Cl enfrentan altos niveles de ansiedad, depresién y carga
emocional debido a las responsabilidades del cuidado. Esto puede afectar su salud
fisica, mental, sus relaciones personales y su situacion financiera (DuBenske et al.,
2014; Stockle et al., 2016). En muchos casos, la falta de formacién médica adecuada
en los cuidadores intensifica su estrés, ya que deben gestionar la atencion sin la
preparacion necesaria para enfrentar las complejidades del cuidado paliativo (Frambes
et al., 2017). Por tanto, es fundamental proporcionarles apoyo educativo que no solo les
brinde conocimientos sobre el manejo de sintomas del paciente, sino también
habilidades de resolucidn de problemas para que puedan desempefiar su rol con mayor

confianza y reducir la sobrecarga (Bilgin et al., 2022; Harrop E. et al., 2014).

En este contexto, la formacién de los cuidadores informales se vuelve esencial, ya que
muchos prefieren que el paciente permanezca en casa, lo que aumenta las
responsabilidades del Cl a medida que avanza la enfermedad. A nivel nacional, se han
desarrollado diversas iniciativas, como la "Escuela de Cuidadores no profesionales" de
la Fundacién "La Caixa", que ofrece talleres formativos para capacitar a cuidadores y
mejorar su bienestar (Fundacion “La Caixa”, s.f.). En paralelo, la Cruz Roja ha
implementado programas dedicados a brindar apoyo a cuidadores no profesionales, con

herramientas practicas para el manejo diario de sus responsabilidades (Cruz Roja, s.f.).

Diversos estudios han demostrado que proporcionar apoyo psicoeducativo a los Cl
puede mejorar su bienestar y, por ende, el de los pacientes a su cargo (Rogalla, 2020;
Dionne-Odom et al., 2019). Un ejemplo es el estudio de Yan et al. (2024), que informd
de los beneficios de las intervenciones psicoeducativas de corta duraciéon (<3 meses)
para reducir la depresion en cuidadores de pacientes paliativos. Por otro lado, Moutinho
y Lima (2014) analizaron la carga fisica, emocional y social en cuidadores de pacientes
con cancer, encontrando que la percepcion de beneficios no se relacionaba
directamente con el distrés, pero si con una mayor satisfaccion en el rol de cuidador, lo
que sugiere que estos beneficios podrian actuar como un amortiguador frente al impacto

emocional del cuidado.



La sobrecarga de los Cl es un factor central en los cuidados paliativos. Un estudio
realizado en México con la escala Zarit mostré que los principales factores asociados a
la sobrecarga incluian la gravedad del paciente y las afectaciones familiares y
econdmicas. Por otra parte, se asocid a una menor sobrecarga el autocuidado y la
realizacién de actividades placenteras (Suarez Rayo et al., 2021). Asimismo, la literatura
sefala la necesidad de mejorar las herramientas de seguimiento para evaluar de

manera mas precisa el impacto a largo plazo de estos programas (Ahn et al., 2020).

Por otro lado, las intervenciones terapéuticas, como la terapia conductual existencial a
corto plazo (sEBT), han mostrado resultados mixtos. Un ensayo controlado aleatorio
realizado por Fegg (2013) evalué esta intervencién en cuidadores de pacientes
paliativos, pero los resultados no fueron concluyentes, ya que los cambios observados
parecian estar mas asociados al paso del tiempo y al estado psicologico previo que a la
intervencion misma. A diferencia de otros estudios, Fegg sugirié que la atencion plena
practicada de forma individual fue dificil de mantener, lo que llevd a una baja efectividad
(Kuhnel et al., 2020).

Por su parte, la capacitacion en Vida Compasiva Basada en Atencién Plena (MBCL) ha
demostrado ser efectiva en la reduccién del agotamiento emocional y la carga del
cuidado (Kili¢ et al., 2024). Un estudio controlado encontré mejoras significativas en la
realizacion personal y autocompasion en los cuidadores que participaron, lo que sugiere
que intervenciones como esta podrian ser Utiles en entornos hospitalarios para mitigar

el impacto emocional del cuidado paliativo.

Uneno et al. (2022) desarrollaron una intervencion online centrada en la compasion
(COMPACT) para cuidadores en duelo, que incluyé sesiones semanales de dos horas
durante cinco semanas. El programa mostré que la autocompasién puede ser una
estrategia prometedora para reducir el duelo complicado y mejorar el bienestar
psicolégico de los cuidadores, aunque su enfoque principal fue evaluar la viabilidad del
método. La intervencion se evalud en funcién de las tasas de finalizacion y cambios en

los indicadores de ansiedad, depresion y resiliencia.

En conclusion, la creciente demanda de cuidados paliativos, junto con el aumento de
pacientes cronicos y las responsabilidades de los Cl, refuerza la necesidad de
intervenciones que no solo alivien el distrés y la carga del cuidador, sino que también
fomenten el desarrollo personal y la percepcion de beneficios asociados a su rol. Las

intervenciones psicoeducativas y terapéuticas centradas en la autocompasion y la



resiliencia se manifiestan como estrategias clave para apoyar a los cuidadores y mejorar

tanto su bienestar como la calidad de vida del paciente (Aoun et al., 2017).
2.1 Justificaciéon del Programa de Intervencién

La creciente necesidad de cuidados paliativos, reflejada en el aumento de
enfermedades crénicas y degenerativas y el envejecimiento poblacional, evidencia la
urgencia de abordar el apoyo y bienestar de los cuidadores informales (Cl) de pacientes
paliativos. Estos cuidadores enfrentan cargas emocionales y fisicas significativas debido
a las exigencias de sus roles, las cuales incluyen el cuidado diario, el manejo de
medicacién y apoyo emocional, sin recibir compensacion econémica y, frecuentemente,
sin la capacitacion médica adecuada. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
resalta que, para garantizar una atencién paliativa de calidad, se debe incluir el soporte
a los Cl, pues la mejora en su bienestar influye positivamente en la calidad de vida del
paciente y su familia (OMS, 2020).

El programa propuesto se justifica en la evidencia que respalda la eficacia de las
intervenciones psicoeducativas y terapéuticas en reducir el estrés, la ansiedad y mejorar
la resiliencia y autocompasion de los cuidadores (Yan et al., 2024; Kili¢ et al., 2024).
Diversas investigaciones han sefalado que los Cl que reciben formacion y apoyo
emocional desarrollan mayor autoconfianza y bienestar, lo cual reduce su sobrecarga
emocional y fisica. El programa de intervencién en formato online, que se propone en
este trabajo, busca atender esta necesidad mediante sesiones estructuradas de 90
minutos, orientadas a mejorar el bienestar y reducir la carga emocional de los Cl a través
del fortalecimiento de habilidades de autocuidado, resolucién de problemas y técnicas

de autocompasion.
2.2 Objetivo General

El objetivo general del programa es disefiar y evaluar una intervencion psicoeducativa y
terapéutica en formato online destinada a prevenir o reducir la sobrecarga del cuidador,
y mejorar el bienestar emocional, la resiliencia y la autocompasion en cuidadores

informales de pacientes paliativos.
2.3 Objetivos Especificos

e Proporcionar y fortalecer las estrategias de autocuidado y proporcionar técnicas
de manejo del estrés para disminuir el desgaste emocional, la ansiedad y el

estrés.



e Desarrollar habilidades de resolucion de problemas aplicadas al contexto de los
cuidados paliativos.

o Fomentar la autocompasién y el mindfulness como herramientas para fortalecer
la resiliencia emocional de los CI.

o Facilitar la identificacién y fortalecimiento de redes de apoyo para los cuidadores
informales.

e Preparar emocionalmente a los cuidadores para el duelo y el duelo anticipado.

e Evaluar el impacto de la intervencion en el bienestar emocional, carga del
cuidador, ansiedad, estrés, autocompasién y resiliencia mediante una

evaluacion pre y post intervencion.
2.4 Hipétesis

Se espera que los cuidadores informales que participen en el programa de intervencion
experimenten una reduccion significativa en su carga emocional y niveles de estrés y
ansiedad, asi como un incremento en sus niveles de bienestar emocional,

autocompasion y resiliencia.

3. MATERIAL Y METODO

La muestra estara conformada por cuidadores informales de pacientes en cuidados
paliativos de todo el territorio nacional, seleccionados mediante un muestreo no
probabilistico de conveniencia. La estimacion inicial es de 30 participantes por razones
de viabilidad y efectividad, dado que se trata de una fase piloto del programa. Segun la
literatura, este tamano es suficiente para evaluar preliminarmente el impacto de las
variables objeto de estudio. Para asegurar una participacion adecuada y ajustada al
tiempo previsto, se dividira a los participantes en dos grupos de intervencion. Asimismo,
se reclutara un grupo control de 30 sujetos a los que se les realizara la misma evaluacion

que al grupo experimental al inicio y al final del programa de intervencion.
3.1 Criterios de Inclusién

e Ser mayor de 18 afos.

e Ser cuidador principal de un paciente en situacion paliativa.

e Haber sido cuidador principal del paciente durante al menos 6 meses.

e Comprometerse a asistir al 80% o mas de las sesiones.

¢ Disponer de acceso a internet y dispositivos compatibles con el formato online.

¢ Tener habilidades basicas de manejo de plataformas de videoconferencia.



3.2 Criterios de Exclusion

e Presentar diagndstico actual de trastornos psiquiatricos graves.

e Haber participado en intervenciones similares en los ultimos seis meses.

e Cuidadores formales (como enfermeros o asistentes de salud).

e Haber participado en una intervencion de apoyo psicoeducativo o terapéutico en

los ultimos 6 meses.

3.3 Materiales

Plataforma online: Se utilizara una plataforma de videoconferencia segura que permita

la interaccion en grupo.

3.4 Instrumentos de Evaluacion:

Para evaluar el impacto del programa en los cuidadores informales, se emplearan las

siguientes escalas. Cada instrumento ha sido seleccionado en funcién de su validez,

fiabilidad y relevancia en el contexto de los cuidados paliativos.

1. Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Zarit Burden Interview, ZBl):

o

Propésito: Evalua la carga percibida, incluyendo agotamiento emocional
y carga fisica.

Descripcion: Consta de 22 items sin subescalas, evaluando la
sobrecarga de manera global.

Formato de respuesta: Escala Likert de 5 puntos, desde 0 ("nunca")
hasta 4 ("casi siempre").

Puntuacion: La puntuacion total oscila entre 0 y 88, donde puntuaciones
mas altas indican mayor carga.

Propiedades psicométricas: La ZBl muestra alta fiabilidad (a = 0.89-

0.94) y es ampliamente usada en contextos de cuidados paliativos.

2. Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS) — Subescala de
Ansiedad:

O

Propésito: Evaluar los sintomas de ansiedad, comunes en cuidadores
de pacientes paliativos.

Descripcion: Esta escala tiene 14 items en total, pero se utilizara solo la
subescala de ansiedad (7 items).

Formato de respuesta: Escala Likert de 4 puntos, con puntuaciones
entre 0 y 21 para la subescala de ansiedad.

Puntos de corte:



o

* 0-7: No hay sintomas significativos
= 8-10: Sintomas leves
» 11-14: Sintomas moderados

= 15-21: Sintomas severos

Propiedades psicométricas: Fiabilidad de a = 0.80-0.90, valida en

contextos clinicos y de cuidados.

3. Escala de Autocompasion de Neff (Self-Compassion Scale, SCS):

o

Propésito: Evaluar la autocompasion, relevante para el desarrollo del
autocuidado y manejo del estrés en cuidadores.

Descripcion: Consta de 26 items distribuidos en seis dimensiones
(autocompasién, autojuicio, humanidad compartida, aislamiento,
mindfulness y sobreidentificacion).

Formato de respuesta: Escala Likert de 5 puntos (1 = "casi nunca", 5 =
"casi siempre").

Puntuacion: La puntuacion total se obtiene promediando los items, con
algunas subescalas invertidas. Puntuaciones mas altas indican mayor
autocompasion.

Propiedades psicométricas: Alta consistencia interna (a = 0.92) y

estabilidad factorial.

4. Escala de Resiliencia de Connor-Davidson (CD-RISC):

o

Propésito: Medir la capacidad de resiliencia en situaciones de
adversidad.

Descripcion: Se usara la version de 10 items (CD-RISC-10), que evalua
la resiliencia global sin subescalas.

Formato de respuesta: Escala Likert de 5 puntos, desde 0 ("nada")
hasta 4 ("casi siempre").

Puntuacion: Rango de 0 a 40, donde puntuaciones altas indican mayor
resiliencia.

Propiedades psicométricas: Fiabilidad de a = 0.85, valida en estudios

de estrés cronico.

5. Inventario de Sintomas de Estrés en Cuidadores Informales (ISI-Cl):

O

Propésito: Evaluar los sintomas especificos de estrés en cuidadores
informales.
Descripcion: Consta de 20 items organizados en tres dimensiones

(estrés fisico, emocional y psicosocial).

Formato de respuesta: Escala Likert de 5 puntos (1 = "nunca", 5 =

"siempre").



o Puntuacién: Suma total de items; puntuaciones mas altas indican mayor
estrés.

o Propiedades psicométricas: Fiabilidad de a = 0.90, altamente valida
para evaluar el estrés en cuidadores.

6. Escala de Bienestar Psicologico de Ryff (Ryff's Psychological Well-being
Scales, PWB):

o Propésito: Evaluar el bienestar emocional en seis dimensiones clave.

o Descripcion: La version de 18 items mide autoaceptacién, relaciones
positivas, autonomia, dominio del entorno, propédsito en la vida y
crecimiento personal.

o Formato de respuesta: Escala Likert de 6 puntos, desde 1 ("Totalmente
en desacuerdo") hasta 6 ("Totalmente de acuerdo").

o Puntuacién: Puede analizarse en sus seis dimensiones o de manera
global. Puntuaciones altas indican mayor bienestar emocional.

o Propiedades psicométricas: Alta fiabilidad y validez para evaluar el
bienestar psicologico en estudios con cuidadores.

7. Encuesta de Satisfaccion con el Programa:

o Propésito: Recoger la percepcion de satisfaccion de los cuidadores con
el programa.

o Formato de respuesta: Escala Likert de 5 puntos y preguntas abiertas
para evaluar la satisfaccion general, aplicabilidad y accesibilidad del

programa.

3.4 Procedimiento

1. Reclutamiento: Los participantes seran reclutados a través de servicios
asistenciales, tanto hospitalarios, de atencion primaria, como de atenciéon domiciliaria
que trabajen con pacientes con necesidades paliativas, asi como organizaciones y redes
de apoyo que presten sus servicios a personas con estas necesidades de atencion
paliativa. Todos ellos seran informados de los objetivos del programa de intervencion y
del procedimiento y firmaran el consentimiento informado.

2. Intervencion: Durante ocho semanas, los participantes recibiran sesiones semanales
de 90 minutos, en las cuales se abordaran temas de autocuidado, manejo de estrés,
resolucién de problemas, autocompasion y fortalecimiento de redes de apoyo, segun el

plan del programa.



3. Evaluacion Pre y Post Intervencion: Se administraran las escalas mencionadas
antes de iniciar y al finalizar el programa. Ademas, se realizara una evaluacion de
seguimiento a los tres meses para medir la sostenibilidad de los cambios.

4. Analisis de Resultados: Se aplicaran analisis estadisticos para evaluar los cambios
en las variables dependientes y comparar los resultados pre y post intervencion.

5. Se estudiara la satisfaccion con el programa, debilidades y fortalezas de este.

4. PROGRAMA DE INTERVENCION PSICOLOGICA PARA CUIDADORES
INFORMALES

Objetivo: Proporcionar apoyo psicoeducativo y terapéutico a cuidadores informales
para reducir la carga emocional y mejorar su bienestar, resiliencia y autocompasién en
su rol de cuidado.

Duracion: 8 sesiones (una sesién semanal de 90 minutos, formato online)

Sesion 1: Introducciéon y Conexiéon entre Cuidadores

° Objetivo: Crear un espacio de conexion entre los participantes y explicar los

objetivos del programa.

° Contenidos:
o Presentacion de los cuidadores y el facilitador.
o Introduccion a los cuidados paliativos, la importancia del autocuidado y el

rol del cuidador en el proceso.

o Expectativas y objetivos del programa.

o Ejercicio: Circulo de Apoyo (compartir experiencias de cuidado para
fomentar el apoyo mutuo).

° Tareas: Diario de experiencias emocionales de la semana.

Sesiodn 2: Estrategias de Autocuidado y Gestion del Estrés

° Objetivo: Ensenar practicas de autocuidado para reducir el estrés y la carga
emocional.
° Contenidos:

o Psicoeducacion sobre el impacto del estrés crénico en los cuidadores.

o Técnicas basicas de relajacion y respiracion.

o Introduccién a la autocompasion y su papel en el bienestar (con base en

el programa MBCL).

o Ejercicio: Relajacion Guiada (ejercicio breve de mindfulness).



° Tareas: Practicar la técnica de relajacion durante la semana y registrar

experiencias en el diario.

Sesion 3: Desarrollo de Habilidades de Resoluciéon de Problemas

° Objetivo: Desarrollar habilidades de resolucion de problemas especificos en el
contexto del cuidado.
° Contenidos:
o Introduccién al modelo de resolucion de problemas (identificacién de
problemas, generacién de soluciones).
o Aplicacion practica a situaciones cotidianas del cuidador.
o Ejercicio: Role-playing de Resolucion de Problemas (ejemplos comunes
en el cuidado).
° Tareas: Seleccionar un problema real y aplicar la técnica de resolucion durante

la semana.

Sesion 4: Gestion de la Ansiedad y Reduccion del Miedo

° Objetivo: Proporcionar estrategias para reducir la ansiedad relacionada con el
cuidado.
° Contenidos:

o Reconocimiento de la ansiedad y sus manifestaciones fisicas y

emocionales.
o Técnicas de reestructuracion cognitiva para afrontar pensamientos

automaticos y catastrofistas.

o Ejercicio: Didlogo Interno Positivo.
° Tareas: Registrar pensamientos ansiosos y aplicar las técnicas de
reestructuracion.

Sesién 5: Entrenamiento en Autocompasion y Mindfulness

° Objetivo: Promover la autocompasion y el mindfulness como herramientas de

resiliencia emocional.

° Contenidos:
o Concepto de autocompasion y su relevancia en el rol del cuidador.
o Practica guiada de atencion plena (mindfulness) enfocada en

autocompasion.
o Ejercicio: Meditacion de Autocompasion.

° Tareas: Practicar la meditacion de autocompasion y registrar las experiencias.



Sesion 6: Manejo del Duelo y Aceptacion

° Objetivo: Preparar emocionalmente a los cuidadores para el duelo y fomentar la
aceptacion.
° Contenidos:
o Fases del duelo anticipado en el contexto de cuidados paliativos.
o Herramientas de aceptaciéon y manejo emocional en el proceso de duelo.
o Ejercicio: Escritura Terapéutica sobre el rol del cuidador y los desafios
emocionales.

° Tareas: Continuar con la escritura terapéutica durante la semana.

Sesion 7: Fortalecimiento de la Red de Apoyo y Recursos de Ayuda

° Objetivo: Identificar y fortalecer las redes de apoyo social y de recursos.
° Contenidos:
o Importancia de una red de apoyo para el bienestar del cuidador.
o Recursos y organizaciones de apoyo en cuidados paliativos vy

autocuidado (ej., Cruz Roja, Fundacion "La Caixa").

o Ejercicio: Mapa de Apoyo (identificacion de personas y recursos
disponibles).
° Tareas: Contactar y fortalecer relaciones con miembros de la red de apoyo
personal.

Sesion 8: Cierre y Plan de Continuidad

° Objetivo: Reflexionar sobre los logros y planificar el uso de las herramientas

aprendidas en el futuro.

° Contenidos:
o Repaso de las herramientas y estrategias vistas en el programa.
o Reflexion grupal sobre los cambios y aprendizajes logrados.
o Creacion de un Plan de Continuidad (estrategias a aplicar en el futuro).
o Cierre del programa y despedida.
° Tareas: Reflexion final sobre el programa y evaluacion del impacto personal.

5. RESULTADOS ESPERADOS

Teniendo en cuenta el disefo del programa y el respaldo teérico en intervenciones
psicoeducativas y terapéuticas similares, se esperan los siguientes resultados en los

participantes al finalizar la intervencion:



6.

Reduccion en la Sobrecarga del Cuidador: Se anticipa que los cuidadores
informales (Cl) presenten una reduccién significativa en su carga emocional y
fisica, medida a través de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZBl).
La literatura indica que intervenciones centradas en el autocuidado y habilidades
de resolucion de problemas pueden reducir el agotamiento emocional, y es
esperable una disminucién en la percepcion de sobrecarga en los CI.
Reduccién de la Ansiedad: Se espera observar una disminucion en los niveles
de ansiedad evaluados mediante la Escala de Ansiedad y Depresioén Hospitalaria
(HADS). Las técnicas de reestructuracion cognitiva y las practicas de
autocompasion incluidas en el programa han demostrado ser eficaces en otros
estudios para reducir los sintomas de ansiedad en cuidadores de pacientes
paliativos.

Incremento en los Niveles de Autocompasion: Basado en la experiencia previa
con programas que integran el mindfulness y la autocompasién, como el MBCL,
se espera que los Cl aumenten su capacidad de responder con autocompasion
hacia ellos mismos, lo cual serd medido con la Escala de Autocompasién de Neff
(SCS). Este incremento ayudaria a los cuidadores a gestionar el estrés y el
desgaste emocional, favoreciendo su resiliencia.

Mejora en la Resiliencia: A través de la Escala de Resiliencia de Connor-
Davidson (CD-RISC), se espera un aumento en los niveles de resiliencia de los
participantes. Se anticipa que las habilidades de afrontamiento desarrolladas en
el programa, como la autocompasién y el manejo de la ansiedad, contribuyan a
fortalecer su capacidad de adaptacién ante las exigencias de su rol.educcion de
Sintomas de Estrés: Se prevé una reduccion en los sintomas de estrés
especificos de los Cl, evaluados con el Inventario de Sintomas de Estrés en
Cuidadores Informales (ISI-Cl). Esto se espera como resultado de las practicas
de autocuidado y las técnicas de relajacion incluidas en el programa.

Alta Satisfaccion con el Programa: Es previsible que los Cl valoren positivamente
el programa, dada la estructura accesible en formato online y la relevancia de
los contenidos en su rol de cuidado. Se anticipa que la Encuesta de Satisfaccion
con el Programa refleje una alta satisfaccion, especialmente en cuanto a la

utilidad de las herramientas aprendidas.

DISCUSION

El programa de intervencién disefiado para cuidadores informales (Cl) de pacientes

en situacion paliativa se fundamenta en la evidencia que respalda la eficacia de las



intervenciones psicoeducativas y terapéuticas en el manejo del estrés, sobrecarga
y bienestar emocional. A continuacién, se lleva a cabo una revision del impacto de
la intervencion haciendo referencia a cada uno de los objetivos especificos del
programa, incluyendo una valoracion de sus fortalezas, limitaciones y puntos a

mejorar.
Objetivo 1: Mejorar el Bienestar Emocional de los Cuidadores Informales

Uno de los principales objetivos del programa es mejorar el bienestar emocional de los
Cl a través de practicas de autocuidado, mindfulness y autocompasion. La literatura
indica que este tipo de intervenciones puede incrementar la satisfaccién personal y
reducir el agotamiento emocional, especialmente en cuidadores de pacientes paliativos
(Kihig et al., 2024). Se espera que los cuidadores desarrollen una mayor autoaceptacion
y experimenten mejoras en la estabilidad emocional, lo cual es crucial para mantener el

equilibrio en un contexto de cuidados intensivos (Ryff, 2014).

e Fortalezas: La inclusion de mindfulness y autocompasion, técnicas que han
mostrado eficacia en la mejora del bienestar emocional, proporciona a los ClI

herramientas practicas para el autocuidado.

o Limitaciones o puntos que mejorar: La efectividad de estas practicas depende
de la familiarizacion del cuidador con ellas, por lo que podria ser necesario incluir

una fase introductoria para ClI sin experiencia previa (Kihnel et al., 2020).
Objetivo 2: Reducir la Sobrecarga Emocional y Fisica de los Cuidadores

Otro objetivo clave es reducir la carga percibida por los cuidadores, tanto a nivel
emocional como fisico. Esta variable sera medida mediante la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit (ZBl), un instrumento ampliamente utilizado en contextos de cuidados
paliativos. Estudios previos demuestran que las intervenciones psicoeducativas reducen
la sobrecarga en Cl al mejorar sus habilidades de autocuidado y resolucion de

problemas (Suarez Rayo et al., 2021).

o Fortalezas: El enfoque en el autocuidado y la resolucion de problemas permite
una intervencion directa en la carga emocional, contribuyendo a una reduccién

significativa en la sobrecarga.

o Limitaciones o puntos que mejorar: El rol de cuidador puede suponer una alta

exigencia por lo que podria dificultar la implementacion de estas practicas en



algunos casos. No obstante, podria considerarse una adaptacién mas

personalizada de las estrategias.
Objetivo 3: Desarrollar Estrategias de Manejo del Estrés y la Ansiedad

El programa incluye técnicas de reestructuracion cognitiva y mindfulness para ayudar a
los Cl a manejar el estrés y reducir la ansiedad, una variable que sera evaluada con la
subescala de ansiedad de la HADS. La investigacién ha demostrado que los enfoques
cognitivo-conductuales, como la reestructuracion cognitiva, son efectivos en la
reduccion de la ansiedad en cuidadores de pacientes en cuidados paliativos (Harrop et
al., 2014).

e Fortalezas: La inclusidon de estrategias cognitivo-conductuales basadas en la
reestructuracion cognitiva proporciona un enfoque eficaz y validado para abordar

la ansiedad en CI.

o Limitaciones o puntos para mejorar: Los Cl con altos niveles de ansiedad
inicial pueden requerir una atencién mas personalizada para que la intervencion

sea plenamente efectiva.
Objetivo 4: Incrementar la Resiliencia en los Cuidadores

La resiliencia es una capacidad fundamental en el contexto de los cuidados paliativos,
por lo que constituye otro de los focos centrales de este programa. Sera evaluada
mediante la Escala de Resiliencia de Connor-Davidson (CD-RISC). El desarrollo de
resiliencia se relaciona positivamente con la capacidad de los Cl para adaptarse a
situaciones de alta demanda emocional y fisica, lo cual es esencial para su bienestar
(Dionne-Odom et al., 2015). Se espera que los Cl incrementen su resiliencia al fortalecer
su capacidad de afrontar las dificultades del cuidado paliativo mediante el aprendizaje

de mindfulness y habilidades de afrontamiento.

o Fortalezas: El programa brinda técnicas concretas que pueden favorecer la
resiliencia de los Cl, contribuyendo a una mayor adaptabilidad y reduccién de

desgaste emocional.

o Limitaciones o puntos a mejorar: La resiliencia suele requerir tiempo para
desarrollarse, lo cual sugiere que algunos CI podrian necesitar una fase de

seguimiento prolongado para consolidar esta habilidad.

Objetivo 5: Fortalecer las Redes de Apoyo Social de los Cuidadores



Identificar y fortalecer las redes de apoyo es otro de los objetivos del programa. Se sabe
que son determinantes del bienestar psicologico de los Cl y que una red sodlida puede
aliviar parte de la sobrecarga asociada al rol de cuidador (Fundacion “La Caixa”, s.f.).
Este programa les ofrece la oportunidad de identificar y activar apoyos tanto

emocionales como practicos.

o Fortalezas: La integracién del apoyo social facilita a los Cl un recurso sostenible

en el tiempo que puede aliviar su carga emocional.

o Limitaciones o puntos a mejorar: No todos los Cl cuentan con redes de apoyo
cercanas, por lo que seria beneficioso considerar una orientacién adicional hacia

el acceso a redes virtuales o grupales.
6.1 Valoracion del Formato Online del Programa

El formato online del programa facilita la accesibilidad y participacion de cuidadores que
enfrentan restricciones de tiempo o geograficas, una ventaja que es especialmente
relevante en el contexto paliativo. La literatura indica que las intervenciones online
pueden ser tan efectivas como las presenciales en el ambito emocional y psicosocial
(Alam et al., 2020). No obstante, este formato presenta desafios, ya que algunos CI
pueden experimentar dificultades tecnoldgicas, que podrian suponer una interferencia
en la experiencia con el programa. Para mitigar esta limitacién, una alternativa seria

ofrecer soporte técnico y guias de uso de la plataforma.

7. CONCLUSIONES

La implementacion de un programa de intervencion como el propuesto tiene importantes
implicaciones practicas para el apoyo a cuidadores informales (Cl) en el contexto de
cuidados paliativos. Dado que los CI asumen un rol crucial en el bienestar de los
pacientes, este tipo de intervenciones responde a la necesidad de ofrecer apoyo
accesible, continuo y especifico para su salud mental y emocional. El formato online del
programa permite que cuidadores, limitados por tiempo o ubicacién, puedan acceder a
estrategias de autocuidado, gestion emocional y desarrollo de habilidades resilientes sin
tener que desplazarse. Esto amplia las posibilidades de participacién y puede integrarse
en su rutina diaria de cuidado, reduciendo barreras logisticas comunes en programas

presenciales.

En cuanto al campo de los cuidados paliativos, el programa aporta una metodologia

centrada en la autocompasién y resiliencia, que puede convertirse en un modelo



replicable en otros contextos de cuidado informal. Al ofrecer un enfoque comprensivo,
se brinda a los CI herramientas practicas para gestionar su estrés, ansiedad y carga
emocional, fomentando una percepcion mas positiva de su rol y mejorando la calidad de

la atencién brindada al paciente.

7.1 Recomendaciones para Estudios Futuros

Dado que el programa aun no ha sido implementado, futuros estudios deberian
centrarse en ampliar la muestra de participantes para evaluar la generalizacion de los
efectos obtenidos y asegurar que los beneficios observados sean sostenibles a largo
plazo. La inclusién de un seguimiento prolongado permitiria determinar si las mejoras
en el bienestar emocional y reduccién de la sobrecarga se mantienen con el tiempo, lo
cual es esencial para validar la efectividad de la intervencion. Asimismo, podria ser Uutil
explorar la posibilidad de combinar el formato online con sesiones presenciales o incluir
opciones de seguimiento mensual tras finalizar el programa, con el fin de ofrecer apoyo

continuo y evaluar su impacto en la adherencia de los cuidadores.

7.2 Posibles Limitaciones y Complicaciones

Existen posibles limitaciones y desafios en la implementacién de esta intervencion. Uno
de los mayores obstaculos podria ser la sobrecarga inicial que enfrentan muchos Cl. En
caso de ser muy elevada, podria dificultar su capacidad de compromiso con el programa
a lo largo de sus ocho sesiones. Ademas, la variabilidad en el estado emocional y la
situacion personal de cada cuidador puede influir en como perciben y aplican las
técnicas aprendidas, por lo que los resultados pueden ser variables. Por ultimo, el
programa se basa en herramientas de autocompasion y mindfulness, que algunos
cuidadores podrian no estar familiarizados con estas practicas, lo que podria requerir
un periodo de adaptacién adicional y afectar la eficacia inmediata de las técnicas.
Ademas de las limitaciones practicas y tecnolégicas, una consideracién importante es
la posibilidad de que los pacientes de los cuidadores fallezcan durante el desarrollo del
programa. Dado que los cuidados paliativos se dirigen a personas con enfermedades
avanzadas y prondsticos limitados, la muerte del paciente es una realidad que podria
afectar la participacion y adherencia de los cuidadores. Este evento puede interrumpir
el proceso de intervencién para el cuidador, generando una nueva carga emocional que
incluye el duelo y una posible modificacion en su percepcion de las técnicas y
herramientas aprendidas.

La pérdida del paciente podria ocasionar que el participante en cuestion abandone el
programa o necesite derivacién a una atencioén centrada en el duelo. En este caso, se

podria redirigir a la persona, a otro tipo de atencidén personalizada para que reciba el



apoyo adecuado en esta nueva fase. De lo contrario, resultaria inviable mantener la
consistencia en la estructura del programa. Ademas, el fallecimiento del paciente
implicaria la pérdida de un sujeto experimental en el estudio, y podria afectar las
mediciones de los resultados. Los cuidadores en duelo pueden experimentar
variaciones significativas en niveles de ansiedad, estrés y carga emocional, lo que
modificaria los datos de seguimiento de manera imprevista.

Ante esta posibilidad, seria recomendable prever estrategias de adaptacién, como
ofrecer una opcion de intervencidn centrada en el duelo en caso de fallecimiento del
paciente, y disponer de pautas claras de acompanamiento y recursos adicionales para
estos cuidadores. Incluir una fase de seguimiento especifico para el duelo en futuros
estudios podria proporcionar un apoyo mas integral, reconociendo el ciclo completo de

la experiencia de cuidado paliativo.

7.3 Observaciones Finales

Este programa de intervencion representa una propuesta innovadora y potencialmente
efectiva para mejorar la salud mental y el bienestar de los cuidadores informales de
pacientes paliativos, proporcionando apoyo psicoeducativo y terapéutico adaptado a sus
necesidades y desafios especificos. Al ofrecer estrategias practicas y accesibles, el
programa no solo busca reducir la sobrecarga y el desgaste emocional de los
participantes, sino también contribuir significativamente al campo de los cuidados
paliativos. Al adoptar un enfoque integral y adaptable, esta intervencion tiene el potencial
de redefinir el apoyo brindado a los cuidadores informales, ayudandoles a desempenar
su rol fundamental en el cuidado de pacientes paliativos y contribuyendo, a su vez, a

mejorar la calidad de vida de estos pacientes.
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