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Resumen: Objetivo: Analizar la eficacia de un programa de intervencion psicoldgica grupal en formato
online disefiado para reducir la sobrecarga y el malestar emocional de los cuidadores informales
de pacientes oncoldgicos en fase final de vida. Método: El programa se desarrollé para cuidadores
principales de pacientes oncoldgicos en situacion de enfermedad avanzada, con pronéstico de
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vida inferior a 6 meses. La intervencién consistié en cuatro sesiones semanales. Los instrumentos
de evaluacion fueron la Escala de Deteccidon de Malestar Emocional del Cuidador Principal y la
Escala Zarit Reducida y se aplicaron al inicio y al final del programa. Ademas, se categorizaron las
principales preocupaciones de los cuidadores a través de la Escala de Deteccion del Malestar del
Cuidador Principal. Se utilizaron estadisticos descriptivos y t de Student. Resultados: En el estudio
participaron 38 familiares de los cuales el 81,6% eran mujeres. En cuanto el grado de parentesco, el
44 7% eran descendientes del paciente. El malestar emocional se redujo significativamente después
de la intervencion. La incertidumbre se mantuvo como principal preocupacion en ambos momentos
de medida. Antes del programa, la segunda preocupacion mas frecuente fue el sufrimiento por el
ser querido enfermo, mientras que después de la intervencion fue la preocupacion por el sufrimiento
de otros miembros de la familia. Conclusiones: La realizacion de este programa de intervencion
psicoldgica grupal online demostro ser efectiva para reducir el malestar emocional en los cuidadores
principales de pacientes oncoldgicos al final de la vida. La incertidumbre fue una preocupacién
constante a lo largo del programa en los familiares.

Palabras clave: Cuidados paliativos, pacientes oncoldgicos, cuidadores principales, final de la
vida, sobrecarga.

ENG Caring the caregivers. An online psychological intervention
for family caregivers of oncological palliative patients

ENG Abstract: Aim: analyze the effectiveness of an online delivered psychological intervention
program for oncological palliative caregivers in order to reduce the distress and caregiver burden.
Methods: The program was developed for primary caregivers of advanced cancer patients, with
a life expectancy of less than 6 months. The intervention consisted of 4 weekly sessions. The
assessment instruments were the Caregiver Emotional Distress Detection Scale and the Zarit's
Reduced Scale and were applied at the beginning and end of the program. In addition, the main
worries of the caregivers were categorized by the Caregiver Emotional Distress Detection Scale.
Descriptive statistics and Student’s t were used. Results: 38 caregivers enrolled in intervention,
81.6% of whom were women. Regarding the degree of kinship, 44.7% were descendants of the
patient. The distress was significantly reduced after the intervention. Uncertainty remained the main
worry at both moments of measurement. Before the program, the second most frequent worry was
the suffering of the patient, while after the intervention it was worries about the suffering of other
family members. Conclusions: Carrying out this online group psychological intervention program
proved to be effective in reducing emotional distress in the main caregivers of cancer patients at the
end of life. Uncertainty was a constant concern throughout the program in the relatives.
Keywords: Palliative care, oncological patients, family caregivers, end-of-life, caregiver burden.
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1. Introduccion

El cancer avanzado supone una serie de desafios importantes para los pacientes, que van desde el
deterioro fisico debido a la enfermedad hasta los efectos secundarios de los tratamientos, asi como
laincapacidad para realizar actividades laborales, fisicas o sociales. Ademas, el impacto psicologico
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de afrontar una enfermedad progresiva y potencialmente limitante en la esperanza de vida es profun-
doy duradero para los pacientes®. Segun las estimaciones del Observatorio del Cancer®, durante el
afno 2020, se identificaron 112.741 personas con cancer que requerian atencion paliativa en Espaia.

El proceso oncoldgico y sus tratamientos no solo afectan a la vida de los pacientes, sino que
también generan disrupciones en la vida cotidiana y en el funcionamiento de las familias que
le rodean. Esta situacion desencadena una serie de desafios tanto en el paciente como en el
cuidador®, como son el impacto emocional ante la posibilidad de un prondstico desfavorable y
una perspectiva vital limitada, el manejo de sintomas complejos como el dolor, la falta de control
y la autonomia, dificultades en la comunicacion sobre la enfermedad y la relacién con los seres
queridos con respecto a la enfermedad y la muerte®.

Los cuidadores principales suelen ser personas allegadas al paciente; familiares, parejas o ami-
gos cercanos. Se definen como cuidadores informales porque, en la gran mayoria de las ocasiones,
no han recibido ningun tipo de formacién para hacerse cargo de los cuidados en esta situacion®.

Desempenar el rol de cuidador principal es una tarea compleja que puede ocasionar inseguri-
dad y sentimientos de impotencia en la persona que los lleva a cabo al no tener conocimiento ni ha-
bilidades sobre los cuidados en las situaciones de enfermedad y cuidados paliativos @. Ademas, la
situacién de enfermedad avanzada conlleva que las personas cuidadoras tengan que enfrentarse
latoma de decisiones y reorientacion de sus objetivos personales, dejando en ocasiones a un lado
sus propias necesidades, lo que puede influir directamente en su calidad de vida®©?.

De esta forma, el cuidado de una persona enferma conlleva una carga emocional y fisica con-
siderable para los cuidadores que impacta de manera directa e indirecta en multitud de esferas
de su vida™, Estudios previos muestran como las personas cuidadoras manifiestan una serie
de necesidades no cubiertas entre las que se encuentran la necesidad de informacion sobre
la enfermedad y el apoyo psicolégico™. Estos cuidadores presentan importantes consecuen-
cias emocionales derivadas del proceso de enfermedad de su ser querido incluyendo distrés o
malestar emocional, sintomatologia ansiosa, depresiva, sobrecarga, pérdida de la sensacion de
control y autonomia, sentimientos de culpa y frustracion, problemas de suefio, deterioro en la
calidad de vida®'3® y problemas econdmicos™.

Dadas estas implicaciones, es crucial proporcionar apoyo tanto emocional como social a los
cuidadores principales, ya que desempeinan un papel esencial en la adaptacion del paciente a
su enfermedad y a su situacion particular. La atencion psicoldgica a los familiares ha demostrado
ser beneficiosa al reducir el sufrimiento, la claudicacion familiar, asi como prevenir la conspira-
cion del silencio y el duelo complicado™®.

A pesar de los beneficios, muchos cuidadores no acceden a los servicios de atencion psicolo-
gica, debido a la dificultad de abandonar a su ser querido cuando la atencién es presencial™. En
este sentido, las intervenciones psicoldgicas online y los recursos de apoyo psicoldgico digital han
emergido como una solucion efectiva para superar estas barreras, facilitando que los cuidadores
informales puedan acceder al servicio y brindar apoyo a los cuidadores informales.

Sin embargo, a pesar de la creciente necesidad, existen pocos programas de intervencion
psicoldgica que aborden las necesidades psicoldgicas de los familiares de pacientes oncolo-
gicos al final de la vida y que lo hagan en modalidad telematica. Por ello, el objetivo central de
este estudio es analizar la eficacia de un programa de intervencion psicolégica grupal en formato
online disefiado para reducir la sobrecargay mejorar el bienestar emocional de los cuidadores de
pacientes oncoldgicos en esta etapa de la enfermedad.

2. Método

Diserio del programa de intervencion

El desarrollo de este protocolo de actuacion surgio ante la escasez de intervenciones psicologi-
cas grupales con familiares de pacientes oncoldgicos en situacion de final de vida. El objetivo de
la intervencion fue ayudar a los cuidadores a manejar las consecuencias psicoldgicas derivadas
del cuidado de sus seres queridos en el momento de final de vida.
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Para llevar a cabo la intervencion, se puso en marcha un equipo de trabajo que definieray ela-
borara los contenidos teéricos y practicos del protocolo (ver tabla 1). El resultado fue un programa
de intervencion psicoeducativa compuesto por cuatro sesiones grupales de caracter semanal,
con una hora'y media de duracion, en formato online.

Tabla 1. Objetivos de la intervencion psicoldgica grupal

SESIONES

OBJETIVOS

OBJETIVOS ESPECIFICOS

MATERIALES

Sesion 1.

GESTION
EMOCIONAL

Facilitar estrategias para
afrontar la situacion de
una manera mas salu-
dable, favoreciendo el
bienestar emocional del
cuidado.

Establecer la buena cohe-
sién con el grupo; presen-
tacion y explicacion del fun-
cionamiento del grupo.
Normalizar que las emocio-
nes que sienten son comu-
nes en este proceso de cui-
dar a alguien en situacion
de enfermedad avanzada.

Aprender a identificar, co-
nocer lo que esta sintiendo
emocional y fisicamente, lo
que esta pensando y como
esta actuando.

Fomentar la importancia de
compartir.

Normalizar lo que sienten
y buscar estrategias con-
juntamente de situaciones
comunes, disminuyendo la
sensacion de soledad.

Presentacion con los conte-
nidos adhoc

Guia de la sesion

Sesion 2.
AUTOCUIDADO

Proporcionar al familiar
herramientas de autocui-
dado que le sean utiles
en el proceso de enfer-
medad avanzada y/o fa-
llecimiento de su familiar.

Legitimar las necesidades
del cuidador informal.

Hacer consciente al cuida-
dor informal de la importan-
cia de dedicarse tiempo y
cuidado.

Aprender a identificar sefa-
les de alerta.

Facilitar pautas y herra-
mientas de autocuidado.
Aprender a pedir ayuda y
delegar.

Presentacion con los conte-
nidos adhoc

Guia de la sesion

Leyenda “El lefiador tenaz”
Ejercicio relajacion

Pautas autocuidado

Sesion 3.
COMUNICACION

Dotar a los familiares de
enfermos en situacion de
enfermedad avanzada de
herramientas de comuni-
cacion que favorezcan la
gestion y la adaptacion al
proceso de final de vida.

Promover el uso de la co-
municacién asertiva con el
familiar enfermo.

Desarrollar recursos para el
manejo de situaciones difi-
ciles en la comunicacion.

Adaptar la comunicacion
hacia grupos especificos:
sanitarios, amigos y nifos.
Aprender a gestionar situa-
ciones dificiles en la comu-
nicacion con el enfermo: ira,
aislamiento, conspiracion
del silencio.

Presentacion con los conte-
nidos ad hoc

Guia de la sesion

Listado de facilitadores para
comunicacion

Lista de obstaculos en la
comunicacion
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SESIONES OBJETIVOS OBJETIVOS ESPECIFICOS MATERIALES
Sesion 4. Dotar al familiar de herra- | Normalizar el concepto de | Presentacion con los conte-
FINAL DE VIDA mientas para afrontar la | muerte. nidos ad hoc

muerte y despedida de | pgicoeducacion sobre el | Guia de la sesién

su ser querido. Prevenir | qelo y el duelo anticipado, Leyenda “El camino de las
duelo complicado. dotando de herramientas | j5grimas”

adecuadas que ayuden en
el afrontamiento adaptativo
en los primeros momentos
tras el fallecimiento.

Elaborar y construir el lega-
do.

En la primera sesién se abordaba la gestion emocional del cuidador, estando centrada en do-
tar de herramientas de regulacion emocional que permitiesen manejar de forma mas adaptativa
las emociones derivadas de la situacion que estaba experimentando el cuidador.

La segunda sesion estaba relacionada con el autocuidado. Tenia como objetivo proporcionar
al familiar herramientas utiles y apropiadas para trabajar su autocuidado durante el proceso de
enfermedad avanzada de su ser querido.

La comunicacion fue la tematica central de la tercera sesion. En ella se facilitaron a los fami-
liares herramientas de comunicacion que permitiesen la gestion y la adaptacion a la situacion
de final de vida que estaban viviendo con su ser querido, teniendo presente situaciones como la
conspiracion de silencio y la presencia de menores en la familia.

La cuarta y ultima sesién abordé el afrontamiento de la muerte y la despedida de su ser que-
rido, con el fin de transitar por estos momentos de la forma mas adaptativa posible y prevenir el
duelo complicado.

Criterios de inclusion y exclusion del programa de intervencion

Para participar en este grupo, las personas cuidadoras debian reunir una serie de condiciones,
entre las que se encontraban: ser mayor de edad y tener una relacion personal (pareja o familiar)
con la persona enferma. La persona enferma debia encontrase en una situacion de: enfermedad
oncoldgica avanzada con prondstico de vida inferior a 6 meses y ser consciente de ello.

No podian participar en este grupo terapéutico aquellos familiares cuyos seres queridos fue-
ran menores de 18 afios, su enfermedad estuviera cronificada (residual o en estado avanzado
sin progresion), se encontrara en fase de seguimiento (libre de tratamiento) o en otra fase de la
enfermedad que no fuera final de vida (por ejemplo, diagndstico de metastasis sin especificacion
de fase avanzada) o que la enfermedad no fuera de caracter oncoldgico.

Instrumentos

Se realizo una evaluacion de diferentes variables de acuerdo con una serie de instrumentos de
evaluacion.

Variables sociodemograéficas y de salud. Se recogieron diferentes items disefados ad hoc
para caracterizar la situacion personal, familiar y social de los pacientes y familiares: fase de la
enfermedad, tipo de diagnéstico oncoldgico, edad y sexo, etc.

Malestar emocional en el cuidador. Para medir esta variable se utilizé la Escala de deteccion
de Malestar Emocional del Cuidador (DME-C) validada al castellano®®. Esta escala esta com-
puesta por 3 preguntas relacionadas con el estado de animo, proceso de adaptacion a la situa-
cion de enfermedad al final de la vida y cuidado de la persona enferma. Puntuaciones iguales o
superiores a 11 advierten de la presencia de malestar emocional clinico. Ademas, consta de una
pregunta abierta que evalua las principales preocupaciones del cuidador. Presenta buenas pro-
piedades psicométricas con niveles de consistencia (Alpha de Cronbach) iguales a 0,80.
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Sobrecarga del cuidador. Para evaluar la sobrecarga de los cuidadores se utilizo la Escala Zarit
Reducida en su version espafola®). Este instrumento esta compuesto por 7 items con formato
de respuesta tipo Likert de cinco puntos. Esta herramienta psicométrica esta compuesta por
tres subescalas: sobrecarga, autocuidado y pérdida de rol, ademas de una escala total. Niveles
iguales o superiores a 17, indican una sobrecarga intensa en el cuidador. Presenta buenas pro-
piedades psicométricas con un nivel de consistencia interna (Alpha de Cronbach) igual a 0,83.

Procedimiento

La fase de intervencion tuvo lugar desde noviembre de 2021 hasta noviembre de 2022. Durante
este periodo, las personas cuidadoras interesadas en participar en el programa eran derivadas
al profesional responsable de la atencion psicologica, configurandose asi el grupo de asistentes.
Estos grupos estaban compuestos por un total de 6-8 participantes. Los cuestionarios de eva-
luacion se aplicaron el dia del inicio y fin del programa.

Participantes

La muestra estuvo compuesta por 38 familiares (ver tabla 2). Respecto al sexo, el 81,6% fueron
mujeres (n=31). En cuanto al grado de parentesco, el 44,7% eran descendientes de la persona
enferma (n=17), el 36,8% era la pareja (n=14), el 13,5% eran los padres (n=5) y el 5,3% restante
eran hermanos del paciente oncolégico (n=2).

El tipo de cancer mas frecuente entre los pacientes fue el de pulmon, observandose en el
34,2% de los casos (n=13), seguido de los tumores del Sistema Nervioso Central (15,8%, n=6),
colorrectal (10,5%, n=4) y cancer de utero (10,5%, n=4).

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra

Variables Sociodemograficas Frecuencia Porcentaje

Sexo Muijer 31 81,6%
Hombre 7 18,4%
Pulmén 13 34,2%

Sistema Nervioso Central 6 15,8%

Colon 4 10,5%

Utero 4 10,5%

Mama 3 79%

Tumor Esofago 2 5,3%
Pancreas 2 5,3%

Cavidad oral 1 2,6%

Rifién 1 2,6%

Higado 1 2,6%

Lengua 1 2,6%
Hijos 17 44.7%
Parentesco Pareja 14 36,8%
Padres 5 13,2%

Hermanos 2 5,3%

Nota (N=38).
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3. Analisis
Los analisis se llevaron a cabo a través del programa estadistico SPSS en su version 25.

Para analizar las caracteristicas sociodemograficas y de salud de la muestra se emplearon
estadisticos descriptivos. También se utilizé la prueba t de Student para muestras relacionadas,
con el fin de analizar los resultados obtenidos en los instrumentos psicométricos.

Ademas, en el caso de las preocupaciones, se analizaron los factores comunes de las
respuestas de los participantes en la pregunta abierta y se categorizaron en cinco tipologias:
Incertidumbre (inestabilidad frente al prondstico/evolucion de la enfermedad o los tratamientos),
sufrimiento/dolor/deterioro (preocupacion por el sufrimiento del paciente), sufrimiento de otros
(impacto que pudiera causar la pérdida o deterioro del paciente en otros allegados o miembros
de la familia), pérdida o separacion (fallecimiento del paciente o ruptura del vinculo) y futuro tras
el fallecimiento del ser querido (reorganizacion familiar, tramites burocraticos). Posteriormente se
utilizaron estadisticos descriptivos.

4. Resultados

Diferencias pre-post intervencion en el conjunto de la muestra

En cuanto al malestar emocional general (ver tabla 3) se encontraron diferencias estadisticamen-
te significativas antes (M=11,25, DT=1,78) y después de la intervervencion (M=11,05, DT=1,98) t, =
-2,15, p=0,04, produciéndose un descenso del malestar estadisticamente significativo. Ambas
puntuaciones fueron superiores a 11 indicando niveles clinicos de malestar.

En cuanto a la sobrecarga de los cuidadores (ver tabla 3) no se encontraron diferencias es-
tadisticamente significativas al comparar ambos momentos de medida en ninguna de las sub-
escalas ni en la puntuacion total. Esto sugiere que la intervencion no tuvo un efecto significativo
en la sobrecarga del cuidador. Respecto a la subescala autocuidado hubo un aumento no signi-
ficativo en la segunda medida (M=6,18, DT= 2,11) frente a la primera (M=5,66, DT= 1,99), t_,=1,41
-,55, p>0,05. En la subescala de sobrecarga, hubo un descenso sin significacion estadisticaen la
segunda medida (M=8,45, DT= 3,19), en comparacion con la primera (M=9,06 DT= 3,41), t, = 1,19,
p>0,05. En relacién con la subescala rol, las puntuaciones de la primera medida (M=5,75 DT=
2,07), fueron mas bajas respecto a las de la segunda (M=6,00, DT= 2,25), aunque sin significacion
estadisticat,,= -0,77, p>0,05. En cuanto a la escala total, aunque los resultados de la medida post
(M=20,12, DT= 6,05), fueron ligeramente mas bajos que los de la medida pre (M=21, DT=7,04), t, =
1,19, p>0,05, dicha diferencia no resulté estadisticamente significativa. Ambas puntuaciones eran
superiores a 17, indicando niveles de sobrecarga intensa.

Tabla 3. Diferencias en malestar emocional y sobrecarga antes y después de la intervencion

Medida Pre Medida Post
DME-C M=DT M=DT p
Total 11,25+1,78 11,05+1,98 0,04
Autocuidado 5,66 +2,11 6,18+1,99 >0,05
ZARIT Sobrecarga 9,06+3,41 8,45+3,19 >0,05
Rol 5,75+2,07 6,00+2,25 >0,05
Total 21+704 20,12+ 6,05 >0,05

Nota. (N=38). M=Media. DT=Desviacion tipica.

Analisis descriptivo de las preocupaciones antes y después de la intervencion

En relacidn con las preocupaciones que estaban presentes y que generaban malestar en los
participantes, antes de la intervencion fueron las siguientes (ver tabla 4): El 31,6% de los cuida-
dores mencionaron la incertidumbre como su principal preocupacion antes de la intervencion,
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el 26,3% estaban angustiados por el dolor/sufrimiento o deterioro de su ser querido, el 21,1%
se sentian preocupados por el sufrimiento de otras personas allegadas ante el malestar del pa-
ciente, el 10,5% se mostraban preocupados ante el posible fallecimiento del paciente y el mismo
porcentaje de cuidadores (10,5%) se encontraban preocupados por el futuro tras el fallecimiento
del ser querido enfermo.

Tabla 4. Categorias de las preocupaciones del malestar emocional (DME-C) antes y después de la
intervencion

Medida pre Medida post

Categorias % Categorias %
1. Incertidumbre 316 | 1. Incertidumbre 25,94
2. Sufrimiento/dolor /deterioro 26,3 | 2. Sufrimiento de otros (hijos, hermanos...) 23,04
8. ﬁg;”r;“e”m de otros (hijos, herma- 211 | 3. Pérdida o separacion 2304
4. Pérdida o separacion 10,5 | 4. Sufrimiento/dolor/deterioro 1704

5. Futuro tras fallecimiento del ser que-

rido 10,5 | 5. Futuro tras fallecimiento del ser querido 10,94

Nota. (N=38)

Después de la intervencion, las preocupaciones que generaban malestar en los cuidadores
fueron las siguientes: la incertidumbre, que disminuy6 al 25,94% de los cuidadores, el sufrimiento
de otros en segundo lugar con un 23,04%, con el mismo porcentaje se encuentra la preocupa-
cion por el posible fallecimiento del ser querido, un 17,04% se mostraba angustiado por el dolor/
sufrimiento o deterioro del paciente oncoldgico y el 10,94% restante refleja preocupacion por el
futuro tras el fallecimiento de su ser querido.

En resumen, después de la intervencion, se observd una disminucién en la preocupacion
por la incertidumbre y el sufrimiento de otros, asi como un aumento en la preocupacion por la
pérdida o la separacion. Las preocupaciones sobre el sufrimiento, el dolor o el deterioro de la
persona enferma también disminuyeron, pero las preocupaciones sobre el futuro tras el falle-
cimiento del ser querido se mantuvieron estables. Estos cambios pueden sugerir que la inter-
vencion psicoeducativa grupal tuvo un impacto en algunas de las preocupaciones emocionales
de los cuidadores.

5. Discusion

Como se ha detectado en estudios previos, las necesidades no satisfechas de los cuidadores
estan estrechamente relacionadas con el apoyo que pueden brindar al paciente oncoldgico en
la fase final de vida®?. La relacion entre el bienestar psicoldgico de los cuidadores y la prestacion
de una atencién de calidad a los pacientes subraya la importancia de proporcionar atencion psi-
coldgica a los familiares®324.

A pesar de que existen programas de intervencidon psicoeducativa para cuidadores de pa-
cientes con cancer®), es notable la falta de programas especificos dirigidos a aquellos cuidado-
res que acompafan a pacientes oncoldgicos al final de la vida. Por ello, este estudio se propuso
desarrollar un programa de intervencion especifico para esta poblacién en castellano y en moda-
lidad online y evaluar su eficacia.

Los resultados obtenidos en este estudio reflejan que el programa ha tenido un impacto posi-
tivo a la hora de disminuir el malestar emocional que presentan los cuidadores informales. Esto es
consistente con las conclusiones de una revision sistematica previa que destacé como los pro-
gramas de intervencion psicoldgica pueden reducir el malestar psicolégico de los cuidadores®@®.
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Ademas, la literatura cientifica sugiere que las intervenciones psicoldgicas que se llevan a cabo
en formato online pueden ser efectivas para reducir los niveles de sobrecarga y distrés®.

En relacion con la escala de sobrecarga de Zarit, se observé un aumento en los niveles de au-
tocuidado y una disminucion de los niveles de sobrecarga, aunque estos cambios no alcanzaron
la significacion estadistica. En cuanto a la subescala de rol, hubo un ligero descenso sin significa-
cion estadistica. Esta observacion podria estar relacionada con la progresion de la enfermedad
de los pacientes, lo que aumentaba la demanda de cuidados a medida que avanzaba la interven-
cion. Ademas, un estudio previo concluye que los cuidadores informales tienden a priorizar el cui-
dado de su ser querido enfermo antes que el propio, relegando sus necesidades y otros aspectos
de su vida personal®, lo que también puede estar influyendo en los resultados encontrados.

En cuanto a las preocupaciones, se identificaron cambios a lo largo del programa. En tér-
minos generales, hubo un descenso generalizado en la prevalencia de estas preocupaciones,
aunque la incertidumbre siguié siendo la principal preocupacioén tanto antes como después de la
intervencion. El sufrimiento de otros pasé a ocupar la segunda posicion después de la interven-
ciony la pérdida o separacion paso a la tercera. Por otro lado, las preocupaciones relacionadas
con el sufrimiento, el dolor o el deterioro disminuyeron, y la preocupacion por el futuro tras el falle-
cimiento del ser querido se mantuvo en la ultima posicidn. Es importante destacar que antes de
la intervencion, las preocupaciones que estaban mas presentes eran aquellas relacionadas con
el manejo de los sintomas fisicos y el deterioro del paciente, mientras que después del programa,
las preocupaciones sobre la incertidumbre y la pérdida fueron las que ocuparon los primeros
puestos. Se hipotetiza que la incertidumbre se mantuvo como la preocupacion principal debido
a la naturaleza de la fase en la que se encuentra el ser querido, y que los cambios en las demas
preocupaciones podrian deberse a una mayor conciencia de los cuidadores sobre la proximidad
del fallecimiento y a las emociones que esta situacion les generaba.

Este estudio presenta limitaciones metodoldgicas. Por ello, los resultados obtenidos han de
tomarse con cautela. Algunas de ellas son el tamafio muestral y la falta de homogeneidad en las
categorias de parentesco y localizacién tumoral de las personas enfermas. Sin embargo, hay que
destacar la dificultad que presenta el reclutamiento de este tipo de poblacién debido a sus carac-
teristicas idiosincraticas. Por otro lado, en el momento de la seleccién de los instrumentos de eva-
luacion para la sobrecarga de los cuidadores de pacientes oncolégicos que se encontraban al final
de la vida, no se encontré un instrumento especifico para tal fin. La eleccion de la Escala reducida
de sobrecarga Zarit, escala psicométrica originalmente disefiada para cuidadores en pacientes ge-
rontolégicos?, puede haber influido en los resultados, ya que no ha sido validada para cuidadores
de pacientes oncoldgicos.

A pesar de estas limitaciones, es crucial destacar que este programa se desarrolld y aplico en
un entorno natural, lo que aumenta su validez externa. Futuras lineas de investigacion podrian cen-
trarse en la creacion de instrumentos especificos que permitan evaluar la sobrecarga de los cui-
dadores de pacientes oncolégicos en cuidados paliativos y en analizar el impacto de este tipo de
intervenciones en la prevencién de duelo complicado tras la pérdida de un ser querido por cancer.

En resumen, este estudio contribuye al campo de la atencién psicoldgica a cuidadores al final
de la vida, mostrando que un programa de intervencion en formato no presencial puede tener un
impacto positivo en la reduccidon del malestar emocional. A pesar de las limitaciones, estos re-
sultados son prometedores y respaldan la necesidad de continuar investigando y desarrollando
intervenciones especificas para esta poblacion vulnerable.

6. Conclusiones

En Espafia es frecuente la figura del cuidador informal ante escenarios de enfermedad en
la familia. Es habitual, que estos cuidadores se encuentren ante situaciones en las que carecen
de los conocimientos y recursos necesarios para poder cumplir con esa funcion, generandoles
problemas psicoldgicos y comprometiendo su calidad de vida.

Por este motivo, se ha trabajado en la creacion e implantacion de este programa dirigido es-
pecificamente para cuidadores informales de pacientes oncoldgicos al final de la vida. Ademas,
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realizarlo de manera online, ha favorecido su asistencia ayudando a los participantes a disminuir
la sobrecarga que conllevan los cuidados informales, gracias a la incorporacion de herramientas
de autocuidado.

Teniendo en cuenta que los cuidados se dirigen a pacientes en situacion de final de vida,

futuras lineas de investigacion podrian ir dirigidas a evaluar los beneficios que tienen estas inter-
venciones durante el final de vida en el posterior proceso de duelo del cuidador principal.
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