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Intervenciones psicolédgicas en cuidadores informales

Resumen

La atencion paliativa especializada tiene cada vez mas peso en los sistemas nacionales de
salud. Existe abundante literatura sobre la atencidon psicologica a los pacientes que reciben
esos cuidados, pero no asi sobre sus cuidadores informales. Estos cuidadores precisarian
atencion, no solo porque padecen la pérdida de su familiar, sino porque no suelen recibir
atencion para paliar las consecuencias psicologicas ocasionadas por el cuidado que le
dispensaron. El objetivo del presente estudio fue realizar una revision bibliografica de los
articulos publicados en los tltimos diez afios sobre intervenciones psicoldgicas en cuidadores
informales de pacientes que reciben cuidados paliativos, seleccionandose un total de 22
documentos, y la realizacion de una propuesta de intervencion psicoldgica en dichos
cuidadores. Los resultados obtenidos sefialan la heterogeneidad de las intervenciones en
cuanto al uso de técnicas, formatos y modelos teoricos. Sin embargo, el tamafio pequefio de
las muestras y otras limitaciones sefialadas dificulta el establecimiento de conclusiones al
respecto. Dado el potencial de este ambito, se realiza una propuesta de intervencion breve
para la prevencion de los sintomas del duelo prolongado en cuidadores informales de

pacientes fallecidos que recibieron atencion paliativa especializada.

Palabras clave: cuidados paliativos, cuidadores informales, intervencion psicologica,
revision

Numero de palabras del trabajo: 15.242
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Abstract

Specialized palliative care is increasingly important in national health systems. There is
abundant literature on the psychological care of patients receiving such care, but not on their
informal caregivers. These caregivers need attention, not only because they suffer the loss of
their relative, but also because they often do not receive care to alleviate the psychological
consequences caused by the care they provided. The aim of this study was to conduct a
literature review of articles published in the last ten years on psychological interventions in
informal caregivers of patients receiving palliative care, selecting a total of 22 documents,
and to propose a psychological intervention for these caregivers. The results obtained indicate
the heterogeneity of the interventions in terms of the use of techniques, formats, and
theoretical models. However, the small size of the samples and other limitations pointed out
make it difficult to draw conclusions in this regard. Given the potential of this field, a brief
intervention proposal is made for the prevention of prolonged grief symptoms in informal

caregivers of deceased patients who received specialized palliative care.

Keywords: palliative care, psychological intervention, informal caregivers, review
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1. Introduccion

1.1 Los cuidados paliativos

La Organizaciéon Mundial de la Salud considera los cuidados paliativos como un elemento de
la atencidon sanitaria dirigido a mejorar la calidad de vida de las personas que padecen
enfermedades graves o que se acercan al final de su vida, asi como de sus familiares, “a
través de la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la identificacién temprana y la
evaluacion y tratamiento impecables del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,
psicosocial o espiritual” (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2020). En la Figura 1 se
recogen los componentes clave de esta definicion. Watson et al. (2011), en el Manual Oxford
de cuidados paliativos, ampliaron esta definicion haciendo hincapi¢ en el abordaje y
tratamiento del dolor. Para la OMS (2020), el dolor es uno de los sintomas mas frecuentes y
graves en este tipo de pacientes y también es uno de los aspectos que mas suele afectar
negativamente al rol del cuidador informal al poner de manifiesto las limitaciones propias de
su falta de preparacion (DuBenske et al., 2014; Holm et al., 2016; Tan et al., 2020).

Sin embargo, la atencion paliativa va mas alld del mero abordaje y tratamiento del
dolor de los pacientes terminales al incluir también los aspectos psicologicos y espirituales de
la atencion al enfermo y el apoyo necesario para que su familia sea capaz de sobrellevar la
enfermedad y el posterior duelo tras el fallecimiento (Martin & Redondo, 2019). En la
Tabla 1 se recogen las caracteristicas y los objetivos de los cuidados paliativos de acuerdo

con las indicaciones de la OMS.
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Tabla 1

Caracteristicas y objetivos de los cuidados paliativos segun la OMS

Caracteristicas

1. Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas angustiantes.

2. Afirman la vida y consideran que morir es un proceso normal.

3. No tienen la intencion de apresurar ni posponer la muerte.

4. Integran los aspectos psicologicos y espirituales de la atencion al paciente.

5. Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir lo mas activamente
posible hasta la muerte.

6. Ofrecen apoyo a la familia para sobrellevar la enfermedad del paciente y su propio
duelo

7. Mejoran la calidad de vida del paciente y pueden influir positivamente en el curso
de la enfermedad.

8. Se aplican desde las fases tempranas de la enfermedad, incluso juntamente con otras
terapias destinadas a tratar la enfermedad de base, como la quimioterapia o la
radioterapia.

9. Incluyen las investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar las

situaciones clinicas complejas.

Objetivos

- Atender las necesidades fisicas, sociales y espirituales de las personas al final de la
vida.

- Proporcionar apoyo emocional a la persona enferma utilizando instrumentos como
la informacion, la escucha activa y la comunicacion clara y fluida para que pueda
tomar decisiones sobre su enfermedad, exprese sus emociones y obtenga respuestas
claras.

- Asegurar la continuidad asistencial durante toda la enfermedad y la coordinacion

entre niveles y servicios asistenciales.

Nota: Adaptado de Martin & Redondo (2019).
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1.1.1  Historia de los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos tienen una historia relativamente reciente, puesto que su desarrollo
como especialidad médica reconocida no se produce hasta mediados de la década de 1960, en
pleno siglo XX. Cicely Saunders, enfermera y trabajadora social britdnica, desempeia un
papel fundamental en el St. Christopher’s Hospice de Londres desde su fundacion en 1967 vy,
junto con esta institucion, se erige en el referente de la atencion holistica y compasiva para
pacientes terminales, dando lugar al nacimiento de los cuidados paliativos tal y como se
entienden en la actualidad (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos [SECPAL], 1997).

La OMS reconoce la importancia de los cuidados paliativos y comienza a abogar por
su integracion en los sistemas de salud en la década de 1980. En 1999, el Consejo de Europa
emite la Recomendacion 1418/1999 sobre proteccion de los derechos humanos y de la
dignidad de los pacientes terminales y moribundos, ¢ insta a todos los paises miembros del
Consejo a brindar cuidados paliativos domiciliarios u hospitalarios a los ciudadanos que asi
lo necesiten (Villar et al., 2007). Los cuidados paliativos obtienen el reconocimiento como
especialidad médica en el sistema sanitario de diversos paises a finales del siglo XX y los
profesionales médicos comienzan a partir de entonces a recibir formacion en el manejo del
dolor, el control de los sintomas y en proporcionar apoyo psicosocial y espiritual a pacientes
que enfrentan enfermedades graves y terminales, asi como a los familiares de estos (Hudson
et al., 2015). En la actualidad, los cuidados paliativos forman parte de la atencion sanitaria
integral en la mayoria de los paises, acompafiados de un abordaje orientado a la intervencion
temprana y el apoyo a las personas con enfermedades potencialmente mortales (Watson et al.,
2011).

En Galicia se crea en 1987 la primera Unidad de Hospitalizacion a Domicilio
(HADO) en el Complejo Hospitalario Juan Canalejo de A Corufia y en 1990 nace el Servicio
de Cuidados Paliativos/Continuos del Hospital de Oza en esa misma ciudad. En 1998 se
redacta un primer documento con las Bases para la implantacion de un programa
autonomico de cuidados paliativos y posteriormente, en 2007, el Plan Galego de Coidados
Paliativos (Villar et al., 2007). La Ley 5/2015 de la Comunidad Autonoma de Galicia, de 26
de junio, de derechos y garantias de la dignidad de las personas enfermas terminales recoge y
desarrolla la Recomendacion numero 1418/1999, del Consejo de Europa, sobre proteccion de

los derechos humanos y la dignidad de las personas enfermas terminales y moribundas con el
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fin de minimizar los factores que pudieran amenazar los derechos fundamentales
relacionados con la dignidad del paciente terminal o moribundo y facilitar su acceso a los
cuidados paliativos y a un buen manejo del dolor. En dicha ley se establece una relacion
estrecha entre los cuidados paliativos y la calidad de vida del paciente, reconociéndolos como
un derecho de las personas en el proceso final de su vida (articulo 4.3) y que se desarrolla con
profundidad en el articulo 11 con una orientacion dirigida al tratamiento del dolor. Las
menciones a familiares y cuidadores quedan circunscritas a una prestacion de apoyo y
asistencia durante los procesos de muerte del paciente y de duelo de los familiares,

haciéndose hincapié en la prevencion del duelo complicado o prolongado (articulo 22).

1.2 El cuidador informal

En el Plan Galego de Coidados Paliativos se define al cuidador como ““a persoa que asume a
carga principal dos coidados” del familiar enfermo (Villar et al., 2007, p. 53). En Astudillo y
Mendinueta (2008) se sefiala que el cuidador informal suele ser una persona, generalmente un
familiar, sin experiencia ni preparacion previa para desempefiar este tipo de atencion médica.
Ademas, suelen ser en su mayoria mujeres (esposas o parejas del paciente) a las que el
cuidado del enfermo obliga a compatibilizar esta nueva tarea con sus trabajos y a renunciar a
sus actividades sociales (DuBenske et al. 2014; Holm et al., 2016; Tan et al., 2020).

La atencion paliativa a un familiar es para el cuidador informal una fuente importante
de estrés, pues supone un reto de adaptacion a una situacion cambiante y muy aversiva en un
espacio de tiempo relativamente breve. Ademas de anticipar la pérdida del familiar y de ser
testigo de la presencia y el avance de sintomas de diversa indole, el cuidador debe hacer
frente a las dificultades que entranan los reajustes en el funcionamiento de la unidad familiar,
producto tanto del malestar emocional que se experimenta como de los propios cambios
derivados de la enfermedad (Arranz et al., 2003).

Asimismo, el cuidador se ve obligado a incorporar a su rutina cotidiana una serie de
tareas especializadas para las cuales no estd formado y que incluirian, entre otras, la
administracion de medicamentos y gestion de dispositivos médicos, el monitoreo y manejo de
los sintomas, el desplazamiento para recibir atencion médica puntual (en el caso de los
pacientes en atencion domiciliaria), brindar apoyo emocional e informativo al enfermo asi
como a otros familiares y amigos, tomar decisiones relacionadas con la salud y el bienestar

del paciente, preparar comidas y elaborar dietas especiales, o realizar actividad fisica
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relacionada con el reposicionamiento de la ubicacion del paciente durante los momentos de
aseo (Dionne-Odom et al., 2020). Como vemos, en la figura del cuidador confluyen una serie
de habilidades propias de ambitos muy diversos (psicologia, enfermeria, nutricion,
fisioterapia, gestion de desplazamientos, elaboracion de horarios, comunicacion con personal
sanitario, etc.) que generan una evidente sobrecarga psicoldgica (Tan et al., 2020; von
Heymann-Horan et al., 2019).

El propio proceso del duelo, en particular el denominado duelo prolongado, se asocia
a numerosos efectos psicologicos negativos que incluyen, entre otros, soledad, aislamiento
social, ansiedad, depresion clinica y deterioro cognitivo. Los cuidadores que presentan un
diagnostico primario de duelo prolongado obtienen puntuaciones elevadas en consonancia
con un diagnostico de trastorno de estrés postraumatico comorbido: un 48% de ellos en los
doce meses siguientes a la muerte del paciente y un 52% después del primer afo tras el
fallecimiento. También se ha establecido una relacion solida entre el duelo prolongado y
posteriores diagnosticos de trastorno depresivo mayor (Buck et al., 2020).

Cevas (2021) sefiala que la presencia misma de la enfermedad puede llegar a activar o
incrementar psicopatologias previas, o provocar la aparicion de otras nuevas. A esto hay que
sumarle la etapa del ciclo vital en que se encuentra la familia y los factores de riesgo que
intervienen en la aparicion de psicopatologias en estos casos, como que el paciente sea joven
o sea el cabeza de familia, que sean familias muy unidas o con pocos miembros, que haya
experiencias previas de pérdidas mal resueltas, o que los individuos tengan un sistema de
creencias y valores poco solido (Astudillo & Mendinueta, 2008; Cevas, 2021).

La angustia cronica asociada al cuidado aumenta el riesgo de complicaciones médicas
entre los cuidadores informales, incluido un funcionamiento inmunoldgico deficiente,
enfermedades cardiovasculares o dificultades para dormir, llegando incluso a provocar la
desregulacion de determinados procesos biolodgicos, como el ritmo diurno del cortisol o la
activacion de las citocinas proinflamatorias (Applebaum et al., 2020). A medida que
aumentan las actividades del cuidador, también lo hace la disrupcion a nivel psicoldgico,
sobre todo cuando los cuidadores cobran conciencia de sus carencias y limitaciones (McLean
et al., 2013). En consecuencia, su salud mental suele empeorar, las relaciones personales y el
ambito econdmico sufren un deterioro, y las actividades sociales se ven reducidas o limitadas.
Los cuidadores a menudo descuidan sus propias necesidades, lo cual aumenta el riesgo de

morbilidad secundaria y de ansiedad y depresion (DuBenske et al., 2014). Hay estudios que
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indican que un 30-50% de los cuidadores informales sufre depresion, ansiedad o trastornos de
adaptacion, en particular tras la pérdida del paciente (Kogler et al. 2013). En la Tabla 2 puede
verse un resumen de los problemas que con mas frecuencia presentan los cuidadores

informales.

Tabla 2

Potenciales alteraciones del cuidador informal durante la atencion paliativa a su familiar

- Agotamiento fisico y mental

- Estrés

- Irritabilidad

- Autocritica

- Culpa

- Labilidad emocional

- Depresion

- Falta de organizacion

- Sentimientos de fracaso

- Frustracion y decepcion

- Aislamiento social

- Problemas laborales

- Trastornos de ansiedad

- Automedicaciéon y conductas de consumo abusivas (alcohol, tabaco, comida,
drogas, compras, etc.)

- Trastornos del suefio (insomnio, pesadillas, etc.)

- Trastornos de adaptacion

- Alteraciones del apetito y del peso

- Alteraciones de los procesos de la memoria

- Conducta dependiente

- Problemas laborales

- Problemas de concentracion

- Problemas en las relaciones sexoafectivas

Nota: Adaptado de Arranz et al. (2003) y de Astudillo y Mendinueta (2008).

Juan José Pifeiro Santos
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Por otro lado, la labor del cuidador informal no solo no estd remunerada sino que
suele acarrear perjuicios econémicos (Hudson et al. 2015; Kiihnel et al., 2020), ya sea que
aumente la necesidad de realizar desplazamientos, que el cuidador se vea obligado a reducir
su jornada laboral o que se incrementen los gastos médicos. Asimismo, el estrés que generan
los cambios de este calibre se manifiesta en el plano fisico (afectacion de la dieta, del
descanso/suefio, del cansancio/agotamiento, etc.) y, como se acaba de ver, en el plano
emocional (estado de animo afectado por la observacion del deterioro del familiar o del curso
de la enfermedad, la falta de apoyos en otros familiares y amigos, la ausencia de control sobre
la situacion, la percepcion de amenaza por la enfermedad en si o por la proximidad de la

muerte, etc.) (Arranz et al., 2003).

Figura 1
Componentes clave de la definicion de cuidados paliativos de la OMS
— 1
s aflivio del sufrimiento | * Fisico, gmocional, soc_ie_\l y espiritual
L )+ Del paciente y las familias
N Identificacién | « Brindar apoyo integral
1 temprana » Manejo de los sintomas
N / Evaluaciény | * Manejo del dolor
tratamiento * Apoyo psicolégico y social
F— ] <« Atencion espiritual
Cuidados /;,\‘
paliativos L 068 - « Sintomas fisicos
- Enfoque holistico < : . -
L = Necesidades psicosociales y espirituales
(5)
Nl ——
Apoyo a las familias | + Apoyo y orientacion a los familiares
{ 6\ = Médicos
| Equipo | « Enfermeras _
{ multidisciplinario | * Trabajadores sociales
——————————— «Capellanes
= Otros especialistas
( 7\
Naey Cal:dad deida » Mejorar la calidad de vida del paciente
* Una vida lo mas plena y comoda posible

Nota: Elaboracion propia a partir de las recomendaciones de la OMS (2020).

Por todo ello, los cuidadores informales se encuentran sometidos a una carga

psicologica (El-Jawahri et al., 2017) que se manifiesta en diversos ambitos de la vida y que es

Juan José Pifeiro Santos
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conocida en la literatura médica como la sobrecarga o fatiga de la persona cuidadora principal
(Peralta, et al., 2023). En el Anexo 2 se recogen las medidas especificas que las diversas
Comunidades Auténomas y ciudades autonomas de Espafia plantean para abordar esta fatiga
o sobrecarga, siendo los métodos principales la informacioén y la formacion a las personas
cuidadoras; proporcionarles apoyo emocional (psicologico), social (gestion de recursos

sociosanitarios de respiro) y de autocuidado; y la atencion en el duelo (Peralta et al., 2023).

1.3 Estado de la cuestion

En la literatura consultada para la realizacion del presente trabajo se ha visto que la
intervencion psicoldgica en cuidados paliativos se dirige, casi en su totalidad, al paciente. No
es sino hasta el fallecimiento de este, o en algunos casos durante el estadio previo al
momento de morir, que la atencion psicoldgica se dirige también a los familiares en relacion
con el proceso del duelo con el fin de normalizar los sentimientos posteriores a la pérdida
hasta lograr su aceptacion y poder recuperar de manera paulatina un estilo de vida saludable
(Cruzado, 2016; Davis et al., 2020). Ademas de normalizar la pérdida, se incide también en la
apertura y el mantenimiento de canales eficaces de comunicacion de las emociones y el
estado de animo mediante una suerte de conversaciones terapéuticas que faciliten la
verbalizacion de pensamientos y sentimientos que contribuyan a aliviar la sobrecarga. Estos
didlogos también se centran en concienciar a los cuidadores sobre sus puntos fuertes, asi
como en cuanto a su capacidad para manejar una situacion complicada (Petursdottir et al.,
2019). Como parte de la intervencidon también se trabaja con el cuidador la elaboracion de un
programa de activacion conductual que permita una gestion mas eficaz del estrés (Holm et
al., 2016).

Exceptuando esta intervencion sobre el cuidador durante el periodo de duelo, en las guias
del Sistema Nacional de Salud y autondémicas el papel del cuidador se entiende como un
elemento de respaldo del equipo profesional multidisciplinar durante la aplicacion de los
protocolos pertinentes (Bugarin et al., 2021; Castillo et al., 2021), incluso convirtiéndose en
un apéndice o sustituto de dicho equipo durante la hospitalizacion domiciliaria en lo
relacionado con la adherencia al tratamiento o el control y la informacién de los sintomas
(Bugarin et al., 2021; DuBenske et al., 2014). Sin embargo, en los tltimos afios comienza a
hacerse cada vez mas referencia a que los cuidadores también deben ser objeto de

intervencion psicoldgica por parte de los equipos sanitarios en paralelo a la intervencion

Juan José Pifeiro Santos
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psicoldgica en los pacientes, dada la implicacion que estos tienen en el cuidado de sus
familiares enfermos (Applebaum et al., 2020; Dionne-Odom et al., 2020; Martin & Redondo,
2019; Holm et al., 2016; Hudson et al., 2015; McLean et al., 2013; Tan et al, 2020; von
Heymann-Horan et al., 2019).

1.4 Objetivos

El objetivo del presente trabajo consiste en realizar una revision bibliografica de la
investigacion mas reciente en intervenciones psicoldgicas dirigidas especificamente a los
cuidadores informales de pacientes no pediatricos que reciben cuidados paliativos
especializados considerando sus resultados y eficacia para, a partir de entonces, plantear una

propuesta de intervencion dirigida a cuidadores informales de este tipo de pacientes.

Juan José Pifeiro Santos
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2. Método

La presente revision bibliografica se inicia con una busqueda sistematica en las bases de
datos PsycInfo y PubMed con el fin de seleccionar estudios empiricos de intervenciones
psicoldgicas dirigidas a los cuidadores informales de personas enfermas que reciben
cuidados paliativos.

Con este proposito se emplearon distintas palabras clave que hacian referencia a
intervenciones o tratamientos psicologicos en el contexto de los cuidados paliativos
destinados a los cuidadores informales de enfermos terminales, incurables o en situacion
de terminacion de vida, a excepcion de aquellos cuya condicion médica tuviera alguna
relacion con la demencia. En la Tabla 3 se incluyen tanto las palabras clave utilizadas
como la cadena de busqueda que finalmente se empled para realizar la busqueda de
dichos estudios simultaneamente tanto en los titulos como en los resumenes de los
articulos.

Los criterios de busqueda (filtros) iniciales que se emplearon fueron: (1) que los
articulos se hubiesen publicado en los ultimos 10 afos (entre 2013 y 2023), (2) que
estuviesen redactados en inglés o espanol, y (3) que fueran articulos publicados en
revistas cientificas. Con estos parametros de partida se obtuvieron un total 1741 articulos
(668 en PsycInfo y 1073 en PubMed); una vez descartados los duplicados (71 articulos),
el computo total quedd en 1670 articulos.

A continuacion, y utilizando los filtros automaticos predeterminados de cada base de
datos, se procedio a realizar un cribaje con los siguientes parametros: (1) que los estudios

estuviesen basados en la realizaciébn de una investigaciéon empirica (en PubMed se
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seleccionan con este fin los filtros Clinical Study, Clinical Trial y Randomized Control
Trial en la seccion Article Type; en PsycInfo se selecciona directamente Estudio empirico
en la seccion Metodologia) y (2) que las muestras estuvieran formadas exclusivamente
por poblacion adulta (mayores de 18 afios), tanto los pacientes como los cuidadores. El
resultado de este cribaje descarta un total de 1026 estudios y deja el computo de articulos

preseleccionados en 644.

Tabla 3

Busqueda bibliografica efectuada en las diferentes bases de datos

Campos Palabras clave

Titulo y “palliative care” OR “hospice care” OR “terminally ill” OR “End-
resumen of-life care”

Titulo y “informal caregiver” OR “family caregiver”

resumen

Titulo y “psychological intervention” OR “psychological treatment”
resumen

Titulo y dementia

resumen

((((palliative care) OR hospice care) OR terminally ill) OR End-
Sintaxis de la
of-life care) AND ((informal caregiver) OR family caregiver)
cadena de
AND (((psychological intervention) OR psychological treatment)

busqueda
NOT dementia)

Nota: entre cada uno de estos grupos de términos se incluyé el operador AND, con

excepciodn del ultimo (dementia), para el que se emple6 el operador NOT.

A partir de aqui se procede a revisar cada estudio por su titulo y resumen, y se realiza
un nuevo cribaje con los siguientes criterios de inclusion: (1) los estudios deben presentar
resultados de las intervenciones psicolégicas; (2) los estudios van dirigidos, o incluyen, a
cuidadores informales (no profesionales); (3) los estudios tienen un tamafio muestral de
n> 20; y (4) los cuidadores deben serlo de pacientes en cuidados paliativos, terminales,
incurables o con mal pronostico. Los criterios de exclusion fueron: 1) estudios con

pacientes gerontoldgicos (pacientes que reciben cuidados paliativos exclusivamente por
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dolencias relacionadas con la vejez o derivadas de esta); (2) muestras demasiado
especificas cultural o geograficamente; (3) estudios de caso, de elaboracion de protocolos
y meta-analisis; y (4) imposibilidad de localizar el articulo.

De los 644 articulos seleccionados, tras este cribaje se descartaron 604, quedando 40
para ser evaluados para su elegibilidad mediante el analisis a texto completo. Una vez
revisados los 40 estudios, se descartaron 18, quedando en 22 el nimero definitivo de
estudios incluidos en esta revision bibliografica. Este proceso de seleccién aparece

representado en la Figura 2.
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Figura 2

Diagrama PRISMA con el proceso de seleccion de estudios para la presente revision (segun

el modelo de Haddaway et al., 2022)
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3. Resultados

En este apartado se presentaran los principales resultados derivados de los 22 estudios
analizados para el presente trabajo, de los cuales dos fueron disefios experimentales sin grupo
control: Applebaum et al. (2020) y Petursdottir et al. (2019). Los 20 restantes fueron ensayos
clinicos aleatorizados con grupo experimental y grupo control. En primer lugar, se abordaran
diversos aspectos relacionados con las caracteristicas de las muestras utilizadas en los
estudios. A continuacion, se clasificaran las intervenciones realizadas en funcion del formato
utilizado y el tipo de intervencion. Por ultimo, se indicaran las principales variables que
fueron objeto de estudio y se clasificaran las investigaciones atendiendo a si se obtuvieron o

no los resultados esperados.

3.1 Caracteristicas de las muestras

El tamafo de la muestra de los estudios seleccionados oscila entre las 31 personas de la
investigacion de Applebaum et al. (2020) y las 365 de la de Carson et al. (2016), situdndose
el tamafio medio de todos ellos en 150 participantes.

Todos los estudios incluyen una segregacion de la muestra por sexo. Exceptuando la
investigacion de McLean et al. (2013), en la que la muestra de cuidadores estaba formada en
un 55% por hombres, en los 21 estudios restantes los cuidadores principales son en mayor
medida mujeres, con porcentajes que oscilan entre el 52% en el estudio de Milbury et al.
(2020) y el 87,1% en el de Applebaum et al. (2020).

Respecto a la media de edad de los cuidadores que participaron en los estudios, esta se
sitia en los 57,29 anos (D.T. = 11,03), siendo los méas jovenes los participantes en el estudio
de Tan et al. (2020), con una media de 45 afios (D.T. = 15,09), y los de mayor edad los del de
Buck et al. (2020), con una media de 68,7 afios (D.T. =7,2).

Excepto en uno de los estudios (Buck et al., 2020), donde solo se nos dice que la
mayoria de los participantes eran mujeres (85,2%) pero no se especifica el tipo de parentesco

que tenian con el paciente, en los 21 estudios restantes si se menciona el parentesco entre el
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paciente y el cuidador principal, siendo en la mayor parte de los casos conyuge o pareja de
este. Concretamente, en los estudios de Milbury et al. (2020) y McLean et al. (2013) el 100%
de los cuidadores eran conyuge o pareja del paciente. El estudio con el menor porcentaje de
conyuges o parejas en el rol de cuidador es el de Kiihnel et al. (2020), con un 39,45%.

Otro grupo que también son cuidadores, pero con menor frecuencia, son los hijos. De
los 21 estudios en los que se indica el parentesco del cuidador con el paciente, solo en 10
(Applebaum et al., 2020; Carson et al., 2016; Davis et al., 2020; Dionne-Odom et al., 2015;
Fegg et al., 2013; Kiihnel et al., 2020; Petursdottir et al., 2019; Tan et al., 2020; von
Heymann-Horan et al., 2018; y von Heymann-Horan et al., 2019) se especifica que los hijos
son, después del conyuge o la pareja, el cuidador principal. En el caso de Tan et al. (2020), el
47,5% de los cuidadores eran los hijos del paciente, mientras que en el otro extremo se situa
el estudio de Fegg et al. (2013) con solo un 3% de hijos en el rol de cuidadores.

Por ultimo, siete estudios incluyen a progenitores de los pacientes como cuidadores
principales (Applebaum et al., 2020; Badr et al., 2015; Carson et al., 2016; Davis et al., 2020;
Fegg et al., 2013; Kiihnel et al., 2020; y Tan et al., 2020). En el caso de Kiihnel et al. (2020),
un 36,9% de los cuidadores son progenitores del paciente, mientras que en el de Tan et al.

(2020) solo lo son un 2,5% de la muestra.

3.2 Intervenciones
3.2.1 Caracteristicas de la intervencion

Las intervenciones de los estudios analizados adoptan distintos formatos:

- Intervenciones presenciales en pareja o en grupo para cuidadores y pacientes (nueve
estudios: Badr et al., 2015; Carson et al., 2016; Fegg et al., 2013; Holm et al., 2016;
Kogler et al., 2013; McLean et al., 2013; Tan et al., 2020; von Heymann-Horan et al.,
2018; von Heymann-Horan et al., 2019). Excepto el estudio de Tan et al. (2020), que
consistid en una intervencion grupal de sesion unica de 20 minutos de duracion
centrada en los efectos terapéuticos de la respiracion consciente, el resto se
caracterizan por implementar una intervencién manualizada a lo largo de diferentes
sesiones, a cargo de personal sanitario y con tareas intersesion. En uno de ellos
(Kogler et al., 2013) se dio a los participantes un CD con instrucciones para realizar

ejercicios diarios de atencidn plena en casa, mientras que en el de Carson et al. (2016)
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se les entregd un folleto informativo sobre la evolucion y cronicidad de la
enfermedad.

- Intervenciones presenciales de caracter individual solo para cuidadores (cinco
estudios: Applebaum et al., 2020; Buck et al., 2020; El-Jawahri et al., 2017; Kiihnel et
al., 2020; Petursdottir et al., 2019). Destacan también por su caracter manualizado y
por ser impartidas por personal sanitario, excepto el de El-Jawahri et al. (2017), que
no estaba manualizado y, ademds, ofrecia la posibilidad de realizar sesiones
telefonicas si el cuidador no podia desplazarse hasta el centro.

- Intervenciones por teléfono o videoconferencia tanto para cuidadores solos como para
cuidadores y pacientes (seis estudios: Davis et al., 2020; Dionne-Odom et al., 2015;
Dionne-Odom et al., 2016; Dionne-Odom et al., 2020; Milbury et al., 2020; Mosher et
al., 2018). Es resefiable que tres de ellos (Davis et al., 2020; Dionne-Odom et al.,
2015; y Dionne-Odom et al., 2016) optan por la opcion telefonica dado que gran parte
de los participantes residian en un entorno rural bastante alejado del centro. Cuatro de
las investigaciones siguieron un protocolo manualizado (Dionne-Odom et al., 2015;
Dionne-Odom et al., 2016; Dionne-Odom et al., 2020; Mosher et al., 2018). Solo en el
caso de Davis et al. (2020) la herramienta telefénica se empled como un apoyo
informativo para la intervencién, mientras que en los estudios restantes tanto el
teléfono como la videoconferencia fueron el método mediante el que se realizé la
intervencion.

- Intervenciones basadas en internet (un estudio: DuBenske et al., 2014). Es una
intervencion manualizada basada en un sitio web disefiado exprofeso al que los
participantes pueden acceder para buscar informacién sobre la enfermedad del
paciente y su rol como cuidadores, comunicarse con profesionales sanitarios y otros
cuidadores, e interactuar con un prototipo de asistente virtual.

- Intervenciones de tipo mixto (un estudio: Hudson et al., 2015). Esta investigacion
combind el contacto telefonico con el cuidador y la visita presencial del personal
sanitario en el domicilio del cuidador y el paciente, junto con el envio de
cuestionarios de evaluacion por correo postal. La intervencidon se realizd6 en un

contexto rural distante del centro siguiendo un protocolo manualizado.

3.2.2 Tipo de intervencion
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Segun el tipo de intervencion efectuado, los estudios pueden clasificarse en tres grupos:
intervenciones centradas en psicoeducacion, intervenciones basadas en mindfulness e
intervenciones con otros tipos de orientaciones teoricas.

Los nueve estudios que realizaron intervenciones centradas en psicoeducacion
(Carson et al., 2016; Dionne-Odom et al., 2015; Dionne-Odom et al., 2016; Dionne-
Odom et al., 2020; DuBenske et al., 2014; El-Jawahri et al., 2017; Holm et al., 2016;
Hudson et al., 2015; Mosher et al., 2018), entendida esta como una técnica en la que se da
al paciente y sus familiares informacion especifica sobre la enfermedad, el tratamiento y
el pronodstico atendiendo a la evidencia cientifica relevante para el abordaje de la
patologia (Godoy et al. 2020), se dirigen principalmente a evaluar los efectos de la
intervencion sobre la calidad de vida de los cuidadores, excepto el de Hudson et al.
(2015) que se centra en la regulacion del estrés, y el de DuBenske et al. (2014) dirigido a
la sobrecarga y el estado de animo.

De las siete investigaciones que basaron sus intervenciones en técnicas de mindfulness
(Applebaum et al., 2020; Davis et al., 2020; Fegg et al., 2013; Kogler et al., 2013; Kiihnel
et al., 2020; Milbury et al., 2020; Tan et al., 2020), cuatro de ellas especifican que la
intervencion parte de una orientacion tedrica concreta: Applebaum et al. (2020) desde la
terapia de la regulacion emocional con un modulo de psicoeducacion, Davis et al. (2020)
desde la terapia de aceptacion y compromiso, y Kiihnel et al. (2020) y Fegg et al. (2013)
desde la terapia conductual existencial. Las tres restantes se centran casi exclusivamente
en ejercicios de meditacion y atencion plena propios del mindfulness.

En el grupo de intervenciones con otro tipo de terapias hay dos investigaciones
basadas en la terapia fenomenologica existencial (von Heymann-Horan et al., 2018; von
Heymann-Horan et al., 2019), una basada en la terapia de resolucion acelerada (Buck et
al., 2020), una basada en el didlogo terapéutico (Petursdottir et al., 2019), una basada en
la terapia centrada en las emociones (McLean et al., 2013) y una basada en la teoria de la
autodeterminacion (Badr et al., 2015). Lo mas resefable de este conjunto de

intervenciones es su heterogeneidad como grupo.

3.2.3  Principales variables objeto de la intervencion

A la hora de determinar los resultados de las intervenciones realizadas en los distintos

estudios, se utilizan diferentes variables; las principales se detallan a continuacion.
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La depresion es la que se evalia con mayor frecuencia, analizada en 20 de los 22
estudios. En 10 de ellos (Applebaum et al., 2020; Badr et al., 2015; Buck et al., 2020;
Davis et al., 2020; Dionne-Odom et al., 2015; DuBenske et al., 2014; El-Jawahri et al.,
2017; Fegg et al., 2013; Kogler et al., 2013; Milbury et al., 2020; von Heymann-Horan et
al., 2018) tras realizar la intervencion, los participantes del grupo experimental obtuvieron
puntuaciones significativamente mas bajas en depresion en comparacion con el grupo
control. En los ocho restantes (Carson et al., 2016; Dionne-Odom et al., 2016; Dionne-
Odom et al., 2020; Holm et al., 2016; Kiihnel et al., 2020; McLean et al., 2013; Mosher et
al., 2018; Petursdottir et al., 2019; von Heymann-Horan et al., 2019) no se observaron
diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos.

La ansiedad fue objeto de estudio en 14 investigaciones. En ocho de ellas (Applebaum
et al., 2020; Badr et al., 2015; Davis et al., 2020; DuBenske et al., 2014; El-Jawahri et al.,
2017; Fegg et al., 2013; Kogler et al., 2013; von Heymann-Horan et al., 2018) se
observaron tras la intervencion niveles mas bajos de ansiedad en el grupo experimental
respecto al grupo control, mientras que en las seis restantes (Carson et al., 2016; Dionne-
Odom et al., 2020; Holm et al., 2016; Petursdottir et al., 2019; von Heymann-Horan et al.,
2019; Mosher et al., 2018) no se observaron diferencias entre ambos grupos.

La sobrecarga del cuidador se estudio en ocho investigaciones. En la mitad (Badr et
al., 2015; DuBenske et al., 2014; McLean et al., 2013; Petursdottir et al., 2019) se
observd una mejoria en la sobrecarga percibida por los cuidadores con niveles mas altos
de competencia en el grupo experimental en comparacioén con el grupo control, mientras
que en las otras cuatro (Applebaum et al., 2020; Dionne-Odom et al., 2015; Dionne-
Odom et al., 2020; Holm et al., 2016) no se apreciaron diferencias.

El estrés fue analizado en cuatro estudios y en todos ellos (DuBenske et al., 2014;
Hudson et al., 2015; Milbury et al., 2020; Mosher et al., 2018) se obtuvieron niveles de
estrés significativamente mas bajos en el grupo experimental, en comparacién con el
grupo control.

La calidad de vida se estudi6 en seis investigaciones. Solamente en dos (Fegg et al.,
2013; Kogler et al., 2013) se obtuvieron puntuaciones mas altas en calidad de vida tras la
intervencion en el grupo experimental, en comparacion con el grupo control. En las otras
cuatro (Dionne-Odom et al., 2015; Dionne-Odom et al., 2020; El-Jawahri et al., 2017,

Kiihnel et al., 2020) no hubo diferencias significativas.
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El duelo se analizd en tres estudios (Buck et al., 2020; Davis et al., 2020; Dionne-
Odom et al., 2016). Solo en el primero de estos se observo una disminucidon del malestar
asociado al duelo tras la intervencion en el grupo experimental en comparacion con el
control. En los otros dos no hubo diferencias significativas.

Dos de los estudios evaluaron sintomas del trastorno por estrés postraumatico
(TPEPT). En el de Buck et al. (2020) se observo una disminucion significativa de este
tipo de sintomatologia tras la intervencion en el grupo experimental, mientras que en el de
Carson et al. (2016) se apreci6 al final del tratamiento una mayor presencia de ella en el
grupo experimental en comparacion con el grupo control. Este es el unico estudio en el
que tras la intervencion se encontr6 un empeoramiento de la sintomatologia que
presentaban los participantes.

Los estudios de Dionne-Odom et al. (2020) y Holm et al. (2016) investigaron la salud
general, pero ninguno hallé una mejoria estadisticamente significativa tras la intervencion
en comparacion con el grupo control.

La satisfaccion vital de los cuidadores se analizé en dos estudios. En el de Fegg et al.
(2013) se encontrdé una mejora en la satisfaccion vital tras la intervencion en el grupo
experimental en comparacion con el grupo control, mientras que en el de Kiihnel et al.
(2020) no se encontraron diferencias significativas .

Por tultimo, el sentido de la vida se investigd en dos estudios (Mosher et al., 2018;
Kogler et al., 2013), obteniéndose tras la intervencion una mejoria en el grupo

experimental en comparaciéon con el grupo control.

3.2.4 Resultados de la intervencion

Atendiendo a los resultados obtenidos en cada investigacion, los estudios pueden
clasificarse en tres tipos, segun la confirmacion de las hipotesis planteadas.
Investigaciones que confirman sus hipotesis. Un total de 13 estudios obtuvieron
resultados positivos tras la intervencion en las variables que se analizaron. Applebaum et
al. (2020) informan de una reduccién de la sintomatologia ansiosa-depresiva y hay un
desarrollo positivo de habilidades relacionadas con la regulacion emocional en
comparacion con la evaluacion inicial. Para Buck et al. (2020), su intervencion produce
una reduccion significativa de la sintomatologia relacionada con el duelo y la depresion,

asi como la sintomatologia relacionada con el TPEPT. En Davis et al. (2020) y von
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Heymann-Horan et al. (2018) se aprecia una mejora significativa en la reduccion del
malestar psicolégico, definido en ambos estudios como una combinacion de
sintomatologia ansiosa-depresiva. Por su parte, Tan et al. (2020) constataron una
reduccioén significativa de la puntuacion obtenida en las escalas de sufrimiento al término
de la intervencion. En von Heymann-Horan et al. (2019) se aprecia un aumento
significativo de los niveles de afrontamiento de la pareja y de mejora en la comunicacion
sobre los niveles de estrés, excepto en aquellos casos en los que los cuidadores son los
progenitores de los pacientes. Mosher et al. (2018) informan de una mejora en las
puntuaciones sobre el sentido de la vida y la paz en comparacion con el grupo control.
Por su parte, las puntuaciones de estrés en Hudson et al. (2015) son significativamente
menores tras el fallecimiento del paciente en el grupo experimental 1 (una visita y tres
llamadas telefonicas) y el grupo experimental 2 (dos visitas y dos llamadas telefonicas) en
comparacion con el grupo control, siendo significativamente mas bajas en el grupo
experimental 1. Badr et al. (2015) informan de una reduccion significativa de la
sintomatologia ansiosa-depresiva y de los niveles de sobrecarga del cuidador. DuBenske
et al. (2014) también constatan una reduccion significativa de los niveles de sobrecarga
percibida y mejora del estado de animo. En Fegg et al. (2013) se informa de una
reduccion significativa de la sintomatologia ansiosa-depresiva y una mejora de la calidad
de vida en comparacion con el grupo control. Lo mismo se aplica a Kdgler et al. (2013),
con una mejora en las puntuaciones de calidad de vida y satisfaccion vital, asi como una
reduccion de los niveles de estrés en comparacion con el grupo control. Por tltimo,
McLean et al. (2013) informan de una mejora del funcionamiento marital en la pareja
paciente-cuidador y de un incremento de los niveles de empatia en comparacion con el
grupo control.

Investigaciones que confirman parcialmente sus hipotesis. En su investigacion,
Milbury et al. (2020) apreciaron una reduccion significativa de la sintomatologia
depresiva en el grupo experimental 1 (meditacion mindfulness en pareja) en comparacion
con el grupo experimental 2 (apoyo expresivo) y el grupo control, pero no entre el grupo
experimental 2 y el grupo control. Consideran, por tanto, que la intervencion de
meditacion en pareja avala la hipotesis de partida, pero no asi la intervencion de apoyo
expresivo. Petursdottir et al. (2019) no observaron cambios en la sintomatologia ansiosa-

depresiva, pero si una mejora estadisticamente significativa de la sintomatologia
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relacionada con el estrés, la sobrecarga percibida y el impacto personal negativo en
comparacion con la evaluacion inicial de la muestra. El-Jawahri et al. (2017) informan de
una reduccion significativa de la sintomatologia ansiosa-depresiva en comparacion con el
grupo control, pero no aprecian cambios significativos en calidad de vida. En el estudio
de Holm et al. (2016) se observan niveles mas elevados de competencia percibida en
comparacion con el grupo control, pero no se aprecian cambios en el resto de las variables
analizadas (depresion, ansiedad, sobrecarga del cuidador, salud general, preparacion del
cuidador y recompensas del cuidado). Por ultimo, Dionne-Odom et al. (2015) informan
de una reduccién significativa de la sintomatologia relacionada con la depresion, si bien
no se observan cambios en calidad de vida y sobrecarga del cuidador.

Investigaciones que no confirman sus hipotesis. Dionne-Odom et al. (2020) no
apreciaron diferencias significativas en las variables calidad de vida, estado de dnimo y
sobrecarga en comparacion con el grupo control. Lo mismo sucedié con Kiihnel et al.
(2020) en relacion con las variables de su estudio (depresion, sospecha de TPEPT,
malestar subjetivo, afecto positivo, satisfaccion vital y calidad de vida). En Ia
investigacion de Carson et al. (2016) tampoco se aprecian diferencias significativas en la
sintomatologia ansiosa-depresiva en comparacion con el grupo control; sin embargo, al
final del tratamiento se observa una mayor presencia de sintomatologia del TPEPT en el
grupo experimental en comparacion con el grupo control debido, segun los autores, a un
posible efecto iatrogénico derivado de la intervencion. Dionne-Odom et al. (2016) no
aprecian diferencias significativas en la sintomatologia relacionada con la depresion y el

duelo entre el grupo experimental y el grupo control al término de la intervencion.
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4. Discusion

Una vez realizada la presentacion de los hallazgos, se pasara a discutir los resultados con el
fin de articular las principales conclusiones que sirvan de base a la posterior propuesta
aplicada. En este apartado también se incluird un breve analisis de las principales limitaciones
del trabajo, asi como de las futuras lineas de investigacion.

Lo mas llamativo del conjunto de investigaciones que se revisaron es su
heterogeneidad a todos los niveles (el tamafio de las muestras, el tipo y el formato de la
intervencion, su duracion, el marco teorico de referencia, etc.), lo cual dificulta la busqueda
de un patrén Gnico que permita definir qué caracteriz6 el éxito de las investigaciones que
vieron confirmadas sus hipdtesis. Quizas, una posible explicacion es que no existe una Unica
manera de intervenir con €xito en la poblacion de los cuidadores informales de pacientes de
paliativos.

Hay cinco estudios cuya intervencion se basaba o incluia técnicas de mindfulness y
vieron confirmadas sus hipdtesis. Los participantes del estudio de Applebaum et al. (2020)
informaron de que se habian sentido a gusto con los ejercicios que se realizaban en las
sesiones y las tareas entre sesiones, calificindola como una intervencion beneficiosa y
atribuyéndole la mejoria de sus sintomas. En el estudio de Davis et al. (2020), los
investigadores también refieren un alto grado de implicacion de los participantes en la
intervencion a pesar del formato telefonico, aunque puntualizan que el uso del teléfono fue
mas eficaz en la fase de los cuidados que en la del duelo. También en los trabajos de Fegg et
al. (2013) y Kogler et al. (2013) los participantes destacaron la utilidad de la intervencion

para reducir la sintomatologia relacionada con la ansiedad y la depresion. Particularmente, en

Juan José Pifeiro Santos
26



Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

el estudio de Fegg et al. (2013) varios participantes atribuyeron a la intervencion la capacidad
que tuvieron de enfrentar con éxito la etapa de pérdida y duelo, mientras que en el de Kogler
et al. (2013) los cuidadores refirieron una mejoria en su calidad de vida gracias a la
intervencion. Por ultimo, en la investigacion de Tan et al. (2020) se aprecia que incluso la
aplicacion de una técnica breve como la respiracion abdominal-diafragmatica consciente
reduce puntualmente y de manera significativa los indices de sufrimiento de los cuidadores,
lo cual estd en consonancia con otra literatura consultada (Kumar, 2017). Por lo tanto,
atendiendo a estos estudios se puede apuntar el potencial de las técnicas de mindfulness, tanto
de manera independiente como junto a otras técnicas, a la hora de intervenir en cuidadores
informales con intervenciones de corta duracion (Fegg et al., 2013; Kdgler et al., 2013; Tan et
al., 2020). En general, en los estudios centrados en mindfulness se observa que se puede
utilizar con éxito en el tratamiento de la ansiedad, la depresion, el estrés y la regulacion
emocional disfuncional, entre otras sintomatologias, asi como para mejorar la calidad de vida
(Eifert & Forsyth, 2019; Pubill, 2016). Ademas, se constata que las técnicas de mindfulness
se pueden incorporar a la vida cotidiana de los cuidadores sin ser percibidas como una carga
adicional ni una tarea intrusiva, a pesar del poco tiempo del que estos disponen para los
autocuidados (Kiihnel et al., 2020).

Respecto al uso de la psicoeducacion, DuBenske et al. (2014) emplearon un formato
de modulo multicomponente a través de una pagina web, mientras que Mosher et al. (2018) y
Hudson et al. (2015) utilizaron un formato telefénico, que en el caso de este ultimo se
combinaba con sesiones presenciales. Los participantes de estos estudios indicaron que la
psicoeducacion fue util para conocer tanto la sintomatologia y la prognosis de la enfermedad
del paciente a su cargo como las implicaciones de sus roles como cuidadores y los sintomas
psicologicos que pueden presentarse al realizar esta tarea. Esto contribuy6 a que tuvieran una
mejor preparacion (Dubenske et al., 2014), a un afrontamiento mas solido de la situacién
(Hudson et al., 2015) y una mejor definicion de los valores que representan el sentido de la
vida (Mosher et al., 2018). Por lo tanto, y segun estas intervenciones, facilitar a los
cuidadores informacion acerca de cudles son los problemas que pueden aparecer cuando
realizan una actividad con un nivel elevado de sobrecarga (estrés, ansiedad, depresion,
desanimo, desesperanza, rumiaciones, insomnio, mala alimentacion, pobre descanso, etc.) y
facilitarles informacion de como proceder durante la etapa del duelo, parecen ser aspectos

clave.
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Entre otras intervenciones que confirmaron las hipotesis planteadas encontramos los
estudios de von Heymann-Horan et al. (2018) y von Heymann-Horan et al. (2019) basados en
la terapia existencial fenomenologica. Su objetivo era dotar a los participantes de
herramientas para interpretar sus propias experiencias subjetivas del proceso paliativo y los
cuidados, e integrarlas en la realidad que comparten con el paciente. Ambas investigaciones
destacan la relevancia que tiene incrementar la comunicacion entre el paciente y el cuidador,
y que dicha comunicacién sea adecuada para la transmision precisa de informacion afectiva,
emocional, médica, social, ladica, etc. Una comunicacion eficaz a estos niveles entre el
cuidador y el paciente redunda de manera positiva en indices mas bajos de ansiedad y
depresion, ya que se dispone de herramientas para expresarse y se confia en que lo dicho se
integrara de manera satisfactoria en la experiencia comtin de ambos.

Applebaum et al. (2020) y McLean et al. (2013) incorporaron la regulacién emocional
a sus estudios. Concretamente, estos ultimos la circunscribieron al ambito del funcionamiento
marital de la pareja: comunicacion verbal y no verbal, expresion de la afectividad y
resolucion de problemas. Ambos estudios concluyen que incluir la regulacion de las
emociones en el rol del cuidador contribuy6 a un desarrollo 6ptimo de los niveles de empatia,
lo cual se tradujo en una mejor comunicacion cuidador-paciente y en el fortalecimiento de la
relacion de pareja en el estadio final de la vida del paciente.

Buck et al. (2020) basaron su investigacion en la terapia de resolucion acelerada,
desarrollada por Laney Rosenzweig (Kip et al., 2013) para el tratamiento del TPEPT en una
sola sesion, con el fin de determinar su viabilidad en cuidadores informales en situacion de
pérdida y duelo prolongado. Confirmaron las hipotesis planteadas respecto al duelo
prolongado, sospecha de TPEPT y depresion con una intervencion de cuatro sesiones. Asi
confirman su planteamiento respecto a la necesidad de que las intervenciones sean breves
dada la situacion de desgaste propia del rol del cuidador y la necesidad de adherencia a la
intervencion (Dionne-Odom et al., 2015; Dionne-Odom et al., 2016; Holm et al., 2016).

Por ultimo, Badr et al. (2015) aplicaron con éxito una intervencion basada en la teoria
de la autodeterminacion acompanada de un médulo de psicoeducacion con el propdsito de
mejorar la calidad de vida de los cuidadores mediante el desarrollo de estrategias de
autoeficacia, autonomia y sentimiento de pertenencia. Esta intervencion fue calificada por los

participantes como relevante, adecuada y util a la hora de reducir los sintomas de depresion,
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ansiedad y sobrecarga, a pesar de que las seis sesiones se realizaron exclusivamente por
teléfono.

Respecto al formato de las intervenciones analizadas (presencial o no; individual, en
pareja o grupal; telefébnico o via web), este parece no influir en la consecucion de los
objetivos. Con frecuencia se considera que una intervencidon presencial es mas beneficiosa
que una virtual o a distancia, pero autores como Hudson et al. (2015) y Mosher et al. (2018)
indican que este hecho no afectd necesariamente a sus resultados, si bien la investigacion de
Hudson et al. (2015) incluye entre sus hallazgos que los cuidadores habrian preferido recibir
la intervencidn en sus hogares en vez de tener que desplazarse al centro hospitalario. En este
sentido, en algunos de los estudios analizados (Petursdottir et al., 2019; von Heymann-Horan
et al., 2018; von Heymann-Horan et al., 2019) se cuestiono la realizacion de intervenciones
en formato de pareja al considerar que las necesidades de ambos integrantes son diferentes, a
pesar de que presenten problemas similares (depresion, ansiedad, estrés, etc.). Badr et al.
(2015) consideran que hubiera sido mas adecuado combinar la intervencion en formato de
pareja con sesiones individuales para que tanto los cuidadores como los pacientes pudieran
expresarse con mas comodidad.

En cuanto a la duracién de la intervencidn, hubo discrepancias entre quienes abogaban
por una intervencion mas larga para obtener resultados mas solidos (Badr et al., 2014;
DuBenske et al., 2014) y quienes sugerian intervenciones mas breves pero intensas (Buck et
al., 2020; Davis et al., 2020; Dionne-Odom et al., 2020; Holm et al., 2016; Kiihnel et al.,
2020; Mosher et al., 2018; Petursdottir et al., 2019) para aliviar la posible carga que la
intervencion en si podria suponer a la larga en los cuidadores, en especial a partir del
fallecimiento del paciente. Encontrar el equilibrio idoneo entre la duracion y la intensidad de
la intervencion podria dar pie a una futura linea de investigacion que permitiera incrementar
la adherencia a la intervencion psicologica dirigida a cuidadores informales.

En esta linea, algunos autores apuntan a que la duracion (Buck et al., 2020; Holm et
al., 2016) y la intensidad (Badr et al., 2014; Carson et al., 2016; Kogler et al., 2013; Kiihnel et
al., 2020; Petursdottir et al., 2019) de la intervencién pueden haber influido en el abandono
por parte de los cuidadores. La tasa de abandono oscild en los estudios analizados entre el 10-
15% (Badr et al., 2014; Carson et al., 2016; Davis et al., 2020; Fegg et al., 2013; Kdogler et
al., 2013; Kiihnel et al., 2020; McLean et al., 2013; Mosher et al., 2018; von Heymann-Horan

et al.,, 2018; von Heymann-Horan et al., 2019); aunque otros estudios refieren porcentajes
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mas elevados, llegando a cerca del 40% en los casos de Applebaum et al. (2020), Dionne-
Odom et al. (2020) y Hudson et al. (2015), sefialando que el abandono fue mas acusado tras
el fallecimiento del paciente. Por lo tanto, determinar la duracién e intensidad de las
intervenciones mas adecuadas es relevante dado que los cuidadores sufren una importante
sobrecarga por su rol, por lo que la intervencion no debe suponer una carga afiadida.

En cuanto al momento en el que se debe realizar la intervencion sobre el cuidador,
tres estudios (Davis et al., 2020; Dionne-Odom et al., 2015; Dionne-Odom et al., 2016)
recomiendan que se haga desde el momento en que se produce el diagnostico de estadio
avanzado o terminal de la enfermedad del paciente. Estos autores observaron puntuaciones
mas bajas de depresion, ansiedad y sobrecarga durante la fase de cuidados cuando la
intervencion se inicia inmediatamente después del diagndstico.

Como se vio en el apartado de resultados, la poblacion de los cuidadores informales
tiene unos niveles de depresion, ansiedad y estrés mayores que los de la poblacion general. El
cuidador sufre por el sufrimiento del paciente a nivel fisico, psicoldgico, social y espiritual, lo
cual repercute de forma negativa en su calidad de vida. La sobrecarga afiadida por las tareas
que debe incorporar a su rol contribuye a apuntalar el malestar psicologico que le acompafia
durante la dispensacion de los cuidados. De no tratarse, la sintomatologia se intensificard en
la fase de duelo en la forma de sensacion de pérdida, sensacion de vacio, remordimientos, ira

o culpa, entre otros.

4.1 Limitaciones y futuras lineas de investigacion

La presente revision no estd exenta de limitaciones. En primer lugar, tal y como se sefiald
previamente, la heterogeneidad de las metodologias empleadas en las investigaciones
dificulta establecer comparaciones entre los estudios y obtener conclusiones.

Otra de las limitaciones es el tamafio de las muestras, pequeiio en algunos de los
estudios: 31 personas en el de Applebaum et al. (2020), 42 en el de McLean et al. (2013) o 40
en el de Tan et al. (2020). Esto también afecta a la representatividad racial (Dionne-Odom et
al., 2015; Dionne-Odom et al., 2016) y socioecondémica (Applebaum et al., 2020), lo cual
plantea la duda de si la ausencia de minorias étnicas o de diversidad socioecondmica afectaria
a los resultados y a su generalizacion. Otro de los problemas relacionados con la muestra es
que hay un bajo numero de participantes masculinos, lo cual no permite analizar si la variable

sexo influye en los resultados de la intervencion (Applebaum et al., 2020; Buck et al., 2020).
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En general, distintos estudios coinciden en resaltar la dificultad de conseguir la participacion
para realizar investigaciones en el ambito de los cuidados paliativos, debiéndose
principalmente al momento vital complejo que atraviesan el paciente terminal y sus
cuidadores que, en muchos casos, no desean compartir con los investigadores (Davis et al.,
2020; Fegg et al., 2013; Kogler et al., 2013).

Otro aspecto a considerar, y que también se recoge en los propios estudios, es la
diversidad de enfermedades terminales que presentan las personas que reciben los cuidados.
Entendemos que la falta de desarrollo de este aspecto en la presentacion de los resultados
puede constituir una limitacion para el trabajo ya que se estudiaron de modo uniforme
enfermedades que podrian haber tenido distintas exigencias de cuidados o una evolucidon
pronostica también diferente y desconocemos como esto pueda haber influido en los cuidados
dispensados por los cuidadores. Esta podria ser una variable a tener en cuenta en
investigaciones futuras.

Otra limitacion ha sido no haber podido analizar en qué medida el parentesco de las
personas cuidadoras influye en los resultados de la intervencion. Aunque en los estudios
analizados se hace referencia al parentesco a la hora de describir la muestra, no se aportan
resultados acerca de la existencia de diferencias. Esta limitacion podria abrir la puerta a una
interesante linea de investigacion futura acerca de la necesidad de adecuar las intervenciones

atendiendo al grado de parentesco.
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5. Propuesta aplicada

Intervencion psicologica multicomponente breve para la prevencion de los sintomas del duelo
prolongado en cuidadores informales de pacientes fallecidos que recibieron atencion paliativa

especializada.

5.1 Justificacion

El duelo se define como un conjunto de procesos psicologicos y sociales basados en la
experiencia de perder a un ser querido por fallecimiento, lo cual desencadena una respuesta
de pena mas o menos intensa, y es un proceso habitual en el ser humano (Nomen, 2007). Sin
embargo, cuando esta respuesta se alarga en el tiempo de manera complicada puede producir
deterioro fisico, mental, social y laboral clinicamente significativo (Fernandez et al., 2006).
En la edicion mas reciente del Manual diagnostico y estadistico de los trastornos
mentales, el duelo prolongado aparece por primera vez como una entidad diagndstica propia
bajo el paraguas de los trastornos relacionados con traumas y factores de estrés. Segun dicho
manual, este trastorno responde al desarrollo persistente de una respuesta de duelo
caracterizada por cogniciones desadaptativas, culpabilidad por la muerte del familiar,
disminucién de las expectativas y metas de futuro, presencia comorbida de depresion y
ansiedad, disrupcion de la esfera social, conductas de salud perjudiciales relacionadas con la
disminucién del autocuidado y reduccion de la cantidad y calidad del suefio. Hay una mayor
prevalencia del trastorno y de la gravedad de sus sintomas en mujeres, junto con un riesgo
mas alto de presentar ideacion suicida entre quienes lo padecen. A nivel funcional se aprecia

un deterioro del funcionamiento laboral y social con presencia de conductas malsanas (mayor
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consumo de tabaco y alcohol), mayor riesgo de padecer enfermedades médicas graves
(cardiopatias, hipertension, cancer, déficits inmunoldgicos) y, en general, un empeoramiento
de la calidad de vida. Presenta comorbilidad con el trastorno depresivo mayor, el trastorno
por estrés postraumatico y trastornos por consumo de sustancias (American Psychiatric
Association, 2023).

En Espatfia no se dispone de una estadistica oficial de la prevalencia entre la poblacion
general del rol de este tipo de cuidadores informales, aunque podria establecerse un numero
aproximado atendiendo al niimero de personas que recibieron cuidados paliativos. Segtn el
Instituto Nacional de Estadistica, en 2021 126.640 personas precisaron atencidon paliativa
especializada o de terminacion de vida (SECPAL, 2023), por lo que el nimero potencial de
cuidadores susceptible de necesitar una intervencion psicologica como la que aqui se propone
puede ser importante. En Galicia, este ultimo aspecto se ve reforzado, ademas, por la
recomendacion que el propio Servicio Galego de Saude realizé en un informe relativamente
reciente en el que referia (1) la deteccion de un déficit importante en la formacion de sus
profesionales en cuanto a técnicas de apoyo y soporte emocional a enfermos terminales, asi
como a sus familiares, y (2) la necesidad de elaborar programas preventivos que permitan la
identificacion eficaz de personas en riesgo de padecer duelo prolongado (SERGAS, 2020) y

su posterior intervencion.

5.2 Propuesta

Atendiendo a todo ello, a continuacion se recogen las principales caracteristicas de la

propuesta de intervencion, asi como una descripcion detallada de esta.

5.2.1 Poblacidén diana y profesional responsable

Si bien la poblacion muestral de los estudios revisados nos permite identificar un perfil claro
del tipo de cuidador informal representado por una mujer con una media de edad de 57 afios
(D.T. =11,03) que es pareja o conyuge del paciente, la presente propuesta de intervencion es
susceptible de aplicarse de modo universal a poblacion adulta independientemente del sexo o
el parentesco que el cuidador tenga con el paciente, si bien podrian beneficiarse
particularmente de ella aquellos cuidadores que han experimentado el fallecimiento de su
familiar en el hogar por haber estado expuestos a un nivel mayor de sobrecarga. Quedarian

excluidas de esta intervencion las personas con diagndstico de trastorno depresivo mayor,
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trastorno por estrés postraumatico y trastornos por consumo de sustancias, por requerir una
intervencion centrada en esa problematica.

La intervencion serd realizada por un profesional de la psicologia general sanitaria
con formacion psicologica en el ambito de los cuidados paliativos y experiencia en

intervencion en situaciones de duelo y pérdida.

5.2.2 Objetivos

Segiin lo expuesto anteriormente, y en linea con las investigaciones y la literatura
consultadas, el objetivo general de esta intervencion multicomponente breve es prevenir el
desarrollo de problemas relacionados con el duelo prolongado en los cuidadores informales
de pacientes fallecidos que recibieron atencion paliativa especializada o de terminacion de la
vida, dotandolos de las estrategias y herramientas necesarias para ello. Como objetivos
especificos se plantean los siguientes:
1. Adquirir conocimientos bésicos del proceso de duelo y su sintomatologia.
Reducir el nivel de activacion.

Identificar y reducir las posibles cogniciones desadaptativas.

2
3
4. Establecer y desarrollar estrategias de afrontamiento adaptativas.
5. Identificar y desarrollar actividades gratificantes y de socializacion.
6. Establecer y desarrollar habitos de vida saludables.

7

Establecer y desarrollar estrategias para una mejor calidad de vida.

5.2.3 Formato y procedimiento general

La intervencion comprende seis sesiones que se llevaran a cabo con una periodicidad semanal
en formato individual presencial. El cardcter breve pretende impedir que la propia
intervencion se convierta en una carga adicional para la persona (Davis et al., 2020; Dionne-
Odom et al., 2020). A modo de conclusion, se realizard una sesion adicional de seguimiento a
los dos meses de concluida la intervencion.

Asimismo, la intervencion cuenta con una evaluacion inicial, en la que se
administraran las herramientas que se detallan a continuacion, y una evaluacion final en la
sesion de seguimiento, con idénticas herramientas, para determinar la evolucién de la

persona.
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5.3 Evaluacion

A continuacion se detallan los instrumentos de evaluacion seleccionados atendiendo a las

variables sefialadas como mas relevantes en la revision realizada. Son cuestionarios

autoadministrados y con un tiempo de administracion relativamente breve.

Inventario de Depresion de Beck-1I (BDI-II; Beck et al., 2011; adaptacion al espafiol:
Sanz & Vazquez, 2011). Autoinforme tipo Likert compuesto por 21 items que evaltian
la presencia e intensidad de la sintomatologia depresiva. Tiene una duracién de 5-10
minutos.

Inventario de Ansiedad de Beck (BAI; Beck & Steer, 1990; adaptacion espafiola: Sanz
et al., 2011). Autoinforme con 21 items que describen diversos sintomas de ansiedad
en escala tipo Likert. Tiene una duracioén de 5-10 minutos.

Orientacion del afrontamiento a los problemas vividos. (COPE; Carver et al., 1989;
adaptacion espafiola COPE-48: Martinez-Ortega et al., 2016). Autoinforme con 48
items que evalian mediante una escala tipo Likert diversas estrategias de
afrontamiento ante situaciones de estrés. Tiene una duracion de 20 minutos.

Calidad de vida - Organizacion Mundial de la Salud, versién abreviada (WHOQOL-
BREF; OMS, 2012; adaptacion espafiola: OMS/WHOQOL-BREF Barcelona, 2012).
Autoinforme que permite conocer la percepcion de la persona acerca de su calidad de
vida, su salud y otras areas personales. Esta version abreviada (26 items) es lo
bastante breve y general como para aportar informacion suficiente de cara a la
intervencion. Tiene una duracion de 7-10 minutos.

Entrevista semiestructurada del cuidador. Creada ad hoc para conocer la historia y las
caracteristicas de los cuidados, las consecuencias de todo este proceso en la calidad de
vida de la persona cuidadora y determinar qué variables mediaron a lo largo del

proceso de los cuidados.

5.4 Descripcion del programa

La Tabla 4 comprende un esquema de los mddulos, las sesiones, la duracion y los contenidos

de esta intervencion multicomponente breve.
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5.4.1 Moéodulo 1: Inicial

1.%sesion (80 minutos)

Se realiza una breve presentacion de la intervencion: proposito, objetivos, duracion y
los resultados que se pretenden conseguir. Se establecen también las marcas de contexto, se
sientan las bases de una buena relacion terapéutica y se aborda con claridad todo lo
relacionado con la confidencialidad y su voluntariedad. Se explicaran los cuestionarios de
evaluacion (BDI-II, BAI, COPE-48 y WHOQOL-BREF) y el proposito de establecer una
linea base de la posible sintomatologia que se presenta.

En esta primera sesidn también se realizard una entrevista semiestructurada para
recoger informacién acerca de la historia y las caracteristicas de los cuidados, qué
consecuencias hubo a nivel familiar, laboral, social y personal, como se vio afectada su
calidad de vida y si se inicidé o incrementd el consumo de medicamentos o sustancias. Por
ultimo, se recogerd informacion acerca del apoyo social recibido por parte de familiares,
amigos e instituciones, y las estrategias de afrontamiento que se utilizaron.

Se pondrd fin a la sesion dedicando los ultimos diez minutos a una breve
psicoeducacion sobre el proceso de duelo, la sintomatologia que lo acompaia y el trabajo que
se va a desarrollar en terapia para normalizar ese proceso.

A lo largo de la intervencion se establecera la realizacion de tareas entre sesiones. Se
facilitard a la persona un cuaderno pequefio de tapa dura para registrar el cumplimiento de las
tareas y servir como diario de reflexiones (Chlebak et al., 2013; Ko, et al., 2021; McGuinnes
et al., 2022; Nomen, 2007). Se trata de una herramienta sencilla, de bajo coste y que no
implica aprender una destreza nueva. Ademas, al estar todo unificado en un Unico sitio
(reflexiones, metas, tareas, etc.), serd mas facil para el cuidador establecer una relacion de
cooperacion con una herramienta que fomenta la expresion emocional e invita a la reflexion
pausada. Para esta sesion se asignara al cuidador la tarea de escribir en casa unas lineas sobre
aquellos aspectos de su relacion con el familiar fallecido por los que se siente agradecido,
ayudandole asi a centrar la atencion en el legado de la persona y no en su ausencia.

El terapeuta utilizara en esta primera sesion sus recursos y habilidades para
despatologizar el proceso de duelo, al cuidador y la propia intervencion con el fin de no
estigmatizar su rol durante la fase de cuidados, recordando el proceso de desgaste por el que

acaba de pasar y que la intervencioén no debe suponer una carga adicional.
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5.4.2 Mo6dulo 2: Reduccidn de la activacion

2.“sesion (I hora)

Se inicia la sesién con un seguimiento de lo abordado la semana anterior y poniendo
en valor el progreso realizado. Se aprovechara para revisar los resultados del BAI e introducir
la técnica del mindfulness y sus beneficios sobre la salud en general (Siegel et al. 2011;
Olendzki, 2011). Las dos estrategias que se presentaran, la respiracion diafragmatica-
abdominal y la meditacion con atencion plena, no implican incurrir en gasto alguno, pueden
realizarse casi en cualquier sitio y reportan unos beneficios de desactivacion inmediatos
(Tang et al., 2020). Su presentacion se hard siguiendo la técnica de Explicar-Modelar-Hacer,
en la que el terapeuta explica en qué consiste la técnica, da un ejemplo de su ejecucion y guia
la préactica de la persona.

Respiracion diafragmatica-abdominal: Siguiendo el modelo de Kumar (2017), se
capacitard a la persona en cuanto a como reconocer la respiracion de forma consciente, como
adoptar una buena postura corporal para que la respiracion surta un efecto relajante y como
seguir el proceso de inhalar y exhalar. Tras el modelado por parte del terapeuta, se guiara a la
persona, corrigiendo aquellos aspectos susceptibles de serlo y recibiendo feedback de ella en
cuanto a este primer ejercicio, que se repetird una vez mas durante 3 minutos.

Meditacion mindfulness: Siguiendo a Greeson y Brantley (2011), Kumar (2017) y
Olendzki (2011), se hara una breve explicacion de esta técnica y se dardn las pautas para la
correcta posicion corporal y la importancia de un contexto sin distractores. Acompaifiada de la
respiracion diafragmatica-abdominal, esta técnica capacitard al cuidador en cuanto a cémo
llegar a ser consciente de en qué se estd pensando en ese momento y entender que los
pensamientos pueden ser observados de una manera incondicional sin juzgarlos, lo cual lleva
a desligarlos de cualquier elemento de culpa, angustia, ira, etc. Tras la explicacion, el
terapeuta procedera con el modelado y entonces guiara al paciente en su propia practica. Se
terminara la sesion asignando las tareas siguientes:

- Préctica de respiracion diafragmatica-abdominal: 5 minutos cada mafana. Anotar en
el diario las reflexiones sobre los efectos beneficiosos que observa y el nivel de
relajacion que experimenta, asi como cualquier otra reflexion pertinente.

- Préactica de respiracion diafragmatica-abdominal + meditacion mindfulness: 10

minutos cada tarde. Anotar en el diario las reflexiones sobre los efectos beneficiosos
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que observa, el nivel de relajacion que experimenta y las dificultades que pudo haber
tenido.
- Cada noche dedicar 5 minutos a escribir en el diario nuevas reflexiones sobre la

gratitud: cosas, personas, vivencias, etc.

5.4.3 Mddulo 3: Programacion de actividades gratificantes

3.“sesion (I hora)

El estado de animo deprimido se caracteriza, entre otros aspectos, por una
disminucién importante del interés o placer por actividades que antes resultaban agradables
(anhedonia) ante lo que la persona responde con conductas de evitacion e inactividad,
provocandose la aparicion y el mantenimiento de los sintomas depresivos (Vallejo & Vallejo-
Slocker, 2023). La planificacion de actividades gratificantes en consonancia con los valores e
intereses de la persona persigue, en primer lugar, un cambio ambiental que le permita
exponerse a un numero mayor de estimulos positivos y a una mejora de sus habilidades
personales y sociales, en segundo lugar, se mejora la exposicion y habituacion a dichos
estimulos y, en tercer lugar, se logra un aumento de la actividad, también fisica (Kanter et al.,
2011; Vallejo & Vallejo-Slocker, 2023).

Se inicia la sesion con un seguimiento de lo abordado la semana anterior y poniendo
en valor el progreso realizado. Se aprovechard para revisar los resultados del BDI-II y
enlazarlos con un poco de psicoeducacion sobre la relacion entre la sintomatologia depresiva
y la anhedonia, para entonces presentar la actividad de programacion de actividades
gratificantes en consonancia con sus valores, intereses y gustos. En la misma sesion, y
empleando el diario, se guiard a la persona en la elaboracion de una lista de 5-10 de estas
actividades prestando atencion a sus gustos y preferencias, experiencias pasadas o deseos de
probar cosas nuevas. La persona saldra de la sesion con 2-3 de esas actividades que pondra en
practica en los dias siguientes. Se asignaran las siguientes tareas entre sesion:

- Ahondar en el diario en la reflexion sobre la gratitud.

- Proseguir con las practicas diarias de respiracion y meditacion mindfulness.

- Llevar a cabo 2-3 actividades gratificantes de entre las que se incluyeron en la lista y
anotar en el diario el grado de satisfaccion que experimentd, en qué consistid la
actividad, con quién(es) se llevo a cabo, que hara diferente la préxima vez y a quién le

gustaria invitar para que le acompaiase, trabajando asi el apoyo social (eficaz en el
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tratamiento de la ansiedad y la depresion), el fomento de la resiliencia y la prevencion

de la soledad (Harandi et al., 2017; Ozbay et al. 2007).

5.4.4 Modulo 4: Estrategias de afrontamiento

4.“sesion (1 hora)

Cuando hablamos de estrategias de afrontamiento nos referimos a los recursos que
estd dispuesta a poner en marcha la persona para hacerle frente a una situacion estresante.
Esto implica hacer una evaluacion cognitiva de la situacidon, asi como de los esfuerzos
cognitivos y conductuales que realiza para resolver aquellas demandas que considera
excesivas en relacion con sus recursos (Andreo et al. 2020).

Se inicia la sesion con un seguimiento de lo abordado la semana anterior y poniendo
en valor el progreso realizado, y se aprovecha para revisar los resultados del COPE-48 con el
proposito de (1) potenciar las estrategias adaptativas y (2) presentar las estrategias
desadaptativas como oportunidades de progreso y mejora.

Utilizando la lista de actividades gratificantes del diario, se seleccionaran 2-3 que la
persona considere dificiles de realizar. Se le pide que explique detalladamente el porqué de
esa creencia y acto seguido se echard mano de las estrategias adaptativas y desadaptativas de
la persona (segun los resultados del cuestionario) para ver como podrian incidir en la
evaluacion que hace de cada situacion. Se hard referencia a como podrian las estrategias
adaptativas ayudar a la persona a transformar las desadaptativas en algo positivo. Se
asignaran las siguientes tareas entre sesion:

- Proseguir con las practicas diarias de respiracion y meditacion mindfulness,
aumentando el tiempo a 7 minutos.
- Llevar a cabo las 2-3 actividades gratificantes que se abordaron en la sesion

procurando conscientemente detectar la aparicion de estrategias desadaptativas y

reemplazarlas por otras mas adaptativas.

- Anotar en el diario el grado de satisfaccion que experimentd con estas experiencias.

5.4.5 Mo6dulo 5: Calidad de vida

5.%sesion (I hora)
La calidad de vida se define como un constructo multidimensional mediado por

factores personales y contextuales, subjetivos y objetivos, y con incidencia en &mbitos como
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el bienestar fisico y emocional, familiar, relacional o material (Alcalde et al., 2021), por lo
que incluye aspectos abstractos como el grado de satisfaccion vital, y tan concretos como la
satisfaccion con el trabajo o el apoyo de los amigos (OMS, 2012). El rol del cuidador
informal de pacientes que reciben atencion paliativa tiene un gran impacto en la calidad de
vida relacionada con la salud (Katschnig, 2000).

Se inicia la sesion con un seguimiento de lo abordado la semana anterior y poniendo
en valor el progreso realizado, y se aprovecha para revisar los resultados del WHOQOL-
BREF. Dado que la salud incide de forma tan directa en la calidad de vida de una persona, se
orientara la sesion hacia la inclusion o recuperacion de los autocuidados, la
alimentacion/dieta, la realizacion de ejercicio fisico y el descanso/suefio. Incorporar estos
aspectos a la vida del cuidador le reportara, ademas, beneficios secundarios que contribuirdn
a mejorar el estado de animo (depresion) y a reducir la activacion (ansiedad) (Kanter et al.,
2011; Simon, 2000).

En la propia sesion se puede disenar en el diario, y con la colaboracion de la persona,
un programa sencillo de calidad de vida orientado a la salud, que hara las veces de
autorregistro, y que incluya una lista breve de dos o tres tareas por cada uno de estos
apartados: higiene personal, alimentacion regular y equilibrada, realizacion de ejercicio
fisico, regulacion de los patrones de suefio/descanso. Se asignaran las siguientes tareas entre
sesion:

- Proseguir con las practicas diarias de respiracion y meditacion mindfulness (7 min).
- Cubrir diariamente el autorregistro de calidad de vida orientada a la salud con la
realizacion de las tareas seleccionadas.

- Anotar en el diario el grado de satisfaccion que experimentd con estas experiencias.

5.4.6 M6dulo 6: Final

6.“sesion (1 hora)

Se inicia la sesion con un seguimiento de lo abordado la semana anterior y poniendo
en valor el progreso realizado. Utilizando el diario de trabajo de la persona, se procedera a
hacer una valoracion general de la intervencién en términos de beneficios percibidos en
sintomatologia ansioso-depresiva, beneficios de la programacion de actividades, beneficios
de las estrategias de afrontamiento y beneficios en cuanto a la calidad de vida. Se dedicara

unos minutos a hablar del papel que desempefian las recaidas en el proceso de duelo, pero
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siempre con un afan normalizador. También se aprovechara para resolver dudas o cuestiones
que hayan quedado pendientes en cuanto al proceso de duelo o las técnicas empleadas en la
intervencion. Todo ello se integrara en el proceso de duelo como una parte natural y normal
de este que permita a la persona preservar el legado del familiar fallecido a la vez que
desarrolla una vida plena y satisfactoria.

Se emplazard a la persona para un seguimiento en el plazo de dos meses. Quedara a
discrecion del terapeuta realizar sesiones telefonicas o por videoconferencia de corta duracion
con cardcter esporadico para reforzar la motivacion de la persona y garantizar su adherencia

hasta la fecha del seguimiento.

5.4.7 Seguimiento

Transcurridos dos meses, se llevara a cabo una sesion presencial de seguimiento para
determinar el progreso de la intervencion. Se administraran de nuevo los instrumentos de
evaluacion con el proposito de comparar los resultados de estas pruebas de manera objetiva
con los de la primera sesiéon. Asimismo, se analizardn las percepciones de la persona en
cuanto a su evolucion. La persona podra utilizar el diario de trabajo para compartir con el

terapeuta aquellas experiencias que justifiquen su percepcion.

Juan José Pifeiro Santos
41



Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Tabla 4

Esquema del plan de intervencion

Modulo 1: Inicial

- Presentacion 1 sesion (80 min) - Tarea para casa
- Evaluacion inicial
- Psicoeducacion

Moédulo 2: Reduccion de la activacion (mindfulness)

- Devolucion BAI 1 sesion (1 h) - Tareas para casa
- Ejercicio de respiracion
- Meditacion mindfulness

Moédulo 3: Programacion de actividades gratificantes

- Devolucién BDI-II 1 sesion (1 h) - Tareas para casa
- Incrementar el tiempo y
la calidad del ocio

Modulo 4: Estrategias de afrontamiento

- Devoluciéon del COPE- 1 sesion (1 h) - Tareas para casa
48

- Potenciar estrategias de
afrontamiento
adaptativas

Moédulo 5: Calidad de vida

- Devolucioén del 1 sesion (1 h) - Tareas para casa
WHOQOL-BREF

- Recuperacion /
establecimiento de
habitos saludables

Modulo 6: Final

- Resumen 1 sesion (1 h)
- Prevencion de recaidas

- Dudas y preguntas

- Evaluacion final

Seguimiento a los 2 meses: reevaluacion de las pruebas y comparacion de resultados
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6. Conclusiones

En la realizacion del presente trabajo se marco como objetivo principal realizar una revision

bibliografica de la investigacion mas reciente en intervenciones psicologicas dirigidas a

cuidadores informales de pacientes no pedidtricos que reciben atencion paliativa

especializada. Las siguientes son las conclusiones que se pueden extraer:

Hay un corpus amplio de investigaciones con pacientes que reciben atencion paliativa
pero, en comparacion, los estudios sobre los cuidadores informales de dichos
pacientes son mas bien escasos y espaciados en el tiempo. Existe, por tanto, un campo
abierto a la investigacion en este sentido.

Ademas de haber poca literatura actualizada, las muestras de las investigaciones eran,
por un lado, muy pequenas, con lo que se cuestiona su capacidad de generalizacion, y,
por el otro, eran muy uniformes en cuanto a las caracteristicas sociodemograficas de
los participantes. Se hacen necesarias mas investigaciones en las que se evaluen la
eficacia de estas intervenciones en muestras de personas pertenecientes a minorias
étnicas, a clases sociales desfavorecidas o al sexo masculino. Esto mismo se aplica al
grado de parentesco entre el paciente y el cuidador, pues tampoco se incluyé como
variable de estudio.

Todos los estudios revisados coinciden en la sobrecarga que el rol del cuidador
supone para la persona que lo desempefia, y mas cuando dichos cuidados se enmarcan
en el ambito de la atencion paliativa especializada, que se traduce en un desgaste
fisico, mental, social y laboral mas intenso por finalizar con el fallecimiento del
paciente y ocurrir en un periodo relativamente corto de tiempo.

Llama la atencion la heterogeneidad de las intervenciones que vieron confirmadas sus
hipotesis, de lo que se deduce que no hay un tnico modelo de intervencion posible.
En este sentido también se observa una evolucion hacia intervenciones

multicomponente construidas con técnicas pertenecientes a modelos diferentes.
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- Dado el momento vital que atraviesa el cuidador que o bien acaba de perder a su
familiar o bien esta a punto de perderlo, las intervenciones se orientan a ser breves en
su duraciodn para que no se convierta en una carga adicional para el cuidador, al menos
durante la fase de duelo, lo cual podria reducir las tasas de abandono del tratamiento.
Lo mismo se aplica a las pruebas de evaluacion, donde se prefiere que sean breves y
autoadministrables.

- Varios de los estudios indican que las intervenciones en formato no presencial
obtuvieron valoraciones positivas por parte de sus participantes, y sus resultados no
fueron inferiores a los de intervenciones en formato presencial. Esto abre una posible
via para estudiar la eficacia de las intervenciones no presenciales, lo cual permitiria
desmitificar la preferencia de una intervencion presencial sobre otra que no lo es.

- De acuerdo con los estudios que vieron confirmadas sus hipotesis con una
intervencion temprana (aquellas que comienzan antes de lo pautado en los protocolos
pertinentes), se recomienda intervenir incluso de manera preventiva antes de la
aparicion de la sintomatologia.

- Las intervenciones durante la fase de cuidados deben tratar la sintomatologia ansioso-
depresiva, la sobrecarga y la calidad de vida, mientras que durante la fase de duelo se
puede omitir el aspecto de la sobrecarga al haber concluido el proceso de
administracién de los cuidados.

- El proceso de duelo es un proceso natural y se debe normalizar, no patologizar. No se
debe evitar que la persona pase por €l, sino que se requiere de un acompafnamiento
adecuado para que se convierta en una experiencia de crecimiento. Por ello, la
intervencion preventiva debe centrarse en actividades practicas que surtan un efecto lo
mas inmediato y beneficioso posible.

- Atendiendo a los resultados obtenidos se ha disefiado una propuesta de intervencion
breve para la prevencion de los sintomas del duelo prolongado en cuidadores
informales de pacientes que recibieron atencién paliativa especializada antes de

fallecer.
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Anexo 1
Tabla de las medidas especificas en los planes, los programas y las estrategias de las CC. AA.
y ciudades autonomas para identificar y/o reducir el riesgo de fatiga de la persona cuidadora

principal (sobrecarga del cuidador).

CC. AA. Tipo(s) de medida(s)

Andalucia Plan de Registro Familiar para personas cuidadoras de mas de 65

afios y personas con discapacidad.

Aragon Protocolo especifico de valoracion sociofamiliar.

Principado de Talleres de ayuda para cuidadores.

Asturias

Islas Baleares Talleres de ayuda para cuidadores. Enfermera gestora de casos.
Canarias En la practica la deteccion de la fatiga de los familiares se realiza a

través de la evaluacion clinica que realizan los profesionales
(médicos, enfermeros, psicologos —cuando se dispone— y trabajador
social). Si se detecta esta necesidad, interviene la trabajadora social,

activando los recursos disponibles.

Castillay Leén Valoracion integral y de sobrecarga del cuidador. Plan de accion y
seguimiento. Plan de cuidados de la persona cuidadora. Contacto

con las asociaciones de pacientes.

Castilla-La Mancha  Realizan una valoracion integral de la familia. Patrones funcionales
de salud: emocionales, despistaje de alteraciones, de animo y

autoestima, sociofamiliares, valoracion de la calidad de vida.

Catalufia Dispone de un numero de plazas de ingreso denominadas
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CC. AA. Tipo(s) de medida(s)

“Programa RESPIR”, plazas destinadas para situaciones de
sobrecarga o imposibilidad de atencidén a la persona enferma. La
valoracion de sobrecarga del cuidador estd reglada en la valoracion
geriatrica integral periodica de los pacientes en programa ATDOM
de atencion primaria y en lo de los equipos de cuidados paliativos y

geriatricos de la comunidad.

Comunitat Guia de atencion a personas cuidadoras familiares en el ambito
Valenciana o

sanitario (2014).
Extremadura Realiza diagnosticos de necesidades sociales y psicoldgicas del

cuidador principal: Zarit (Escala de sobrecarga del cuidador), mini
Zarit, voluntariado especifico para aliviar la sobrecarga, talleres

para cuidadores con asociaciones.

Galicia Talleres de ayuda para cuidadores y pacientes.
Comunidad de Protocolo y guia de atencion integral a las personas cuidadoras de
Madrid

pacientes dependientes.

Region de Murcia Talleres de ayuda para cuidadores.

Comunidad Foral de  Realizan una valoracion integral de la familia. Patrones funcionales

Navarra . o . .
de salud: emocionales, despistaje de alteraciones, de animo y

autoestima, sociofamiliares, valoracion de la calidad de vida.

La Rioja El equipo psicosocial y médico evalian de forma individualizada la

fatiga de la persona cuidadora y toman medidas oportunas.
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CC. AA. Tipo(s) de medida(s)

Pais Vasco Plan de cuidados. Impulsando modelos de respiro. Se esta
trabajando la Estrategia Sociosanitaria de Apoyo a las familias

cuidadoras 2021-2024.

Melilla El objetivo fundamental de la atencion del ESAD (Programa de
Atencion Domiciliaria con Equipo de Soporte) de paliativos es la
atencion integral de paciente y familia. En todos los casos se realiza
una evaluacion integral, que incluye valoracion social, psicologica y
espiritual. En el Instituto Nacional de Gestion Sanitaria cuentan con
una trabajadora social que colabora estrechamente con el equipo en
este sentido. Evalua, informa y colabora con las familias. A nivel
psicologico, el equipo cuenta con una psicdloga que trabaja con

pacientes-familia.

Nota: Adaptado de Peralta et al. (2023).
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Intervenciones psicoldgicas en cuidadores informales

Tabla-resumen de los estudios revisados

Autor
o Objetivo(s) y diseo  Caracteristicas ' Variables e instrumentos de o
principal y ' Intervencion ‘ Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
aflo
Applebaum Evaluar la N: 31 Ocho sesiones semanales de I e  Sintomas de depresiony  Reduccion
et al. aceptacion y Mujeres hora de duracion en formato ansiedad: HADS significativa de
(2020) eficacia de la (87,1%), de raza individual con tareas (Hospital Anxiety and sintomatologia
terapia de blanca (77%) intersesion: Depression Scale) depresiva y ansiosa,
regulacion Sesion 1: Introduccion a la e Pensamientos negativos pensamientos
. Media de edad: . . .
emocional adaptada terapia de regulacion de las perseverantes (rumiacion: negativos

a la experiencia de
los cuidadores
informales de
pacientes con

cancer incurable.
Estudio sin grupo
control con

evaluacion pre-post.

54,45 anos (D.T.

=11,14).

El 61,3% es
conyuge o
pareja, el 19,4%
son hijos y el
16,1% son
progenitores del

paciente.

Pais: EE. UU.

emociones (automonitoreo).
Sesién 2: Regulacion de la
atencion (orientar y permitir).
Sesién 3: Regulacion
metacognitiva de las
emociones (distanciamiento y
reencuadre
valiente/compasivo).

Sesién 4: Respuesta regulatoria

in Situ.

Ruminative Response
Scale; preocupacion:
Penn State Worry
Questionnaire)

Déficit de regulacion de
las emociones
(Difficulties in Emotion
Regulation Scale y Five
Facet Mindfulness

Questionnaire)

perseverantes y
déficits de regulacion
de las emociones del
grupo experimental en
comparacion con el

grupo control.

Mejora de las
habilidades de
regulacion de las

emociones de los
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Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y . Intervencion ‘ Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afo
Applebaum Sesiones 5-7: Ser proactivo e Sobrecarga del cuidador:  participantes del
et al. (exposicion en imaginacion y CRA (Caregiver grupo experimental en
(2020) en vivo a acciones deseadas y Reaction Assesment) comparacion con el
valoradas). grupo control.
Sesion 8: Consolidacion de
logros y prevencion de
recaidas
Autor . . . . . .
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas ' Variables e instrumentos de o
principal y ' Intervencion ‘ Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
aflo
Buck etal. Determinar si la N: 54 Cuatro sesiones en formato e Duelo complejo: ICG Disminucion
(2020) terapia de Experimental n  individual de 1 hora de (Inventory of estadisticamente
resolucion acelerada =32 duracion. Las sesiones Complicated Grief) significativa de los

es eficaz en el

tratamiento del

duelo complejo tras

fallecimiento de la

Control n =22

Mujeres (85,2%)

de raza blanca

incluyen etapas de exposicion /

recuerdo, reduccion o
eliminacion del malestar de

origen somatico y reescritura /

e Sospecha de trastorno de
estrés postraumatico:
PTSD Checklist (del
DSM-5)

sintomas de duelo
complejo, de
sintomatologia

sospechosa de
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Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo
Buck etal. persona a cargo,el  (92,6%) resolucion para visualizar un e Depresion: CESD trastorno de estrés
(2020) posible diagnostico Media de edad: futuro mas positivo. (Center for postraumatico y de
de trastorno de Epidemiologic Studies sintomas de depresion

estrés postraumatico
y la depresion en
los cuidadores
informales de
pacientes que
reciben cuidados

paliativos.

Ensayo clinico
aleatorizado con
intervencion
inmediata y control
en lista de espera de
cuatro semanas, con

evaluacién pre-post

68,7 afios (D.T.
=17,2).

Pais: EE. UU.

Se guia a los participantes a
través de una exposicion en
imaginacidon con movimientos
oculares I-D mientras se
concentran en la historia a
medida que esta va surgiendo.
Se presta atencion a todas las
sensaciones, emociones y
pensamientos experimentados
en el momento. No se pide a
los participantes que
verbalicen, sino que visualicen
eventos o series de eventos
hasta que puedan recordarlos

sin angustia.

Depression Scale) en el grupo
experimental en
comparacion con el

grupo control.
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Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
B del estudio de la muestra evaluacion
afio
Davis et al. Determinar la N: 106 El grupo experimental recibe el e Duelo prolongado: PG-13  Se observa un cambio
(2020) viabilidad y eficacia Experimentaln  tratamiento habitual mas un (Prolonged Grief Scale)  significativo en

de una intervencion
basada en la terapia
de aceptacion y
compromiso en su
modalidad de
autoayuda para
facilitar el duelo por
el fallecimiento de
la persona a cargo y
aliviar el malestar
psicolégico en los
cuidadores
informales de
pacientes que

reciben cuidados

=53
Control n =53

Mujeres (73%)

Media de edad:

58,39 aios (D.T.

- 12,9).

E140% es
conyuge o
parejay el 27%
son hijos del

paciente.

Pais: Australia

material de autoayuda (folleto)
y soporte telefénico, mientras
que el grupo control recibe el
tratamiento habitual para estos
casos.

Con el folleto se pretende que
los cuidadores aprendan
habilidades para gestionar los
pensamientos y sentimientos
dificiles, y emprendan acciones
basadas en valores. Incluye
psicoeducacion y ejercicios
experienciales de atencioén

plena (mindfulness).

El objetivo de la llamada

Sintomas de depresion y

ansiedad: HADS
(Hospital Anxiety and

Depression Scale)

comparacion con el
malestar psicologico
(ansiedad y
depresion) del grupo
experimental en
comparacion con el

grupo control.

No se aprecian
diferencias
significativas en las
puntuaciones de duelo
en comparacion con el

grupo control.
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Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afo
Davis et al. paliativos. telefonica es brindar apoyo
(2020) Ensayo clinico para la comprension y puesta
. en practica del material de
aleatorizado con
evaluacion pre-, autoayuda.
durante (1 mes) y
post-tratamiento.
Autor . . . . . .
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y . Intervencion ' Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
aflo
Dionne- Determinar el N: 158 Cuatro sesiones telefonicas Calidad de vida (Bakas No se aprecia una
Odom et impacto de una Experimentaln ~ semanales de apoyo Caregiver Outcomes mejoria
al. (2020)  intervencion =82 psicosocial y de resolucion de Scale) estadisticamente

temprana de
cuidados paliativos
de telesalud en la
calidad de vida, el

estado de &nimo y

Controln =76

Mujeres (85,3%)
de raza negra

(51,75%)

problemas de entre 20 y 60
minutos de duracion en
formato individual, facilitadas
por una enfermera, mas un

seguimiento mensual durante

Sintomas de depresion y
ansiedad: HADS
(Hospital Anxiety and
Depression Scale)

Sobrecarga del cuidador

significativa en la
calidad de vida, el
estado de &nimo
(ansiedad y

depresion), la
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afno
Dionne- la sobrecarga de los Media de edad:  doce meses. (Montgomery-Borgatta sobrecarga del
Odom et cuidadores 57,9 afios (D.T. . Caregiver Burden scales) cuidador ni la salud
El grupo control recibe el
al. (2020)  informales de =11,6). tratamiento habitual en estos e Salud general (PROMIS  general en el grupo
pacientes con E1 70.95% es asos Global Health) experimental en
insuficiencia . comparacion con el
conyuge o
cardiaca en fase parcja del grupo control.
avanzada o .
paciente.
terminal, en
Pais: EE. UU.

comparacion con la

atencion habitual.

Ensayo clinico

aleatorizado.

Juan José Pifieiro Santos

66



Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo
Kiihnel et Determinar la N: 193 Tratamiento: Dos sesiones de Depresion (Patient No se observan
al. (2020)  efectividad de la Experimental n ~ 45-60 minutos en formato Health Questionnaire) diferencias
intervencion con =95 individual. Sospecha de trastorno de estadisticamente

terapia conductual
existencial
abreviada en
comparacion con
una intervencion
psicolégica no
directiva en los
niveles de depresion
(objetivo principal)
y en los niveles de
ansiedad, malestar
psicologico
subjetivo, afecto

positivo y negativo,

Control n =98

Mujeres (64,1%)
Media de edad:
54,55 anos (D.T.
=14,1).

El139,45% es
conyuge o
pareja, el 36,9%
son progenitores
y el 7% son
hermanos del

paciente.

Pais: Alemania

Sesion 1: psicoeducacion sobre
atencion plena, exploracion
corporal, ejercicio de
respiracion consciente,
respuesta a preguntas y
motivacion para hacer

mindfulness a diario.

Sesion 2: psicoeducacion sobre
el significado psicologico de
los recursos, estimulo para
expresar areas y actividades de
fortalecimiento, ejercicio en

imaginacion abordando los

ansiedad generalizado
(Generalised Anxiety
Disorder Questionnaire)
Malestar subjetivo
(National Comprehensive
Cancer Network'’s
Distress Thermometer)
Afecto positivo y
negativo (Positive and
Negative Affect Schedule)
Satisfaccion vital
(Satisfaction with Life
Scale)

Calidad de vida (WHO

significativas en los
niveles de depresion
entre el grupo
experimental y el

grupo control.

Los resultados en
cuanto a los objetivos
secundarios del
estudio tampoco son
estadisticamente
significativos entre

ambos grupos.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo
Kiihnel et satisfaccion vital y cinco sentidos, respuesta a Quality of Life
al. (2020)  calidad de vida preguntas y motivacion para Questionnaire)
(objetivos practicar la respiracion

secundarios) de los
cuidadores
informales de
pacientes que
reciben cuidados

paliativos.

Ensayo clinico
aleatorizado con

evaluacion pre-post.

consciente.

Control: aceptacion,
congruencia y comprension
empatica para apoyar a los
cuidadores informales en un

entorno paliativo.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo
Milbury et Determinar la N: 75 Cuatro sesiones semanales de 1 Expresion emocional: Se observa una
al. (2020)  viabilidad de una Experimental 1 ~ hora de duracion por FaceTime analisis lingiiisticos disminucion
intervencion de (meditacién) n = en formato de pareja. mediante el Linguistic estadisticamente

meditacion en
pareja mediante
videoconferencia y
compararla con una
intervencion de
apoyo expresivo
para determinar si
hay mejoria o no en
el ambito
psicoespiritual de
los cuidadores
informales de
pacientes con

cancer que reciben

26
Experimental 2
(apoyo expr.) n
=24

Control n =25
Mujeres (52%),
de raza blanca

(79%)

Media de edad:
63,57 anos (D.T.
=10,04).

E1100% es

conyuge o

Meditacidn en pareja: Técnicas

de meditacion de atencion
plena (mindfulness). Dos
meditaciones centradas en la
interconexion y los
sentimientos de compasion.
Reflexion sobre cosas,
momentos y personas por las
que sienten gratitud. Hoja de
trabajo de valores. Ejercicio
para identificar valores

fundamentales.

Apovyo expresivo: Se analizan

Inquiry and Word Count
de las categorias de
ansiedad, tristeza, ira y
emociones positivas.
Sintomas depresivos:
CES-D (Center for
Epidemiologic Studies
Depression Scale)
Sintomas de estrés: IES
(Impact of Events Scale)
Bienestar espiritual
(Functional Assessment
of Cancer Therapy—
Spiritual Well-Being

significativa de los
sintomas depresivos
entre los participantes
del grupo de
meditacion en pareja
en comparacion con el
grupo de apoyo
expresivo y el grupo

control.

No se observa ningin
efecto
estadisticamente
significativo con

respecto a la
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo
Milbury et cuidados paliativos.  pareja del las preocupaciones Scale) sintomatologia
al. (2020) Ensayo clinico paciente. relacionadas con el cancer depresiva en los
aleatorizado con Pais: EE. UU (comunicacion con el personal participantes del

tres grupos (1.
intervencion de
meditacion en
pareja, 2.
intervencion de
apoyo expresivo y
3. control) con

evaluacion pre-post.

sanitario; atencion a familiares
y amigos; problemas de
cuidado, etc.) y otras

inquietudes.

Control: El grupo control
recibe el tratamiento habitual

en estos casos.

grupo de apoyo
expresivo en
comparacion con el

grupo control.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo
Tan et al. Estudiar el efecto de N: 40 Sesion Unica de respiracion e Nivel de sufrimiento Se aprecia una
(2020) una unica sesion de  Experimental n ~ consciente guiada de 20 percibido (Suffering disminucioén de la
20 minutos de =20 minutos de duracion en Pictogram) puntuacion de los

respiracion
consciente sobre el
nivel percibido de
sufrimiento, junto
con los cambios en
la puntuacion del
indice biespectral
(BIS) en cuidadores
informales de
pacientes que
reciben cuidados

paliativos.

Ensayo clinico

aleatorizado con

Control n =20
Mujeres (67,5%)

Media de edad:
45 afios (D.T. =
15,09).

El 50% es
conyuge o
pareja, el 47,5%
son progenitores
y el 2,5% son
hijos del

paciente.

Pais: Malasia

formato grupal.

Se indica a los participantes
del grupo experimental que
relajen el cuerpo, cierren los
0jos y centren la atencion en la
respiracion. Se les interrumpe
en el minuto 5 para medir los
resultados y luego se les indica
que continten centrando la
atencion en la respiracion hasta

el minuto 20.

Los participantes asignados al

grupo control reciben la

Niveles de consciencia:
BIS (Bispectral Index

Score)

niveles de sufrimiento
y en las puntuaciones
del BIS
estadisticamente
significativa del grupo
experimental en
comparacion con el

grupo control.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afio
Tan et al. evaluacion pre-post. atencion habitual en estos
(2020) casos, consistente en una
sesion de escucha de apoyo de
20 minutos mediante entrevista
semiestructurada y escucha
ininterrumpida.
Autor . . . . . .
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y . Intervencion ' Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afio
Petursdottir Evaluar la N: 48 Programa FAMSOTC: Dos e Apoyo percibido: ICE- La puntuacion de los
et al. efectividad de una Mujeres (60,4%) Sesiones semanales de 60-90 FPSQ (Iceland Family sintomas de depresion
(2019) intervencion de minutos de duracion en Perceived Support y los de ansiedad de
. Media de edad: e :
conversacion formato individual. La Questionnaire) los cuidadores al final
o mas de 60 afios. | ., . .,
terapéutica intervencion se centra en los e Depresion y ansiedad: de la intervencion

multicomponente de
dos sesiones

dirigida a los

El 80,8% es
conyuge o

pareja, y el

dominios cognitivo, afectivo y
conductual de la experiencia de

los familiares dirigida por una

DASS (Depression

Anxiety Stress Scale)

Sobrecarga del cuidador:

carece de
significacion

estadistica en
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo

Petursdottir cuidadores 11,5% son hijos  enfermera que adapta los BASC (Brief Assessment  comparacion con la
et al. informales de del paciente. componentes de la Scale for Caregivers) obtenida en la
(2019) pacientes con intervencion a la percepcion evaluacion inicial.

Pais: Islandia
cancer en etapa

avanzada/final
durante la atencién
paliativa
domiciliaria
continua.

Disefio pre-
experimental de un
solo grupo con

evaluacion pre-post.

que se tiene de la situacion. El
objetivo es reequilibrar el
sistema familiar mejorando su
capacidad para tolerar y
afrontar la compleja
experiencia de la trayectoria de
la enfermedad. Para generar un
contexto de curacion se emplea
un enfoque de colaboracion,
una actitud respetuosa y
escuchar a los participantes sin

juzgarlos.

Se obtiene una
puntuacion total
estadisticamente mas
baja de estrés en
comparacion con la
evaluacion inicial.
Disminucion
significativa en la
carga percibida por
los cuidadores y en la
puntuacion total del
impacto personal

negativo.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo

von Determinar siuna ~ N: 258 Intervencion en formato de e Ansiedad y depresion Se observan niveles
Heymann-  intervencion de cuidadores pareja que consiste en trasladar (subescalas de ansiedad y ~ significativamente
Horan et cuidados paliativos ~ Experimental n el tratamiento oncologico del depresion de la Symptom — mas altos de
al. (2019)  especializados y =139 hospital al domicilio en la Checklist-92 y la afrontamiento comun

una intervencion
psicolégica de
pareja mejoran el
afrontamiento
diadico en pacientes
con cancer
avanzado y sus
cuidadores
informales y si los
aspectos de dicho
afrontamiento
mediaron o no en

los efectos

Controln=119
Mujeres (64%)

Media de edad:
61,5 afios (D.T.
=12,5).

El 78,5% es
conyuge o
parejay el
13,5% son hijos

del paciente.

Pais: Dinamarca

forma de cuidados paliativos
especializados con el objetivo
de disminuir los fallecimientos
en el hospital y que se
produzcan en su hogar en
mayor medida, aumentando asi
el tiempo que lo pacientes
pasan en casa. Se reciben
cuidados paliativos
especializados segun las
necesidades, comenzando con
una charla sobre atencion

domiciliaria, mas una

Relationship Ladder)

Comunicacion y

afrontamiento (subescalas

de comunicacién y

afrontamiento del Dyadic

Coping Inventory

por parte de las
parejas del grupo
experimental en
comparacion con las

del grupo control.

A pesar de que la
intervencion aumenta
significativamente la
comunicacion sobre el
estrés en las parejas o
conyuges del paciente
del grupo

experimental en
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
principal y

ano

Objetivo(s) y disefio

del estudio

Caracteristicas

de la muestra

Intervencion

Variables e instrumentos de

evaluacion

Principales resultados

von
Heymann-
Horan et

al. (2019)

significativos de la
intervencion sobre
la ansiedad y la
depresion de los

cuidadores.

Ensayo clinico
aleatorizado con

evaluacion pre-post.

intervencion diddica integrada
en la intervencion de cuidados
paliativos especializados hasta
el duelo temprano.
Intervencion manualizada
(media de 4 sesiones de terapia
fenomenolodgica existencial)
sobre como afrontar el cancer,
disminuir el malestar
psicoldgico y aumentar la

flexibilidad adaptativa.

El grupo control recibe el
tratamiento habitual en estos

casos.

comparacion con el
grupo control, no se
observa efecto alguno
sobre los niveles de
ansiedad y depresion

de los cuidadores.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo
Mosher et~ Determinar si un N: 50 Cinco sesiones telefonicas e Sentido de la vida/paz: Se observa un efecto
al. (2018)  componente de Experimental n ~ semanales de 1 hora de FACIT (Functional positivo
ayuda entre pares de =25 duracién en formato de pareja. Assessment of Chronic estadisticamente

una intervencion en
habilidades de
afrontamiento
conduce a un mejor
sentido de la vida y
a una mayor paz en
los cuidadores
informales de
pacientes con

cancer avanzado.

Ensayo clinico
aleatorizado con
dos tipos de

intervencion y

Control n =25
Mujeres (65%)

Media de edad:

53,86 aios (D.T.

= 13,67).

El 88% es de
raza blancay el
76% es conyuge
o pareja del

paciente.

Pais: EE. UU.

Experimental: Las parejas
preparan un folleto sobre la
calidad de vida para otros
pacientes y cuidadores. Se
facilita un CD con ejercicios
de relajacion. Tras la cuarta
sesion, cada pareja recibe los
folletos editados y los revisan.
En la quinta sesion se pide que
analicen el uso de las
habilidades durante las tltimas
o

dos semanas. Luego se les pide

un consejo final sobre coémo

Iliness Therapy-Spiritual
Well-Being Scale)
Fatiga, dolor, ansiedad,
depresion y
funcionamiento social:
subescalas
correspondientes del
PROMIS (Patient
Reported Outcomes
Measurement
Information System)
Estrés: Distress
Thermometer

Autoeficacia del

significativo sobre el
sentido de la vida y la
paz en el grupo
experimental en
comparacion con el
grupo control a lo
largo de la
intervencion, si bien
al finalizar esta, en el
grupo control se
aprecia un aumento
positivo
estadisticamente

significativo en
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afo
Mosher et  evaluacion pre-post. afrontar el cancer. afrontamiento de comparacion con la
al. (2018) Control: Las parejas analizan situaciones dificiles: evaluacion previa al
. MOCS (Measure of tratamiento.
los mismos temas, pero no
crean un folleto. Reciben Current Status) No se observan
idéntica informacion y el CD cambios en los niveles
con ejercicios de relajacion. En de ansiedad y
vez de dar consejos a otros, se depresion
centran en la utilidad de las
habilidades para si mismos.
Autor . . . . . .
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
aflo
von Evaluar los efectos ~ N: 258 Intervencion en formato de e Ansiedad y depresion: Entre los cuidadores
Heymann-  de los cuidados cuidadores pareja que consiste en trasladar subescalas de ansiedad y ~ del grupo
Horan et paliativos Experimental n el tratamiento oncologico del depresion de la SCL-92 experimental se
al. (2018)  especializadosyla =139 hospital al domicilio en la (Symptom Checklist-92)  observan sintomas de

intervencion

Controln=119

forma de cuidados paliativos

ansiedad y de
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo

von psicologica de Mujeres (64%)  especializados con el objetivo depresion
Heymann-  pareja sobre la Media de edad: de disminuir los fallecimientos significativamente
Horan et ansiedad y la 61,5 afios (D.T. en el hospital y que se menores durante la
al. (2018)  depresion de los produzcan en su hogar en evaluacion al término

cuidadores
informales de
pacientes que
reciben cuidados

paliativos.

Ensayo clinico
aleatorizado con

evaluacion pre-post.

=12,5).

El 78,5% es
conyuge o
parejay el
13,5% son hijos

del paciente.

Pais: Dinamarca

mayor medida, aumentando asi
el tiempo que lo pacientes

pasan €n casa.

La intervencion psicoldgica
manualizada se dirige a la
pareja paciente-cuidador con el
objetivo de disminuir el estrés
en ambos. Las sesiones se
basan en la terapia
fenomenologica existencial
con el objetivo de ayudar a las
diadas a adaptarse con

flexibilidad explorando formas

del tratamiento
comparacion con el
grupo control. Estos
valores permanecen e
incluso tras la muerte
del familiar-paciente a

su cargo.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afno

von alternativas de relacionarse con
Heymann- su situacion y entre si, €
Horan et identificando aspectos
al. (2018) inflexibles o rigidos de su

vision del mundo. 2 sesiones
iniciales mas sesiones
adicionales a peticion segin
estado de salud mental. Tras la
muerte del paciente, 1-2
sesiones mas para el cuidador

para trabajar el duelo.

El grupo control recibe el
tratamiento habitual en estos

casos.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afno

El-Jawahri  Determinar los N: 275 Sesiones mensuales en formato e  Ansiedad y depresion: Los cuidadores del
et al. efectos de los Experimentaln  individual. Los cuidadores HADS (Hospital Anxiety  grupo experimental
(2017) cuidados paliativos = 137 informales se retinen con el and Depression Scale) tienen un estrés

integrados
tempranos en la
calidad de vida y el
estado de animo de
los cuidadores
informales de
pacientes con
cancer avanzado
que reciben

cuidados paliativos.

Ensayo clinico
aleatorizado con

evaluacion pre-post.

Control n =138
Mujeres (69,1%)
Media de edad:

57,35 anos (D.T.
=13,6).

El1 92,75% es de

raza blanca.

El1 66,95% es
conyuge o
parejay el
18,55% son
hijos del

paciente.

personal médico de cuidados
paliativos a partir de las cuatro
semanas posteriores a
inscribirse en la intervencion y
al menos una vez al mes hasta
el fallecimiento del paciente.
La intervencion en
psicoeducacion puede
realizarse o continuarse
teléfono cuando la visita en
persona no es viable.

En cada visita se tratan temas
como el abordaje de los

sintomas de los pacientes,

Estado de animo y
calidad de vida: SF-36
(Medical Health
Outcomes Survey Short-

Form)

psicologico total
significativamente
menor, con
puntuaciones en las
subescalas de
sintomas de depresion
y ansiedad mucho
mas bajas que los
cuidadores del grupo

control.

No se obtuvieron
diferencias
estadisticamente

significativas en
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afno
El-Jawahri Pais: EE. UU. mejorar los esfuerzos de calidad de vida en el
et al. afrontamiento, establecer una grupo experimental en
(2017) buena relacion, comprension comparacion con el
de la enfermedad y el grupo control a lo
pronostico, ayudar con las largo de la
decisiones de tratamiento, intervencion, ni entre
planificar la atencion las evaluaciones pre-
anticipada, etc. post de cada grupo.
Autor . . . . . .
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas ' Variables e instrumentos de o
principal y . Intervencion ‘ Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afno
Carsonet  Determinar si las N: 365 Intervencion e Ansiedad y depresion: No se observan
al. (2016)  reuniones de apoyo  Experimentaln  Dos sesiones estructuradas en HADS (Hospital Anxiety  diferencias
emocional e =184 formato grupal con cuidadores and Depression Scale) estadisticamente
informativas Controln =181 informales dirigidas por e Sospecha de trastorno de  significativas en los
dirigidas por Mujeres (65,5%) especialistas en cuidados estrés postraumatico: sintomas de ansiedad
médicos de paliativos mas la entrega de un y depresion entre los

IES-R (Impact of Events
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

B del estudio de la muestra evaluacion
afio
Carson et  cuidados paliativos  Media de edad:  folleto informativo. Scale-Revised) cuidadores del grupo
al. (2016)  mejoran la 57,5 afios. Conirol experimental y los del
sintomatologia de El1 62% es de Entrega de un folleto grupo control.

ansiedad y
depresion entre los
cuidadores
informales de
pacientes que
reciben cuidados

paliativos.

Ensayo clinico
aleatorizado con

evaluacion pre-post.

raza blancay el  informativo mas las reuniones

25% de raza rutinarias con
negra. familiares/cuidadores en este

E140,5% es tipo de casos.

conyuge o
pareja, el 32,5%
son hijos y el
13,5% son
progenitores del

paciente.

Pais: EE. UU.

Al final del
tratamiento se observa
una mayor presencia
de sintomatologia
relacionada con el
trastorno de estrés
postraumatico en el
grupo experimental
que en el grupo

control.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo

Dionne- Evaluar los N: 122 Programa ENABLE II1. e Depresion: CESD No se observan
Odom et sintomas depresivos Experimental n ~ Tres sesiones semanales de (Center for diferencias
al. (2016)  y las puntuaciones =61 psicoeducacion telefonica en Epidemiological Study- estadisticamente

en duelo por el
fallecimiento de la
persona a cargo en
cuidadores
informales después
de la muerte de sus
familiares tras una
intervencion
temprana de
cuidados paliativos
en comparacion con
los cuidadores
informales del

grupo control, que

Control n =61

Mujeres
(84,1%), de raza
blanca (93%)

Media de edad:
61,6 afios (D.T.
=10,1).

E1 81,8% es
conyuge o
pareja del

paciente.

Pais: EE. UU.

formato individual. Depression scale)

Sesion 1: ¢4mo ser un e Duelo: PG-13 (Prigerson

Inventory of Complicated
Grief-Short Form)

cuidador.

Sesidn 2: el autocuidado del

cuidador.

Sesidn 3: se revisa la
comunicacion y la toma de

decisiones.

Los cuidadores reciben
llamadas de control mensuales
para reforzar el contenido

anterior.

Los cuidadores de pacientes

significativas en
sintomatologia
depresiva ni en
afrontamiento del
duelo entre el grupo
experimental y el
grupo control al
término de la

intervencion.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afno

Dionne- recibio dichos que fallecen reciben una
Odom et cuidados paliativos llamada de pésame entre 2 y 4
al. (2016)  en la misma semanas después de la muerte

intervencion, pero

con caracter tardio.

Ensayo clinico
aleatorizado con
grupo experimental
(intervencién
temprana) y grupo
control
(intervencion
habitual a las 12
semanas) y

evaluacion pre-post.

del paciente donde se aborda el

proceso de duelo.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afio
Holm et al. Evaluar los efectos ~ N: 194 Tres sesiones semanales de dos Preparacion del cuidador ~ Se aprecian niveles de
(2016) a corto y largo Experimental n ~ horas de duracion en formato (Preparedness for preparacion y de
plazo de una =98 grupal. Caregiving Scale) autopercepcion de la

intervencion
psicoeducativa
grupal que pretende
aumentar la
preparacion para
dispensar atencion a
pacientes que
reciben cuidados
paliativos
domiciliarios
especializados por
parte de los
cuidadores

informales de

Control n =96

Mujeres

(66,45%)

Media de edad:
61,5 afios (D.T.
= 13,85).

El 48,4% es
conyuge o
pareja, y el
34,6% son hijos

del paciente.

Pais: Suecia

Programa manualizado
(Andershed & Ternestedt,
2001) en el que se abordan
temas como: los diagnodsticos
paliativos y el alivio de
sintomas, los cuidados diarios
y los problemas de nutricion,
asi como cuestiones

existenciales y de apoyo.

Tanto el grupo control como el
de intervencion reciben el
apoyo paliativo habitual para

estos casos, que incluye el

Competencia del
cuidador (Caregiver

Competence Scale)

Recompensas del cuidado

(Rewards of Caregiving
Scale)

Sobrecarga del cuidador:

(Caregiver Burden Scale)

Salud percibida (Health

Index)

Ansiedad y depresion:
HADS (Hospital Anxiety

and Depression Scale)

competencia del
cuidador
significativamente
mayores en el grupo
experimental en
comparacion con el

grupo control.

No se observan
efectos
estadisticamente
significativos sobre la
competencia o las
recompensas por

brindar cuidados, la
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afo
Holm et al. dichos pacientes. apoyo practico y emocional del carga del cuidador, la
(2016) E [ cuidado diario del paciente y salud, la ansiedad o la
nsayo clinico
aleatorizado con oportunidades de apoyo depresion entre ambos
., individual, asi como charlas grupos.
evaluacion pre-post.
informativas.
Autor . . . . . .
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afo
Badretal. Evaluarla eficacta ~ N: 39 Seis sesiones semanales de 1 e Depresion y ansiedad: Se aprecian
(2015) de una intervencion  Experimental n  hora de duracién en formato de PROMIS (Patient reducciones

psicosocial en
cuidadores
informales de
pacientes con
cancer de pulmon
en estado avanzado

en el ambito del

=20
Controln=19
Mujeres (69%)

Media de edad:
51,1 afios (D.T.
=10,24).

pareja.

Se crean manuales
estandarizados y
personalizados para pacientes
y cuidadores, que se dividen en
seis secciones: (1) cuidado

personal, (2) estrés y

Reported Outcomes
Measurement
Information System
short-form depression
measure)

e Sobrecarga del cuidador

(Zarit Burden Interview)

significativas en las
puntuaciones medias
de depresion,
ansiedad y sobrecarga
del cuidador en el
grupo experimental en

comparacion con el
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afno
Badretal. funcionamiento El 85% es de afrontamiento, (3) manejo de grupo control.
(2015) psicolégico raza blanca. sintomas, (4) comunicacion
(ansiedad, E1 51% es efectiva, (5) resolucion de
depresion y conyuge o problemas y (6) mejora de las
sobrecarga del parcja y el 31% relaciones.
cuidador) siguiendo son hijos del Se revisan las tareas y el
el modelo de la paciente. contenido del manual cada
teoria de Ia semana, se guia a los
.. Pais: EE. UU. 'S¢ 8
autodeterminacion . .
participantes a través de las
aplicada a los actividades de la sesion y se
cuidados paliativos. .
asignan las tareas de la semana
Ensayo clinico siguiente para reforzar la
aleatorizado con practica de las habilidades
evaluacion pre-post. ensefadas.

El grupo control recibe el

tratamiento habitual.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afno
Dionne- Determinar el N: 122 Programa ENABLE I1I. e Calidad de vida: CQOL-  Se observan
Odom et efecto del inicio Experimentaln ~ Tres sesiones telefonicas C (Caregiver Quality of ~ puntuaciones en
al. (2015)  temprano versus =61 semanales de 30 minutos de Life Scale—Cancer) depresion
tardio de una Control n = 61 duracion en formato de pareja e  Depresion: CESD significativamente

intervencion de
cuidados paliativos
en cuidadores
informales de
pacientes con
cancer avanzado
que reciben
cuidados paliativos
sobre la calidad de
vida, la depresion y
la sobrecarga del

cuidador.

Ensayo clinico

Mujeres
(84,1%), de raza
blanca (93%)

Media de edad:
61,6 afios (D.T.
=10,1).

E1 81,8% es
conyuge o
pareja del

paciente.

Pais: EE. UU.

e individual (si fallece el

paciente).

Se asigna una enfermera a los
pacientes y cuidadores para
fomentar el intercambio de
sentimientos. Se realiza
seguimiento telefonico una vez

al mes.

Si el paciente fallece durante el
estudio, las enfermeras realizan
una llamada para dar el pésame

y tratar el abordaje del duelo.

(Center for
Epidemiological Study-
Depression scale)
Sobrecarga del cuidador:
MBCB (Montgomery—
Borgatta Caregiver

Burden)

menores en el grupo
experimental en
comparacion con el

grupo control.

No se aprecian
diferencias
estadisticamente
significativas en la
calidad de vida ni en
la subescala de
sobrecarga del

cuidador de ambos
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afo
Dionne- aleatorizado con grupos.

Odom et grupo de

al. (2015)  experimental
(intervencion

temprana) y grupo

control

(intervencion a las
12 semanas) y

evaluacion pre-post.

En cuanto a los
cuidadores cuyos
familiares a cargo
(pacientes) fallecieron
durante el tratamiento,
se observan mejores
puntuaciones en el
grupo experimental en
cuanto a depresion y
carga de estrés, pero
no son significativas
en cuanto a calidad de
vida, carga objetiva ni
carga de la demanda
en comparacion con el

grupo control.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afo
Hudson et  Evaluar una N: 298 Intervencion e Estrés: GHQ (General Tras la muerte del
al. (2015)  intervencion Experimental 1 ~ Tratamiento habitual mas Health Questionnaire) familiar a su cargo
psicoeducativa n=1>57 intervencion psicoeducativa (paciente), las
individualizada Experimental 2 con informacion y recursos puntuaciones de estrés

destinada a mitigar
el estrés de los
cuidadores
informales de
pacientes con
cancer avanzado
que reciben
cuidados paliativos

domiciliarios.

Ensayo clinico
aleatorizado con
dos grupos de

intervencion y

n=93
Control = 148
Mujeres (70,8%)

Media de edad:
59 anos (D.T.
13.9).

El 54% es
conyuge o
pareja, el 24%
son progenitores
y el 13% son
hijos del

personalizados para promover
el bienestar psicolédgico del
cuidador. La intervencion se
realiza telefonicamente en dos

versiones:

Intervencion 1: consiste en una
visita y tres llamadas

telefonicas

Intervencidn 2: consiste en dos
visitas y dos llamadas

telefonicas.

Para ambos grupos, el primer

de los cuidadores de
los grupos
experimentales son
significativamente
menores que las del
grupo control, siendo
significativamente
mas bajas en el grupo

experimental 1.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afo
Hudson et  grupo control, y paciente. contacto es una visita en

al. (2015)  evaluacion pre-post. personay, en el grupo de

Pais: Australia
intervencion 2, el contacto
final también cuenta con una

visita domiciliaria.
Control
El grupo control recibe el

tratamiento habitual en estos

casos.
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91



Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afo
DuBenske  Determinar si el N: 285 Intervencion e Sobrecarga del cuidador ~ Los cuidadores del
et al. programa Experimental n  Ademas del tratamiento y disrupcion: CQOLI-C grupo experimental
(2014) Comprehensive =144 estandar habitual en estos (Caregiver Quality of presentan
Health Controln =141  casos, los participantes reciben Life — Cancer Scale) puntuaciones medias
Enhancement Mujeres (68,3%) un portatil y acceso al sitio e Ansiedad, depresion e significativamente
Support System web sobre cancer de pulmoén ira: SV-POMS (Short mas bajas de

(sistema web de
informacion,
comunicacion y
asesoramiento sobre
el cancer de
pulmoén) es apto
para informar del
impacto en la
sobrecarga, la
disrupcion y el

estado de animo de

Media de edad:
55,56 ainos (D.T.
=12,53).
E171,95% es
conyuge o
pareja del

paciente.

Pais: EE. UU.

del sistema CHESS. Alli tienen
(1) acceso rapido y organizado
a la informacion; (2) un canal
de comunicaciéon y apoyo con
pares, expertos y redes
sociales; y (3) un entrenador
interactivo que recopila
informacion del usuario, aplica
algoritmos o reglas de toma de
decisiones y ofrece

comentarios relevantes.

Version Profile of Mood
States)

Percepcion del estrés:
ESAS (Edmonton
Symptom Assessment

Scale)

sobrecarga y estado
de animo (ansiedad y
depresion) negativo
que los del grupo
control al finalizar la

intervencion.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afno

DuBenske los cuidadores Control
et al. informales de Atencion habitual en estos
(2014) pacientes con casos mas un portatil con

cancer de pulmon
avanzado que
reciben cuidados
paliativos en
comparacion con
consultar en internet
una lista de sitios
web recomendados
sobre dicha

enfermedad.

Ensayo clinico
aleatorizado con

evaluacion pre-post.

acceso a internet y una lista de
sitios web sobre cancer de
pulmoén y cuidados paliativos
basada en recomendaciones

médicas estandar.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afno
Feggetal. Investigar la N: 160 Seis sesiones con una duracion e  Somatizacion, ansiedad y ~ Las puntuaciones en
(2013) viabilidad de la Experimental n  total de 22 horas en formato depresion: BSI (Brief ansiedad y depresion

terapia conductual
existencial en
cuidadores
informales de
pacientes que
reciben cuidados
paliativos y su
efectividad con
respecto al estrés y

la calidad de vida.

Ensayo clinico
aleatorizado con
cinco evaluaciones:
base, pretest, a los 3

y 12 meses, y

=81
Controln =79

Mujeres (69,9%)

Media de edad:
54,5 anos (D.T.
=13.2).

El 61,7% es
conyuge o
parejay el
26,3% son hijos

del paciente.

Pais: Alemania

grupal:

e Sesién 1: Conocimiento e
introduccion al
mindfulness.

e Sesidn 2: Muerte, duelo y
mindfulness.

e Sesién 3: Activar recursos
y encontrarle sentido a la
situacion.

e Sesién 4: Autocuidado y
manejo del estrés.

e Sesién 5: Valores
personales para la
(re)orientacion.

e Sesion 6: Despedida y

Symptom Inventory)

e Satisfaccion vital: SWLS

(Satisfaction with Life
Scale), WHOQOL-BREF
(World Health
Organization Quality-of-
Life Scale) y QOL-NRS
(Quality of Life-
Numerical Rating Scale)

son estadisticamente
mas bajas en el grupo
experimental que en
el grupo control tras

la intervencion.

Los resultados en
calidad de vida son
significativamente
mejores en el grupo
experimental que en

el grupo control.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor o )
o Objetivo(s) y disefio
principal y ]
. del estudio
afio

Caracteristicas

de la muestra

Intervencion

Variables e instrumentos de o
_ Principales resultados
evaluacion

Feggetal. postest.

nucevos pasos.

(2013) El grupo control recibe el
tratamiento habitual en estos
casos.
Autor . . . . . .
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
ano
Kogler et (1) Evaluar si la N: 130 Seis sesiones con una duracion e  Capacidad de atencion Los resultados de los
al. (2013)  atencion plena Experimental n  total de 22 horas en formato plena: CAMS-R cuidadores informales
(mindfulness) esta =173 grupal. (Cognitive and Affective  del grupo
relacionada conla  Controln=357 ¢ primeras sesiones se Mindfulness Scale- experimental son
reduccion del estrés Mujeres (70,8%) proporciona informacién sobre Revised) estadisticamente
mental y el Media de edad: mindfulness. Cada sesion e Malestar psicologico: mejores en calidad de
bienestar 54.3 afios (D.T incluye una practica formal de BSI (Brief Symptom vida, satisfaccion
psicologico en 134 atencién plena durante al Inventory) para vital, experiencia de
cuidadores e depresion, ansiedad y significado y menor
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
B del estudio de la muestra evaluacion
afio
Kogler et informales de E1 61,5% es menos 15 minutos. somatizacion; y el GSI malestar psicologico
al. (2013)  pacientes que conyuge o Los participantes reciben (Global Severity Index) (ansiedad y
reciben cuidados parejay el grabaciones en CD con Calidad de vida: SWLS depresion) en
paliativos. 26,9% son hijos ejercicios de atencién plena y (Satisfaction with Life comparacion con los
(2) Evaluar si el del paciente. Scale), WHOQOL-BREF del grupo control.

efecto de una
intervencion con
terapia existencial
conductual estuvo
mediado por la
atencion plena

(mindfulness).

Ensayo clinico
aleatorizado con

cinco evaluaciones:

base, pretest, a los 3

y 12 meses, y post.

Pais: Alemania

se les anima a practicar en casa
al menos dos veces al dia
durante un minimo de 10

minutos.

Se practica la atencion
informal (realizar actividades
diarias con atencion, como
cepillarse los dientes, preparar

comidas, etc.).

El grupo control recibe el
tratamiento habitual en estos

casos.

(World Health
Organization Quality-of-
Life Scale) y QOL-NRS
(Quality of Life-
Numerical Rating Scale)
Sentido de la vida:
SMILE (Schedule for
Meaning in Life

Evaluation)
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor
o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados
del estudio de la muestra evaluacion
afno
McLean et Evaluar el efecto de  N: 42 Ocho sesiones semanales de 1 e Funcionamiento marital:  Se observan mejoras
al. (2013)  laterapia centrada  Experimentaln  hora de duracién en formato de RDAS (Revised Dyadic estadisticamente

en las emociones
adaptada a
poblacién con
cancer
avanzado/terminal,
en comparacion con
la atencion paliativa
estandar en el
funcionamiento
marital y
psicosocial de los
cuidadores
informales cuyos
conyuges son

pacientes

=22
Control n =20

Hombres (55%)

Media de edad:

49,85 anos (D.T.

= 11,32).

El 100% son
conyuge o
pareja del

paciente.

Pais: Canada

pareja.

Se modifica y manualiza la
terapia centrada en las
emociones para abordar los
problemas particulares que
tienen dichas parejas, con el fin
de facilitar las relaciones
matrimoniales cambiando los
patrones habituales y
angustiantes de interaccion
para asi aumentar la
comprension mutua y el
compromiso emocional, y
fortalecer el vinculo

matrimonial.

Adjustment Scale)

e Depresion: BDI-II (Beck

Depression Inventory-II)

e Desesperanza: BHS

(Beck Hopelessness
Scale)

e Sobrecarga del cuidador

(Caregiver Burden Scale)

significativas en
cuanto a
funcionamiento
marital y
comportamiento
empatico en el grupo
experimental en
comparacion con el

grupo control.
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Intervenciones psicolégicas en cuidadores informales

Autor

o Objetivo(s) y disefio  Caracteristicas . Variables e instrumentos de o
principal y ] Intervencion ) Principales resultados

del estudio de la muestra evaluacion
afo
McLean et oncologicos que El grupo control recibe el
al. (2013)  reciben cuidados tratamiento habitual en estos
paliativos. casos.

Ensayo clinico
aleatorizado con

evaluacion pre-post.
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