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ABSTRACT

Assessment of a psychosocial intervention on caregivers
of children and teenagers with severe disabilities:
a randomized clinical trial

Introduction: Caring for a dependent family member carries a high
risk for the caregiver, who is prone to experiencing diverse disorders. In
2017, Teleton introduced the program “Cuidar Cuiddndote”, which offers
in-home services for caregivers assisting dependent family members, provid-
ing support in activities to promote self-care, community involvement and
respite care. Objective: To do an assessment of the effectiveness of “Cuidar
Cuiddndote” program of Teleton’s volunteer team, in terms of quality of
life, work overload and social support for caregivers of children and young
people with disabilities and severe functional impairment during 2017 and
2018. Method: A single-blind randomized experimental study to assess
the psychosocial intervention in 25 caregivers of children and teenagers
with severe disabilities, users of Instituto Teleton -Santiago. Caregivers
were separated in two groups: an experimental group that participated in
the “Cuidar Cuidandote” program including 13 home visits, and a control
group that received no home visits. The effectiveness of the intervention
was measured through different tests, such as quality of life, work overload,
and social support as perceived before and after the intervention. Results: A
statistically significant reduction in caregiver work overload (average of
11.6 points on the Zarit Scale) was observed in the group of caregivers that
received the home visits. No significant differences were observed in terms
of social support and quality of life. Conclusion: This program achieves
a reduction in the level of work overload for caregivers of children and
teenagers with severe disabilities.
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Introduccion

RESUMEN

Introduccion: El cuidado de un familiar dependiente implica un alto riesgo
para el cuidador quien se ve propenso a padecer diversas alteraciones. Institutos
Teleton a partir del afio 2017 implemento el programa Cuidar Cuidandote, que
trabaja con cuidadoras de personas dependientes, a través de un acompafia-
miento domiciliario en actividades de promocion del autocuidado, actividades
de respiro y vinculacion con la comunidad. Objetivo: Evaluar la efectividad
del programa “Cuidar Cuidandote” del voluntariado Teleton, en la calidad de
vida, sobrecarga y apoyo social de las cuidadoras de nifios, nifias y jovenes
en situacion de discapacidad con compromiso funcional severo, durante los
afios 2017 y 2018. Metodologia: Estudio experimental aleatorizado simple
ciego de evaluacion de intervencion psicosocial en 25 cuidadoras de nifios,
nifias y adolescentes con discapacidad severa del Instituto Teleton Santiago.
Se trabajo en dos grupos, el grupo experimental particip6 del programa Cuidar
Cuidandote recibiendo 13 visitas domiciliarias, y el grupo control no participd
del programa, quedando en lista de espera. Para la evaluacion de la interven-
cion se realizaron pruebas de calidad de vida, sobrecarga del cuidador y apoyo
social percibido antes y después de la intervencion. Resultados: Se observo
una disminucion estadisticamente significativa (promedio de 11,6 puntos en
escala de Zarit) en la sobrecarga en cuidadoras de grupo de intervencion. No
se encontraron diferencias estadisticamente significativas para apoyo social y
calidad de vida. Conclusion: El programa “Cuidar Cuidandote” logra dismi-
nuir el nivel de sobrecarga de las cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad severa.

Palabras clave: Discapacidad, dependencia, cuidado informal, intervencion
psicosocial, acompafiamiento.

ren de asistencia significativa para realizar
las AVD?. Los nifios, nifias y jovenes en una

La discapacidad es una condicion que afecta
de multiples maneras y en distintos grados a
las personas. Segun la Encuesta Nacional de
Discapacidad, se clasifica en grados leve, mo-
derado y severo, en funcion de poder realizar
las actividades de la vida diaria (AVD), es
decir, aquellas actividades comunes a todas
las personas, incluyendo actividades basicas
como vestirse y comer, y otras mas complejas
como estudiar, trabajar, comunicarse, entre
otras'. La discapacidad severa provoca extremas
dificultades a las personas al no poder realizar
las AVD, volviéndose dependientes de otros.

Las situaciones de discapacidad severa se
relacionan directamente con la dependencia,
estado en el que las personas, ya sea por una
pérdida fisica, psiquica o cognitiva, requie-

82

condicion de dependencia requieren cuidados
permanentes durante gran parte del dia y por
una gran cantidad de afios. Tras la entrega de
estos cuidados existe un cuidador que asiste
a la persona en situacion de discapacidad y
dependencia. Generalmente, los cuidados son
realizados por un cuidador principal, que es
aquella persona que dedica la mayor parte de su
tiempo al cuidado de la persona dependiente®.
Muchos estudios permiten concluir que las
labores de cuidado informal son realizadas
principalmente por mujeres que no cuentan
con un empleo, de clase social baja, respon-
sables de las tareas domésticas y familiares
directas que conviven con la persona que
cuidan*’. Los cuidadores son descritos como
segundas victimas de la enfermedad pues la
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dependencia no sélo afecta a la persona que
la padece, sino también a quienes facilitan las
ayudas y cuidados que permiten a las personas
vivir con dignidad®. El cuidado de un fami-
liar dependiente, implica un alto riesgo para
el cuidador, quien se ve propenso a padecer
alteraciones fisicas, psiquicas, familiares y
sociales® !¢, Estos malestares y estrés en el
cuidador han sido conceptualizados como
sobrecarga'’, fendmeno que puede ser defi-
nido como el conjunto de problemas fisicos,
mentales y socioeconémicos, que afectan las
actividades de ocio, las relaciones sociales, la
libertad y el equilibrio de los cuidadores de
personas en situacion de dependencia'®. Por
ello, la sobrecarga se ha transformado en un
concepto central en el estudio e intervencion
de los cuidadores de personas con dependencia.

Durante las ultimas décadas se han desa-
rrollado numerosos programas de intervencion
para cuidadores, los que adoptan distintas
metodologias incluidas las intervenciones psi-
cologicas individuales o en grupo, programas
psicoeducativos, grupos de apoyo, interven-
ciones familiares, entre otras'*-?°. Si bien estas
intervenciones se han multiplicado, la gran
mayoria se han desarrollado para la poblacion
de cuidadores de adultos mayores'*-?,

Una revision sistemdtica y metaanalisis
analizé articulos entre los afios 1980 y 20132°
para determinar la eficacia de distintas interven-
ciones psicoldgicas, para reducir los sintomas
depresivos en cuidadores no profesionales. El
estudio que trabajo con 13 articulos conclu-
y6 que intervenciones como la psicoterapia,
asesoramiento, educacion y psicoeducacion
dieron resultados positivos en la reduccion
de la sintomatologia depresiva, pero s6lo con
efectos moderados. Otra revision sistematica
realizada entre los afios 1995 y 2005 incluy6
16 estudios de ensayos clinicos aleatorizados
de programas e intervenciones dirigidas a
cuidadores informales en Espaifia; la mayoria
correspondid a intervenciones psicoeducativas
en grupo o combinacion con grupo e indivi-
dual, y dos correspondieron a intervenciones
puramente educativas'’. Ambas revisiones
sistematicas destacan que en muchos de los
estudios no se describen claramente cuéles son
los perfiles de los cuidadores y cudles son los
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efectos o variables de respuesta que se quieren
conseguir al término de la intervencién, dos
elementos sustanciales para la evaluacion de
las intervenciones.

En Teleton, a nivel nacional, el 23% de
los usuarios tiene un compromiso funcional
severo. El modelo de atencion de Teleton
incorpora como poblacidén objetivo no sélo
a los usuarios, sino también a sus cuidadores
principales, teniendo por objetivo “contribuir a
mejorar el nivel de funcionamiento, bienestar
e inclusion social de los nifios(as) y jovenes
que constituyen la poblacion objetivo de los
Institutos Teleton, y de sus cuidadores prin-
cipales/padres/familias”. En este contexto y
como resultado de una investigacion realizada
en Institutos Teleton’, surge como necesidad
brindar apoyo a los cuidadores de los usuarios
con compromiso severo que presentan niveles
de sobrecarga producto del ejercicio de su rol.
Para ello, el voluntariado de Teleton, disefid
e implemento6 desde el afio 2017 el programa
Cuidar Cuidandote, para las cuidadoras de
usuarios activos de Teleton, con compromiso
funcional severo.

La presente investigacion tuvo por objetivo
evaluar la efectividad del programa Cuidar
Cuidandote, en la calidad de vida, sobre-
carga y apoyo social percibido por parte de
las cuidadoras de nifios, nifias y jovenes con
compromiso funcional severo, durante los afios
2017 y 2018 en el Instituto Teletén Santiago.

Metodologia

Evaluacion de intervencion psicosocioedu-
cativa, a través de ensayo clinico aleatorizado
(ECA) de grupos paralelos. El grupo en estudio
recibid la intervencién del programa Cuidar
Cuidandote y el grupo control no recibid inter-
venciones, quedando en la lista de espera. Se
realiz6 enmascaramiento ciego para la investi-
gadora principal (CQG) y el analista estadistico
(PN); no asi para los co-investigadores (CO y

i Informe Interno Teleton Chile: “Encuesta Teleton 2016.
Caracteristicas demograficas, sociales, ambientales
y factores asociados a la situacion de los usuarios de
Teleton Chile”.
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GA) y las cuidadoras participantes. El ensayo
clinico fue de tipo unico centro.

Participantes

Las participantes fueron cuidadoras de nifios,
nifas y jovenes en situacion de discapacidad,
usuarios activos del Instituto Teleton Santiago
(ITS) con compromiso funcional severo y que
cumplieron los siguientes criterios de inclusion:
usuarios con control vigente en ITS en los
ultimos 12 meses previos a la postulacién al
programa; con compromiso funcional severoy
grave, y dependencia total de acuerdo a sistema
de gestion Teleton; con antecedentes de rol de
cuidador por mas 5 aflos 0 mas y residentes en
comunas de la provincia de Santiago. Se exclu-
y6 a cuidadoras diagnosticadas con patologias
psiquiatricas sin tratamiento farmacologico y/o
psicoterapéutico, y a cuidadoras de usuarios con
patologias degenerativas en etapa avanzada o
terminal. La corroboracion de los diagndsticos
fue realizada por profesional psicologo (C.O)
encargado del programa, mediante entrevista
a las posibles participantes.

Para definir poblacion participante se utilizo
la base de datos de estudio interno realizado en
Teleton el ano 2016 denominado “Encuesta
Teleton”, el cual tuvo como poblacidén en
estudio a una muestra aleatoria en el ITS (n:
1005), que tenia como criterios de inclusion:
Usuarios de los Institutos Teleton Chile,
activos al 30 de junio de 2016 y criterios de
exclusion: Usuarios de los Institutos Teleton
Chile, activos al 30 de junio de 2016, con re-
sidencia en el extranjero. El calculo de tamafio
muestral considero una variabilidad maxima,
nivel de confianza del 95% y una precision del
1,5%, resultando un total de 1.417 usuarios
a encuestar en ITS. Con esta base de datos
se realizaron filtros seleccionando a usuarios
con compromiso severo o grave que tuvieran
cuidadoras con sobrecarga; de esta seleccion
se definié una muestra de 143 cuidadoras.
Ver flujo de la seleccidon de participantes en
Figura 1.

it Informe Interno Teleton Chile: “Encuesta Teleton 2016.
Caracteristicas demograficas, sociales, ambientales
y factores asociados a la situacion de los usuarios de
Teleton Chile”.
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Al contarse con 40 cuidadoras que aceptaron
participar, se realiz6 un muestreo aleatorio
con restriccion por variables género y grado
de compromiso funcional para conseguir un
balance de estas variables modificadoras del
efecto, entre el grupo experimental y el con-
trol. La aleatorizacion fue realizada por un
profesional externo a la investigacion, usando
numeros aleatorios generados en Microsoft
Excel. Las participantes seleccionadas fueron
asignadas al azar al grupo experimental y el
grupo control, con una asignaciéon 1:1 (del
mismo tamafio ambos grupos). La secuencia
fue generada por profesional estadistico de
Teletén externo a la investigacion, el enro-
lamiento y la asignacion de los participantes
lo realizaron co-investigadores (CO y GA).

Intervencion

El programa Cuidar Cuidandote es un pro-
grama de acompafiamiento realizado a través
de 13 visitas domiciliarias, una semanalmente,
y tuvieron una duracién entre 2 a 3 horas, de-
pendiendo de los objetivos por sesion (Tabla
1). Las actividades eran dirigidas por mujeres
adultas que son voluntarias permanentes de
la institucion.

El programa se organiz6 en tres areas:

Promocion del autocuidado: el autocuidado
es la practica de actividades que las personas
inician y realizan en su propio beneficio para
mantener su vida, su salud y bienestar?'->2. Se
incluyeron actividades de analisis, reflexion
y autoevaluacion, y ejercicios de relajacion
e imagineria.

Actividades de respiro: son servicios que
proporcionan un descanso al cuidador de una
persona en situacion de dependencia?. El
programa consider? tres actividades de respiro
partiendo por un tiempo de una hora a una jor-
nada de dos horas de respiro. Las voluntarias
reemplazaron a la cuidadora.

Vinculacion con la comunidad: busca que
la cuidadora participe y se implique en la vida
social de su comunidad, es decir, se espera
que pueda estar en contacto regular con sus
vecinos, tener amigos o conocidos en el ve-
cindario y pertenecer a grupos sociales. Para
esto, se realizd una busqueda y reconocimiento
de los vinculos sociales que pueden activarse
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Pacientes que pueden ser
elegibles: 143

Pacientes excluidos por no cumplir

criterios de inclusion ECA: 84

Invitacion a participar - llamado
telefénico: 59

Aleatorizaciéon

Elegibilidad final.

Pacientes excluidos: 19
- No pueden participar: 12

- Error en diagnéstico de usuario: 3
- No cumple criterio psicolégico: 4

GRUPO EXPERIMENTAL GRUPO CONTROL

Asignados a la intervencion: 20 Asignados a la intervencion: 20

Recibieron la intervencién asignada: 16 Recibieron la intervencion asignada: 19

Pérdidas de seguimiento: 6 Pérdidas de seguimiento: 4
TOTAL ANALIZADOS

Grupo experimental: 10
Grupo control: 15

Figura 1. Diagrama de flujo se seleccion de participantes.

para que la cuidadora pueda contar con apoyo
social, que le permita, por ejemplo, volver a
recibir tiempo de respiro una vez finalizado
el programa.

Instrumentos de evaluacion

Los instrumentos que se utilizaron para la
recoleccion de datos fueron:

a) Ficha de ingreso para participantes:
ficha de construccion propia, que registra la
informacion que entrega la cuidadora en en-
trevista y el sistema de gestion hospitalario
de Teleton. Incluyd datos sobre cuidadora,
caracteristicas del cuidado y caracteristicas
del usuario.

b) Instrumento WHOQOL-BREF: ins-
trumento para evaluar la percepcion de calidad
de vida compuesto por 26 preguntas; una
refiere a la calidad de vida general, una sobre
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satisfaccion con la salud y las 24 restantes se
agrupan en cuatro dominios de calidad de vida:
salud fisica (7 preguntas), salud psicologica (6
preguntas), relaciones sociales (3 preguntas) y
ambiente (8 preguntas). Ha sido ampliamente
utilizado en el mundo; en Chile ha sido validado
para su utilizacion con cuidadores de adultos
y adultos mayores®*?.

c) Escala de evaluacion de sobrecarga
de Zarit: Instrumento para valorar la viven-
cia subjetiva de sobrecarga sentida por los
cuidadores, incluyendo el 4rea fisica, psiqui-
ca, social y economica. La escala es de tipo
Likert e incluye 22 itemes. Ha sido adaptada
al espafiol y validada internacionalmente. En
Chile se valido tanto en su version completa
como abreviada®.

d) Evaluacion de apoyo social percibido
de Zimet: instrumento que mide la percepcion
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Tabla 1. Descripcion de la intervencién

Nombre Programa “Cuidar Cuidandote”

Metodologia Programa psicosocioeducativo de acompafiamiento domiciliario a cuidadoras informales (no remune-
radas), el que consiste en trece visitas, realizadas semanalmente (idealmente). Las visitas, duran de 2
a 3 horas, dependiendo de los objetivos de cada sesion. El dia y horario de visita son acordados entre

la cuidadora participante y las voluntarias

El acompanamiento y las visitas domiciliarias a las cuidadoras son desarrollada a partir del “Cuaderni-
llo de actividades del programa Cuidar Cuidandote”, manual de 98 paginas que da los lineamientos
técnicos y define las actividades a realizar en el programa por parte de las voluntarias, las que varian
de acuerdo a los objetivos de cada sesién
Dirigido a Cuidadoras informales de nifos, nifas y jévenes usuarios activos de Teletén con diagnéstico funcional
de compromiso severo y grave dependiente total

Interventores Voluntarias permanentes de Teletén que cumplen con los siguientes criterios:
- Ser muijer (criterio absoluto)
- Tener como minimo 30 anos (criterio relativo)

- Llevar como minimo 1 afno en el voluntariado (criterio absoluto)

Areas a trabajar Promocion del autocuidado (PA); actividades de respiro (AR) y vinculacion con la comunidad (VC)

Sesiones del Sesion 1 Area PA Primer encuentro y evaluacién inicial
programa Sesién 2 Area PA ;Quién soy?
sesion 3 Area PA Cuidarme para cuidar
Sesion 4 Area PA Técnicas de relajacion
Sesion 5 Area AR Preparacion actividades de respiro
Sesiéon 6 Area AR Primera actividad de respiro
Sesién 7 Area AR Segunda actividad de respiro
Sesion 8 Area AR Tercera actividad de respiro
Sesiéon 9 Area AR La importancia de darme tiempo para mi
Sesién 10 Area VC ¢Cuéles son mis redes de apoyo?
sesion 11 Area VC Vinculacién con mis redes de apoyo
Sesion 12 Area VC Definiendo mi plan de accién
Sesion 13 Area VC Cierre de ciclo y evaluacion final

Consideraciones éticas

La investigacion cumplio con los principios
de la declaracion de Helsinski criterios éticos
relativos a la investigacion biomédica, y fue
aprobada por el Comité Etico Cientifico de
Teleton, certificado N° 86/2017.

de apoyo social, estd conformada por 12 afir-
maciones agrupadas en tres subescalas: apoyo
social de familia, apoyo social de amigos
y apoyo social de otros. Ha sido traducida,
adaptada y validada en Chile para distintas
poblaciones®”,

¢) Formulario de reporte de eventos ad-
versos: Documento institucional, que recogio
informacion sobre eventos adversos ocurridos
con usuarios.

Resultados

Participantes
Las caracteristicas de las participantes se
detallan en Tabla 2. El 96% eran madres de

Anadlisis estadistico
Los datos se manejaron en una planilla

Microsoft Excel y se procesaron en STATA
15. Para la comparacion de datos antes y des-
pués de un mismo grupo se utilizo la prueba
Wilcoxon y para la comparacion de resultados
entre grupos, la prueba U de Mann Whitney
con p < 0,05.
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usuarios Teleton ejerciendo labores de cuidado
entre 6 a 34 afos, con un promedio de 12,2 afios.

Sobrecarga

La encuesta Zarit realizada a las cuidado-
ras, antes y después de participar de la inter-

Rehabil. integral 2019; 14 (2): 81-90
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Tabla 2. Caracteristicas de las participantes

Caracteristicas de participantes Grupo
n
Anos rol de cuidadora media
min - max
Horas diarias dedicadas al cuidado antes de ~ media
ECA min - max
Horas diarias dedicadas al cuidado después media
de ECA min - max
Parentesco con persona que recibe cuidados  Madre
Abuela
Sexo persona que recibe cuidados Hombre
Mujer

Diagnostico principal persona que recibe

cuidados Lesion SNC*

A. Raquimedulares*

Grupo experimental
10

12 anos
6 - 19 anos

16,2 horas
6 - 24 horas

13,9 horas
5 - 24 horas

10 cuidadoras (100%)
0 cuidadoras (0%)

5 usuarios (50%)
5 usuarias (50%

Grupo control
15

12 anos
7 - 34 anos

17,2 horas
10 - 24 horas

18,1 horas
8 - 24 horas

14 cuidadoras (93,3%)
1 cuidadora (6,7 %)

8 usuarios (53,3%)
7 usuarios (46,7 %)

Pardlisis cerebral

(
9 usuarios (60%)

4 usuarios (26,6 %)
2 usuarios (13,3%)

)
7 usuarios (70%)
2 usuarios (20%)
1 usuario (10%)

*Lesion SNC: Lesion Sistema Nervioso Central. *A. Raquimedulares: Alteraciones Raquimedulares.

Tabla 3. Resultados de la evaluacion de sobrecarga (Zarit) y apoyo social (Zimet) pre y postintervencion

Sobrecarga
Basal Posinter- Valor p
vencion (intra-
grupo)
Me RI Me RI
Intervencion 65 55-77 56 43-64 0,003
Control 66 57-77 69 54-77 0,9

Me: mediana; RI: rango intercuartilico.

vencion, evidencié que el grupo intervenido
disminuy6 un promedio de 11,6 (Mediana:
-12; RI -15 - -9; p = 0,003) puntos en la
escala Zarit, y el grupo control disminuy6
1 punto (mediana: -1; RI: -6 - 4; p = 0,9);
(p = 0,005) (Tabla 3).

Apoyo social

Los resultados para la percepcion de
apoyo social se encuentran en Tabla 3. No
se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en ninguna de las dimensiones al
comparar el antes y después de la intervencion,
en comparacion intra o intergrupo.

Calidad de vida

Los resultados para las dimensiones de
calidad de vida se encuentran en Tabla 4. No
se encontraron diferencias estadisticamente
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Valor p
(inter-
grupo)

Apoyo social
Basal Posinter- Valorp  Valor p
vencion (intra- (inter-
grupo) grupo)
Me RI Me RI
27 2141 35 29-39 0,1
0,005 0,2
24 21-33 24 20-32 0,9

significativas en ninguna de las dimensiones al
comparar el antes y después de la intervencion,
en comparacion intra o intergrupo.

Efectos adversos

Durante el estudio no se presentaron efectos
adversos, por lo que puede considerarse que la
intervencion es segura, tanto para cuidadoras
como para las voluntarias interventoras.

Discusion

La evaluacion de la eficacia del programa
Cuidar Cuidandote demostré una mejora
estadisticamente significativa en la disminu-
cion de la vivencia subjetiva de sobrecarga
en cuidadoras de personas con discapacidad
severa, lo que implica que las cuidadoras vi-
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Tabla 4. Resultados de la evaluacion de calidad de vida WHOQOL-BREF

Dimensiones Grupos Basal
Me RI
Salud fisica Intervencion 44 38-50
Control 44 38-44
Psicosocial Intervencion 56 44-63
Control 44 38-56
Relaciones sociales Intervencion 50 25-56
Control 28 6-50
Ambiente Intervencion 56 56-63
Control 47 44-56

Me: mediana; RI: rango intercuartilico.

venciaron una disminucion en los problemas
fisicos, mentales y socioeconémicos, y una
mejoria en sus actividades de ocio, relaciones
sociales, libertad y equilibrio en el desempefio
de su labor'®.

Los cambios observados son un gran apor-
te, pues la sobrecarga constituye un concepto
central en el analisis del estado emocional de
los cuidadores y en el estudio sobre cuidadores
de personas dependientes; lo anterior debido a
las repercusiones negativas de la sobrecarga,
tanto para el cuidador como para la persona
que recibe los cuidados y para la relacion entre
ambos®'. La sobrecarga es una de las variables
mas analizadas en estudios de prevalencia
de morbilidad en cuidadores, presentandose
como variable a mitigar en diversos estudios
de intervencion realizados™.

Por otro lado, si bien no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas
para apoyo social y percepcion de calidad de
vida, se aprecia una tendencia de aumento del
puntaje de apoyo social en el grupo interven-
cion, a diferencia del grupo control en donde
se mantiene. Lo anterior, podria dar cuenta de
una relevancia sustantiva del programa, pues
esta evaluacion cont6 con un pequefio nimero
de participantes, pudiéndose hipotetizar que
esta tendencia de aumento podria ser mayor
al contar con muestra de mayor tamafo y
con poder estadistico para su evaluacion.
Asimismo, se cree que una de las razones por
las que pudo no haberse observado cambios
estadisticamente significativos, tiene que ver
con que la intervencidén es principalmente
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Posintervencion Valor p Valor p
Me RI (intragrupo) (intergrupo)
44 38-56 0,58 0,9
44 44-44 0,75
56 50-69 0,5 0,07
50 44-56 0,099
50 50-56 0,44 0,49
31 19-50 0,84
56 50-63 0,72 0,53
53 38-63 0,44

individual, no existiendo instancias colectivas
en el programa.

En relacién a la calidad de vida, no se ob-
servaron cambios en las cuidadoras del grupo
de intervencion antes y después de participar
de ¢él. Se advierte que al ser un constructo
amplio que incluye las dimensiones: fisica,
psicosocial, relaciones sociales y ambiente,
pudo ser un objetivo muy ambicioso, el cual
se ve mediado por multiples factores no con-
siderados el programa. Por ello se recomienda
analizar si es una evaluacion pertinente para
la intervencion.

La mayor limitaciéon de la investigacion
fue el tamafio de la muestra, la que pudo ser
determinante en los resultados. Por ello, se
recomienda poder ampliar esta evaluacion
preliminar, aumentando los casos de estudio.
Asimismo, se cree necesario desarrollar una
investigacion cualitativa que busque ahondar
en cuales son los principales elementos y/o
acciones del programa Cuidar Cuidandote que
generan la disminucion en la sobrecarga de las
cuidadoras, con el propoésito de poder reforzar
estos elementos en el desarrollo futuro del
programa y nuevas intervenciones destinadas
a este grupo de participantes.

El aporte de esta investigacion es de gran
valor, pues evaluar la eficacia de los progra-
mas de apoyo a los cuidadores sigue siendo
un desafio, ya que de acuerdo a los resulta-
dos de una revision sistematica la mayoria
de las publicaciones que se realizan sobre
intervenciones para cuidadoras describen sus
contenidos, pero en general no entregan una

Rehabil. integral 2019; 14 (2): 81-90
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valoracion cientifica de la eficacia de dichas
intervenciones’2. Por lo anterior, el contar con
una intervencién para cuidadoras de nifios,
nifas y jévenes con discapacidad, que ha sido
evaluada en su efectividad, es de gran rele-
vancia, pues en las ultimas décadas producto
de la crisis del cuidado, se ha acrecentado el
interés por planificar y desarrollar programas
de apoyo dirigidos a cuidadores informales o
familiares con el fin de mejorar su calidad de
vida y bienestar durante el desarrollo de surol".

Conclusiones

Se considera que esta investigacion consti-
tuye un gran esfuerzo en evaluar un programa
de intervencion, pues en el &mbito psicosocial
no es una practica habitual pues los estudios
que se realizan son mas bien estudios cuasi-
experimentales’-**, Asimismo, en el contexto
institucional, en el cual los cuidadores en los
ultimos afios han comenzado a ser un objetivo
de intervencion e investigacion®-8, este estu-
dio se constituye como un aporte al ser una
opcion de intervencion valida para disminuir
la sobrecarga de las cuidadoras de nifios y
jovenes pacientes, pudiendo ser implementado
y replicado en los distintos Institutos Teleton
del pais.
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