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Resumen

Obijetivo: Evaluar el programa piloto “Cuidando al Cuidador”, disefiado como un taller basado en mindfulness o un
taller de pintura, en el bienestar, los estados afectivos y necesidades de cuidadores de nifos y adolescentes con nece-
sidades especiales en un Hospital en la comuna de La Granja en la Region Metropolitana de Chile. Métodos: Estudio
descriptivo de evaluacion de programa piloto con metodologia multi-métodos, incluyendo dimension cuantitativa
(encuesta de estados afectivos y bienestar antes y después de la intervencion) y cualitativa (entrevistas grupales en torno
a necesidades, beneficios, facilitadores y barreras percibidas relacionadas al desarrollo del programa). Programa piloto
consistia en 2 talleres de 4 a 5 sesiones de 120 minutos cada una, que fue aplicado en el hospital a 16 participantes.
Resultados: Segun auto reporte de participantes, hubo un aumento en bienestar (60%, p.0.01 TE=0.54) y en estados
afectivos positivos (26%, p. 0.18 TE=0.55) después de la intervencion. No se observaron cambios en estados afectivos
negativos ni en satisfaccion por la vida. Las participantes identifican como principales beneficios la disminucion de estrés
percibido y como principal facilitador de la asistencia la presencia de cuidadoras para sus hijos durante el taller.
Conclusiones: El programa aumenté estados afectivos positivos y bienestar de cuidadores de los nifios y adolescentes
con necesidades especiales, lo que fue reafirmado con la percepcion de las participantes en relacion a los beneficios. Se
sugiere realizar estudios robustos con indicadores a largo plazo que incluya indicadores clinicos de los nifios incluyendo
costo efectividad.

Palabras clave: Salud de la familia, Salud del nifo, Cuidadores, Atencidn Plena.

Abstract

Objective: To evaluate the pilot program “Caring for the Caregiver”, designed as a mindfulness-based intervention or a
painting workshop, on the well-being, emotional states and needs of caregivers of children and adolescents with special
needs in a Hospital in the commune of La Granja in the Metropolitan Region of Chile. Methods: Evaluation of pilot
program by descriptive study with multi-method methodology, including quantitative dimension (survey of affective
states and wellbeing before and after the intervention) and qualitative (group interviews around needs, benefits,
facilitators and perceived barriers related to the development of the program). Pilot program consisted of two
workshops of 4 to 5 sessions of 120 minutes each, which was applied in the hospital to 16 participants. Results:
According to self-report of participants, there was an increase in well-being (60%, p.0.0l ES = 0.54) and in positive
affective states (26% p.0.18, ES = 0.55) after the intervention. No changes were observed in negative affective states or
in life satisfaction. The participants identify as the main benefits the reduction of perceived stress and as the main
facilitator of the assistance the presence of caregivers for their children during the workshop. Conclusions: The pro----
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gram increased positive affective states and welfare of caregivers of children and adolescents with special needs, which
was reaffirmed with the participants' perception of the benefits. It is suggested to carry out robust studies with long-
term indicators that include clinical indicators of children including cost effectiveness.

Keywords: Family health, Child health, Caregivers, Mindfulness.

Introduccion

Desde el afio 1998, se acuié el término de "nifios y adolescentes con necesidades especiales de atencion en
salud" (NANEAS) en los Estados Unidos de América para referirse a "todos aquellos que tienen o estan en
riesgo de presentar una enfermedad croénica de tipo fisico, del desarrollo, conductual o emocional, y que
ademas requieren mayor utilizacion de servicios en salud" '. En Chile desde el 2008 la Sociedad Chilena de
Pediatria decidio utilizarlo para enfatizar el manejo integral, centrado en la familia y a cargo de un equipo
multidisciplinario.

No obstante la falta de datos de prevalencia en Chile, se ha caracterizado que el 60% de los ingresos
hospitalarios pediatricos pertenecen a este grupo. Ademas, aquellos que requieren seguimiento de tres o
mas profesionales de la salud presentan mas hospitalizaciones prolongadas, ingresos a unidades de paciente
critico e infecciones asociadas a la atencion de salud. * En otros paises como Canada, se estima que los
pacientes pediatricos de alta complejidad corresponden al 0,67% de las hospitalizaciones, pero representan
un tercio de los costos en salud. *

Se reconoce que la familia es el principal soporte del nifo/adolecente y la necesidad de brindar las
herramientas necesarias que permitan un buen cuidado. * Pero, las mayores exigencias asociadas al cuidado
aumentan el estrés ® y ponen en riesgo el bienestar general, laboral y familiar de los cuidadores. 7® El estrés
cobra relevancia por sus efectos en la salud del cuidador, tanto a nivel cardiovascular, mental y el abuso de
sustancias,” como en el cuidado del nifio, disminuyendo Ia vigilancia y adherencia a tratamientos. '

Los cuidadores expresan la necesidad de prepararse para el cuidado, conectar con sus pares, desarrollar
compaiierismo y autocuidado. En esta linea, distintas intervenciones han logrado mostrar mejorias en
diferentes indicadores como la ansiedad, cambios conductuales o salud mental de la madre. Otros,
orientados a fortalecer la autoeficacia de los padres podrian indirectamente mejorar el resultado de salud de
los NANEAS De todas formas, quedan pendientes mas intervenciones que apunten al manejo del estrés y
bienestar. '3

Dentro del marco de la calidad de vida, se distinguen tres ambitos del bienestar. Por un lado, el bienestar
psicolégico, relacionado con el modelo eudamoénico entendido como la idea de propésito, autonomia y
realizacion natural del ser humano. Por otro lado, el bienestar social, incorporando las relaciones
interpersonales y grupales. Por dltimo, el bienestar subjetivo que distingue el bienestar afectivo, basado en
los estados afectivos positivos (PAS) y negativo (NAS), y el bienestar cognitivo que incluye satisfaccion por la
vida. Este ultimo ha sido ampliamente utilizado. '*'

Dentro de las actividades que mejoran el bienestar y disminuyen el estrés, las intervenciones basadas en
Mindfulness han demostrado su efectividad de forma consistente. Estos constan de diversas practicas
contemplativas, meditativas y conductuales para desarrollar una mayor atencién frente a la experiencia, sin
juzgarla y de forma amable. El programa con mayor evidencia llamado taller de reduccion de estrés basado
en atencion plena (REBAP/MBRS) consta de ocho sesiones de dos horas donde exploran y practican los
contenidos de presencia, conciencia corporal, regulacién emocional y actos pro sociales. De todas formas,
talleres de menor duracién producen efectos positivos, aunque en menor medida.'¢'®
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Otras intervenciones evaluadas para el bienestar, incluyen el uso del arte. Este induciria cambios psicolégicos
positivos, reduciria el consumo de drogas y mejoraria la relacion médico-paciente.'” Especificamente se ha
descrito que la actividad grafica, como pintar, utilizada como una forma de distraccion podria disminuir el
estrés y los estados afectivos negativos.?**

Este estudio busca evaluar el Programa Piloto “Cuidando al Cuidador” que consta de la aplicacién de forma
independiente de una Intervencion basada en Mindfulness (IBM) de cuatro sesiones o un taller de pintura
(TP) de cinco sesiones en el bienestar y estados afectivos de cuidadores de NANEAS de un Hospital en la
comuna de la Granja en Chile.

Métodos

Se realizé un estudio de metodologia multi-métodos, con un componente cuantitativo descriptivo de
evaluacidn de programa piloto, y un componente cualitativo a través de un breve estudio de caso. Se utilizo
un enfoque multimétodos ya que permite utilizar un enfoque cuantitativo y cualitativo de forma
independiente, para abordar el mismo objeto de investigacion, permitiendo potenciar las fortalezas de cada
tipo de enfoque. 2%

La poblacion consiste de las cuidadoras informales de NANEAS que se atienden en el Hospital
correspondiente a las comunas de La Granja, San Ramén y La Pintana de Santiago de Chile. Las comunas de
La Pintana y La Granja se encuentran dentro de las comunas con las tasas mas altas de pobreza
multidimensional (38,8% y 24,6%), considerando a nivel nacional en Chile una tasa promedio de 20.9% el
2015. % Se realizé un llamado abierto y difusion mediante de afiches dentro del Hospital a los cuidadores de
esta poblacion a participar en el programa “Cuidando al cuidador” (PCC), que consté de dos talleres
independientes: una intervencion basada en Mindfulness y un taller de pintura. Las participantes se
inscribieron en la oficina de NANEAS en el hospital mediante un formulario, escogiendo los talleres segin su
interés y se seleccioné en ambos talleres por orden de inscripcion con un maximo de 10 participantes por
taller.

Se inscribieron un total de |6 cuidadoras de NANEAS, correspondiente en su mayoria a madres, de las
cuales seis participaron en la IBM, ocho en el TP y 2 asistieron a ambos talleres. Para razén de este estudio
solo se analizé6 a quienes participaron en un solo taller y que respondieron todos los campos de las
encuestas al comienzo y al final. Esto corresponde a 6 personas en el TP y 5 para la IBM. Las caracteristicas
de las participantes se estan descritas en la tabla I.

Tabla I. Caracteristicas sociodemograficas de las participantes del estudio.

Edad M 36,8 DS 11,05
Género Mujer 100% Hombre 0%
Nacionalidad Chilena 90.90% Peruana 9.10%
Nivel Educativo Media Completa | 81.80% Técnica 18.20% Universitaria 0%
Ingreso M $393.454 DS $147.672
Situacién laboral | Duefa decasa | 72.7 Media 9,10% Jornada 18.20%
Jornada Completa
Personas en el
M 4.7 DS 1.1
hogar

M= Promedio y DS=Desviacion estandar
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La IBM tuvo una duracion de cuatro sesiones de dos horas realizado por un facilitador de Mindfulness con
aproximadamente 300 horas de practica personal. Los contenidos de las sesiones fueron una adaptacion del
programa REBAP/MBRS manteniendo los médulos de |) Atencion plena y piloto automatico 2) Conciencia
Corporal 3) Identificacidn y aceptacién de emociones y 4) Compasién y autocompasién. 7

El taller de pintura tuvo una duracién de cinco sesiones de dos horas realizado por una profesora de arte de
mas de |10 anos de experiencia. En cada sesion se entregaban materiales para realizar un trabajo de técnica
libre siguiendo las instrucciones de la profesora. Ambos talleres contaron con dos técnicos de enfermeria
en una sala continua para cuidar a NANEAS mientras sus cuidadores realizaban el taller para facilitar la
asistencia. El programa “Cuidando al Cuidador” fue realizado en las dependencias de la Universidad del
Desarrollo dentro del Hospital Padre Hurtado, y organizado por Fundacion llusiname y patrocinado por la
American Collegue Association capitulo de Chile.

La informacion cuantitativa sobre bienestar se obtuvo a través de la aplicacion de una encuesta auto-aplicada
en la primera y Ultima sesion, compuesta por las escalas Single-item Happiness Scale (SI-HS), Single-item Life
Satisfaction Scale (SI-LSS), traducidas pero no validadas al espafiol, junto con evaluacion de estados afectivos
mediante Multi-affect Indicator validado al espanol de Chile en contexto laboral, que incluye estados afectivos
positivos (PAS) y negativos (NAS). 2 Como variables independientes se caracterizaron: sexo, edad, nivel
educacional, nimero de hijos, ingreso econémico del hogar y tiempo de practica meditativa. La informacion
cualitativa se obtuvo mediante dos grupos focales con las participantes, realizados al finalizar cada taller, para
evaluar su percepcién e identificar barreras, facilitadores y utilidad del taller aplicado. El grupo focal fue
grabado en audio y facilitado por una investigadora externa, mediante un guion de preguntas
semiestructuradas.

Los resultados cuantitativos fueron transcritos de encuestas en papel a Excel y luego analizados en el
programa estadistico SPSS. Los graficos y tablas fueron confeccionados en Excel. Se realizé una evaluacién
estadistica descriptiva inicial, para luego realizar pruebas analiticas no paramétricas de comparacién entre
dos muestras relacionadas, particularmente prueba de los rangos de Wilcoxon.” comparé los resultados
previo y posterior a ambos talleres de las escalas SI-HS, SI-LSS, PAS y NAS tanto la muestra total como cada
taller por separado. Posteriormente se realizé la comparacion de efectividad entre los dos talleres mediante
la prueba de Mann-Whitney U *. Se calculé el tamafio del efecto (TE) Cohen D, tomando en cuenta los
puntos de corte propuestos por Cohen. 3' Para el anlisis cualitativo, los grupos focales fueron grabados en
audio y posteriormente transcritos. Se realizé un analisis tematico de la informacion, a través de la creacién
de categorias que fueron predefinidas mediante el guion del grupo focal, correspondientes a necesidades,
beneficios percibidos, barreras y facilitadores. Se solicité la firma de consentimiento informado a todas las
participantes, tanto para la aplicacion de las encuestas como para grabar el grupo focal. La participacion en
este estudio no condiciond la participacion en los talleres.

Resultados

Tal como se describe en la metodologia, se analizaron las respuestas de || de las 16 participantes del
programa “Cuidando al cuidador”, seis en el taller de pintura y cinco en la intervencion basada en
mindfulness. La adherencia de estas al programa fue de 100%. No hubo diferencias iniciales entre las
variables estudiadas SI-HS, SI-LSS, PAS, NAS ni variables demograficas entre grupo del taller de mindfulness y
grupo del taller de pintura. Considerando ambos grupos, se observo un aumento significativo de la mediana
con un tamano de efecto moderado del PCC al finalizar los talleres en SI-HS (60%, p.0,01, TE=0.54) y PAS
(26%, p.0,18, TE=0.55). Se observé un aumento para SI-LSS (TE=0,33) y disminucién de NAS (TE=-0,34),
con un tamano de efecto pequeno, pero no significativo. Las medianas, promedios y desviacion estandar de
la muestra total se pueden observar en la tabla 2, tanto antes como después de los talleres. Se expone el
tamano del efecto en la tabla 3. Las diferencias de las variables previo y posterior al programa general se
pueden observar en el Grafico |; el cual muestra los resultados del Programa Cuidando al Cuidador en las

cuatro variables expuestas. Al comparar entre grupos, la IBM presenta un aumento de las variables SI-HlI, SI-
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LSS, y PAS,con un tamano de efecto grande, pero no significativo estadisticamente. No presenta cambios en
NAS. (Ver tabla 2 y 3). El TP presenta aumento en las variables SI-HS y PAS de forma leve, y reduccion de
NAS de forma moderada, pero sin significancia estadistica. (Ver tabla 2 y 3)

Grafico |. Resultados del Programa Cuidando al Cuidador en las cuatro variables expuestas
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Pre: Previo a la intervencion, Post: Posterior a la intervencion, SI-HS: Single-item Happiness Scale,SI-LSS: Single-item Life Satisfaction

Scale (SI-LSS), Estados afectivos positivos (PAS) y negativos (NAS).

Tabla Il. Los resultados de las variables expuestas tanto del Programa Cuidando al cuidador

como las intervenciones especificas de Mindfulness y Pintura.

Programa Cuidando al Cuidador

Pre Post

M Med SD M Med SD
SI-HS 55 5,0 2,8 7,0 8,0 2,6
SI-LSS 57 5,0 2,7 6,6 8,0 2,7
PAS 5,1 51 2,5 6,4 6,5 2,2
NAS 54 6,3 2,8 4,5 43 2,7
Taller de Pintura

Pre Post

M Med SD M Med SD
SI-HS 52 6,0 3,5 6,3 7,5 32
SI-LSS 53 6,0 34 58 70 3,1
PAS 52 5,6 3,1 6,6 81 2,9
NAS 6,5 7,1 2,9 4,7 42 3,6
Intervencion basada en Mindfulness

Pre Post

M Med SD M Med SD
SI-HS 6,0 5,0 2,0 78 8,0 1,6
SI-LSS 6,2 5,0 1,6 7,6 8,0 2,1
PAS 5,0 43 1,7 6,2 6,3 Il
NAS 4,0 4,2 2,4 42 43 1,4

Pre: Previo a la intervencion, Post: Posterior a la intervencion. M: Promedio, Med: Mediana: SD: Desviacion estandar, Sl-
HS: Single-item Happiness Scale,SI-LSS: Single-item Life Satisfaction Scale (SI-LSS), Estados afectivos positivos (PAS) y
negativos (NAS).
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Tabla Ill. Intervenciones tanto del programa general como intervenciones especificas.

TE PCC TE TP TE MBI
SI-HS 0,54 0,35 0,99
SI-LSS 0,34 0,15 0,75
PAS 0,55 0,46 0,78
NAS -0,33 -0,58 0,11

PCC: Programa Cuidando al Cuidador TP: Taller de Pintura IBM:Intervencion basada en mindfulness TE: Tamano de efecto Cohen D.
Puntos de corte 0,3 — 05: Leve, 0,5 -0,7: Moderado y mayor a 0,7: Grande.

No obstante las diferencias entre tamano de efecto entre ambos grupos, no se observan diferencias
significativas estadisticamente entre grupo el TP y la IBM en la medicién inicial ni posterior. (Ver Grafico Il)

Grafico Il. Resultados de tamaiio de efecto en las diferentes variables para la condiciones del
programa general y talleres especificos.
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TE: Tamano de efecto Cohen D. Puntos de corte 0,3 — 05: Leve, 0,5 -0,7: Moderado y mayor a 0,7: Grande. TE
General: Tamafio de efecto de todos los participantes, TE arte: Tamanio del efecto de la intervencion de pintura, TE MBI:
Tamano del efecto de la intervencion basada en mindfulness, SI-HS: Single-item Happiness Scale,SI-LSS: Single-item Life
Satisfaction Scale (SI-LSS), Estados afectivos positivos (PAS) y negativos (NAS).

Dentro de los beneficios relacionados con los talleres, identificados por las cuidadoras senalan que les
permitié ampliar su red de apoyo mediante las interacciones grupales llevadas a cabo en el taller y la
identificacion de necesidades y problemas comunes. Refieren que el compartir experiencias comunes con
otras cuidadoras les permite aprender mutuamente respecto al cuidado de sus hijos. Ademas, refieren que
los talleres les brindaron un espacio de autocuidado y les ayudé a disminuir la sensacién de estrés.
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“Aparte que uno genera lazos también aprende a conocer a otras personas porque si bien es cierto que todas
pasamos lo mismo, también son diferentes cosas también, o sea, yo puedo pasar algo con mi hijo al igual que todos
ellos, pero también puedo pasar cosas diferentes con ellos, entonces aprendemos a conocernos, hacemos amistad,
entonces esto, estos talleres generan eso, es un tiempo para nosotras”. (Cuidadora NANEAS, grupo taller de
pintura).

“A mi me ayudé personalmente a desconectarme porque yo soy full, si, pero para mi no, full para otras cosas, para
labores de casa, con labores de las nifias, cuidado de mis hijos porque yo tengo dos hijos, ella y mi otro hijo, mds las
nifias, mds mi marido, mads la casa, llevar una casa, entonces esto me sirvi6 para descansar, para descansar mi
mente, no pensar que tenia que estar haciendo algo”. (Cuidadora NANEAS, grupo taller de pintura). “Porque
yo... yo a mi me castigaba a mi misma, ya llegé la hora de la leche de la nifia, no importa, no almuerzo. Me comia
cualquier cosa, una fruta, un sandwich, entonces como que me... dejaba de comer, dejaba de hacer mis cosas... de
mi, preocuparme de mi persona por atenderla a ella. Y ahora no, ahora ya me... me voy programando”. (Cuida-
dora NANEAS, grupo taller mindfulness)

Elementos facilitadores

Las cuidadoras mencionaron como principal facilitador el hecho de contar con personal capacitado para el
cuidado de sus hijos en una sala contigua mientras ellas se encontraban en la actividad, mencionan que este
hecho facilité su asistencia, varias sefialaron que, de no contar con este apoyo, no podrian haber asistido al
taller. La mayoria conocia a los técnicos de enfermeria previamente, por hospitalizaciones de sus hijos y
visitas al hospital. El hecho de conocer previamente al personal que cuidé a sus hijos durante el taller
también fue bien valorado, ya que sentian mas confianza en dejarlos con las cuidadoras. El espacio fisico
también fue reconocido como un facilitador, el hecho de que fuera en el hospital les daba mayor tranquilidad
y estaba cerca de sus casas. El horario de los talleres también facilitd la asistencia, ambos talleres se
realizaron durante la mafana, horario en que sus otros hijos estaban en el colegio, por lo que era mas facil
asistir.

“Y aparte encuentro stper genial que tengamos apoyo que cuiden nuestros hijos. Ademds, personas especialidades,
porque no es lo mismo que te la cuida una persona que no tenga idea por ejemplo que es un gastro. Una estd mds
tranquila, yo vengo tranquila. Quizds ella me dice alguien que no conoce o una persona normal, olvidate, no voy. Pero
sé que estd, por ejemplo, a la XX la conocemos uuu afios, La XXy la otra tia igual” (Cuidadora NANEAS, grupo
taller pintura). “Que hayan puesto cuidadoras para los nifios, porque asi uno estd mds relajada... estd tranquila,
sino tiene con quién dejarlos lo puede traer y se lo cuidan, no... eso es muy bueno. Si.” (Cuidadora NANEAS,
grupo taller mindfulness)

Elementos que dificultaron la asistencia o desarrollo del taller: Las cuidadoras no identificaron factores de la
organizacion o del desarrollo de los talleres que dificultaran su asistencia o participacion o actuaran como
barreras.

Principales necesidades percibidas

La principal necesidad reportada por las cuidadoras respecto a su autocuidado y el de sus hijos y familia, fue
el manejo del constante estrés que experimentaban en su labor de cuidar. También referian necesitar
tiempo Yy espacio para practicar el autocuidado en sus aceleradas rutinas y poder compartir y socializar
experiencias comunes con otras cuidadoras, respecto a su rol. “Nosotros estamos en constante estrés y nuestro
cambio sube y baja dependiendo del estado de salud de nuestros hijos, eso del estrés a mi me parecié bueno y me he
apuntado y espero que sea constantemente como le digo” (Cuidadora NANEAS, grupo taller de pintura).
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Discusion

El presente estudio obtuvo como resultados que el programa “cuidando al cuidador” compuesto de una
intervencion basada en mindfulness o un taller de pintura presenta un aumento moderado de felicidad y
estados afectivos positivos al finalizar el taller. Sin cambios en satisfaccion con la vida o estados afectivos
negativos, ni al comparar entre la intervencion basada en mindfulness o el taller de pintura.

Se identificaron las principales necesidades percibidas por las cuidadoras, principalmente en torno al
autocuidado y el manejo del estrés. Ademas, se conocieron los beneficios del taller percibidos por las
participantes, brindando un espacio de autocuidado que permitié disminuir la sensacion de estrés y generar
lazos sociales compartiendo experiencias comunes en el cuidado. El principal facilitador identificado fue la
participacion de personal calificado y en algunos casos conocidos, en el cuidado de los nifos durante los
talleres, que permitié la asistencia de las cuidadoras a los talleres. Las participantes no identificaron ninguna
barrera en relacion al taller.

Fortalezas y debilidades del estudio

Las principales fortalezas del estudio constan de ser el primero en evaluar estas intervenciones para la
poblacion de cuidadores de NANEAS realizado a nivel local con implicancias socioculturales que pueden
afectar la adherencia. El hecho de utilizar una evaluacion multi-método permitié explorar la efectividad del
taller en mayor profundidad mezclando técnicas de recoleccién de informacién. 2?* Esto permitié conocer
en mayor profundidad el impacto del taller en sus asistentes, y contrastar el resultado de las encuestas con
la perspectiva de los participantes en cuanto a las necesidades, beneficios y facilitadores relacionados al taller
a través de la entrevista grupal. Otra fortaleza fue que ambos talleres fueron impartidos por instructores
con experiencia e interés en cada area.

Las debilidades de este estudio implicadas en la validez interna, consisten en la baja muestra, el diseno sin
grupo control, ni randomizado, falta de ciego, la forma de seleccién por interés de los participantes y el
proceso de andlisis realizado por el facilitador de uno de los talleres. Por lo tanto, no se puede determinar si
los resultados se deban a la intervencion u otras variables. En cuanto la validez externa, la forma de
seleccion acotado a la poblacion que asiste a los controles, la baja muestra y la falta de ciego limitan la
generalizacion de estos resultados. Estos elementos han sido reportados previamente como factores
importantes a considerar en investigaciones relacionadas con meditacion.®

Todas las participantes del programa fueron mujeres, quienes estaban a cargo del cuidado de NANEAS. El
cuidado informal de miembros de la familia mas vulnerables ha recaido histéricamente en la mujer,
produciendo una inequidad de género asociada a la distribucién de poder producida por estereotipos
culturales. El cuidado informal produce un desgaste emocional y fisico, y una alta carga de trabajo no
remunerado ni reconocido socialmente, al producirse en el espacio privado familiar. 3

Los resultados de este estudio en relacion a ambos talleres se alinean con estudios internacionales y de
otras poblaciones. En relacion al taller IBM donde se muestra un aumento de estados afectivos positivos, por
ejemplo, se describe en la literatura en estudiantes de pregrado en la India resultados similares, aunque
también describen disminucion en estados afectivos negativos y aumento de satisfaccion con la vida. En
poblacién clinica también se ha mostrado efecto en bienestar subjetivo en talleres de ocho semanas IBM. %
La intervencion no mostré cambios en NAS lo que también se ha descrito en otros estudios, ¥ pudiendo
tener a corto plazo un mayor efecto en los PAS.

En relacion al TP, los resultados obtenidos difieren en otras publicaciones sobre el efecto del pintar sobre
los estados afectivos, ya que tuvo mayor efecto para aumentar PAS que disminuir NAS. 2°2'*® Hay que consi-
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derar que, a diferencia de los estudios mencionados realizados con estudiantes, el presente involucra una
actividad de cinco sesiones junto con interaccion social entre los participantes durante la intervencién, de
una poblacion con caracteristicas diferentes. La importancia de las intervenciones grupales tanto en la
adherencia como en el bienestar de los participantes se ha descrito en otras intervenciones con objetivos
similares, como por ejemplo en talleres de actividad fisica. La participacion grupal en ambas intervenciones
del programa fue uno de los beneficios mas valorados por las participantes.

Dentro de las necesidades, las cuidadoras mencionan la necesidad de tiempo y espacio para practicar el
autocuidado en sus rutinas y poder compartir y socializar experiencias comunes con otras cuidadoras. Estos
hallazgos se encuentran en la literatura, donde se senala la necesidad de los cuidadores de conectar con sus
pares, desarrollando compafierismo y autocuidado. '' Con relacion a los beneficios percibidos por los
participantes, ellos mencionaron que ambos talleres aportaron en la disminucion de la sensacion de estrés.
El arte y la accion de dibujar también tiene como efecto disminuir las emociones negativas, lo que se observa
en un estudio experimental similar, donde se realiza dibujo libre con un grupo de estudiantes universitarios,
durante 30 minutos, y se mide su impacto previo y post intervencién. 2 Como un mecanismo posible se ha
descrito que estrategias activas de regulacion emocional se relacionan con mayores tasas de bienestar *°.
Considerando que las IBM producen efectos en estos ambitos tanto en encuestas “* como a nivel cerebral *'.
Por otro lado, los beneficios sobre el bienestar y disminucion del estrés enfocado en los padres se proponen
como un elemento importante en el resultado clinico de los NANEAS '° aunque también hay que considerar
el efecto independiente que se ha descrito especificamente con crianza basada en mindfulness, por ejemplo,
mejorando el control de glicemia y calidad de vida en nifios con diabetes mellitus tipo |. **

Seria necesario realizar nuevas investigaciones con un modelo experimental con grupo control y sesgos,
agregando variables clinicas de los NANEAS como resultados tanto a corto y largo plazo. También realizar
un analisis costo y beneficio de este tipo de programas para escalarlo a una mayor poblacién.

Conclusiones

El programa cuidando al cuidador, con una intervencién basada en mindfulness de cuatro semanas o un taller
de pintura de cinco semanas, sugiere un efecto positivo en la felicidad y los estados afectivos positivos de los
cuidadores de los nifios y adolescentes con necesidades especiales. Las participantes del taller identificaron
beneficios del taller relacionados con la disminucién de sensacién de estrés y el aumento de vinculos y redes
de apoyo. Ademas, se preciso la necesidad de ofrecer un espacio con técnicos capacitados para el cuidado
de los nifos y adolescentes con necesidades especiales para facilitar la asistencia de los cuidadores.
Consideramos conveniente realizar estudios longitudinales, randomizados con seguimiento a largo plazo e
indicadores clinicos de los nifios y adolescentes para evaluar su costo efectividad.
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