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RESUMEN

La demencia causa discapacidad grave entre las personas que la padecen, provocando efectos diversos en las
familias, y en la persona cuidadora, al extremo de experimentar estrés, frustracion y total agotamiento.
Comprobar la utilidad de un programa de recuperacion de salud con un disefio descriptivo de corte transversal
dentro del proyecto sociocultural “Quisicuaba, a través de una muestra de 26 cuidadores principales, permitié
determinar caracteristicas sociodemogréficas y la persistencia de ansiedad, depresion y sobrecarga en estas
personas, alteraciones posteriormente modificadas, luego de la intervencion. Instrumentos diagnésticos como
Inventario de ansiedad, escala de depresion de Hamilton, Cuestionario de Sobrecarga Zarit-Zarit, dinamicas
grupales y entrevistas aportaron datos e interés, puesto que la tarea desarrollada permiti6 reconocer la
creacion de un espacio de respiro para estas personas, demostrando su utilidad con un minimo de recursos y
el apoyo de profesionales y aficionados del territorio. Solicitandose su generalizacion, a criterio de los
participantes.

ABSTRACT

Dementia leads to serious discapacities in its sufferers and can produce a variety of effects in the families and in
the carer, who may experience stress, frustraton and total exhaustion. Assesing the usefulness of a cross-
sectional descriptive health recovery programme within the socio-cultural project, “Quiscuaba”, using a sample
of 26 main carers revealed certain socio-demographic characteristics - the persistence of anxiety, depression
and burden in these people, which were modified after treatment. Diagnosis tools like the Hamilton depression
scale, the Zarit-Zarit burden scale, group dynamics and interviews provided data of interest since the work
performed supposed the creation of a breathing space, so demonstrating its worth, with a minimum use of
professional and voluntary resources and support. Participants called for it to become more widespread.
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INTRODUCCION

Se estima que en el mundo unos 18 millones de personas padecen demencia, de ellas mas
de la mitad, son casos diagnosticados como demencia tipo Alzheimer sefialandose la
probabilidad de que una persona pueda desarrollar una demencia en la medida que
aumenta la edad, por lo que es de prever que el nimero de casos de demencia aumentara
rapidamente con el envejecimiento poblacional mundial en los préximos decenios.

La demencia causa discapacidad grave entre las personas que la padecen, provocando
efectos diversos en las familias y en los amigos cercanos que se relacionan con la persona
guerida, al extremo de experimentar estrés, frustracion y agotamiento, ademas de
sentimientos de pérdida de la persona que antes conocian, sumado a elevados costos
econémicos que no siempre estan disponibles para estos fines. ¢

El cuidado informal, definido como aquella prestacion de cuidados a personas dependientes
(ancianos, enfermos cronicos, discapacitados, etc.) por otra parte de la familia, (hijos/as,
hermanos/as, esposo/a), los amigos, vecinos u otras personas que no reciben retribucion
econOémica por la ayuda que ofrecen es hoy una de las formas de trabajo mas abnegadas y
repetidas que suelen acometerse en nuestras comunidades, respondiendo a la necesidad e
importancia de asistir a quienes ya no pueden valerse por si mismos, reportando una mejora
en la calidad de vida de la persona limitada respecto a la que ofrece la institucionalizacion,
reduciendo de una manera sensible los costes para los servicios publicos sociales y
sanitarios *®

Sin embargo, es importante reconocer que dentro de la familia, la prestacién de cuidados no
acostumbra a repartirse por igual entre sus miembros. Hay un “cuidador principal”, sobre el
gue recae la mayor responsabilidad de los cuidados, en su mayoria sin una experiencia
previa, un conocimiento o la guia de una persona competente para orientarle, entregando en
ese intento, su salud y su vida. ©

La asuncién de esta nueva faena de manera permanente y sin el apoyo necesario conducira
de manera inmediata a la aparicién de serios problemas en las relaciones familiares, fuertes
reacciones emocionales, aparicion de dafios fisicos y psiquicos con importantes
consecuencias sobre la salud, problemas laborales y econémicos, y disminucion del tiempo
libre, convirtiendo el cuidado del familiar, percibido anteriormente como motivo de
satisfaccion, alegria, el sentirse una persona util, con un alto grado de solidaridad y la
ganancia de un enriquecimiento espiritual en su persona, en alguien lleno preocupaciones,
cansancio, soledad, depresion, tristeza, ansiedades, asco, constantes sentimientos de
irritabilidad, culpa, vergtienza, impotencia y por Gltimo frustracion. ©

El cuidador es considerado un enfermo silente al acumular una serie de malestares que son
enmascarados detras del alto nivel de exigencia del familiar enfermo, obviando en su
empefo la necesidad de su autocuidado para la conservaciéon de su salud.

La creacion de espacios académicos, asociado a actividades ludicas socializadoras dentro
de la comunidad, capaces de entregar a estas personas que cuidan de su familiar enfermo
con Alzheimer, todo el conocimiento, la compresion, el carifio y el reconocimiento a su labor
se pudiera ver como una alternativa para reducir un grupo de dolencias tanto fisicas como
psicoldégicas que aparecen en estas personas como consecuencia de la labor que
desempenan. El proyecto recuperador de salud “Respiro de Vida” le dara la posibilidad de
disipar ansiedades, miedos y preocupaciones con una ganancia significativa para su salud,
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favorecedora para continuar la practica de sus cuidados con un conocimiento cientificamente
fundamentado, un mejor estado fisico y la lucidez necesaria ante sus acciones.

Existen diferentes estrategias para recobrar la salud de los cuidadores de personas con
Alzheimer ), sin embargo ninguna ha demostrado total eficacia de manera aislada ©, por
tanto una idea integradora de estas se muestra tentadora para intentar de alguna manera
recuperar la salud del cuidador principal sin alejarse de su comunidad y de su familiar
enfermo.

Dada la experiencia de este autor en la orientacion y trabajo con este tipo de personas, nos
preguntamos si al realizar una estrategia integradora, con los recursos de la comunidad, se
pueden observar mejoras en la salud de los cuidadores principales.

De observarse mejoras en la salud de los cuidadores principales permitiria generalizar la
experiencia a otros espacios y comunidades. Proponiéndonos determinar su utilidad, como
forma de garantizar la recuperaciéon de la salud del cuidador y con ella asegurar su
supervivencia y calidad de vida en el familiar enfermo.

Especifico.

1. Caracterizar los sujetos de la investigacion.

2. Determinar factores fisicos y psicologicos que dafan la salud del cuidador,
relacionados con la labor que desempefian.

3. Valorar la efectividad de un programa integral para cuidadores en la recuperacion
de su salud fisica y mental.

4. Evaluar la satisfaccién y sus criterios sobre el programa, a través de las de sus
participantes.

METODO

Se desarroll6 un estudio descriptivo de corte transversal en la localidad “Los sitios”, Centro
Habana, de Noviembre de 2009 a Febrero de 2010, aprobandose la insercion de un
programa integral para la recuperacion de la salud del cuidador principal del enfermo con
Alzheimer, dentro del proyecto sociocultural “Quisicuaba”, aprovechando las bondades y
resultados logrados dentro de la comunidad.

El universo lo conformaron 57 personas que fungian como cuidadores principales de
ancianas/os dependientes, dentro del consejo popular 19 “Los Sitios.” Relacién facilitada por
la direcciébn Municipal de salud a través del responsable del equipo gerontolégico de la
localidad. Eligiéndose una muestra por conveniencia de 26 cuidadores cruciales, que
cumplian los criterios de: cuidar de una persona diagnosticada por estudios clinicos y
psicométricos con demencia tipo alzheimer, aprobar su incorporacién al programa de
recuperacion de salud, disponer de una persona sustituta para velar por el familiar enfermo
en su ausencia, no recibir remuneracién por la actividad que realiza, poder leer y escribir y
haberse desempefiado como cuidador de forma permanente por mas de un afio. Aspectos
discutidos y valorados en visita al hogar con consentimiento informado y compromiso oficial
del suplente luego de dinamica familiar, junto al resto de los integrantes de la familia.

El programa de recuperacion de la salud para cuidadores se desarrollé6 con una frecuencia
semanal de 6 horas, en 16 encuentros, conformado por un grupo de talleres que incluyeron:
Actividades fisicas con ejercicios bioenergéticos, especificamente Yoga, con seleccién de
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series para el autocontrol emocional, la disminucion de la ansiedad, la depresion u otras
alteraciones inhibidoras de la concentracion, el descanso y el suefio, capacitacion en temas
geriatricos y enfermedad de Alzheimer y actividades ludicas asumidas por aficionados de los
talleres culturales del proyecto sociocultural “Quisicuaba” (Manualidades, artes plasticas,
musica, danza, literatura, cine y arte culinaria)

Para la recogida de informacion sobre el estado de salud fisica y su recuperacion se
utilizaron dindmicas grupales con tormenta de ideas, unificandose por consenso las
principales molestias fisicas. (Semanas 1y 14).

Para valorar la salud psicoldgica y su recuperacion se emplearon un grupo de instrumentos
validados en nuestro pais por el grupo de atencion al paciente con demencia y su familiar
10/66 (Cuestionario de sobrecarga de Zarit y zarit, Inventario de autovaloracion de ansiedad
IDARE, y Escala de depresién de Hamilton) estos indicadores se aplicaron al inicio y en el
transcurso del programa. (Semanas 1 diagndstico y semanas 5, 12 evaluacion) Para evaluar
nivel de satisfaccion y utilidad del programa a criterio de los participantes, se empled la
técnica del PNI, buscando lo positivo, negativo e interesante segun criterios de los
cuidadores, valorAndose ademés posibles cambios o sugerencias para proéximas ediciones.

Para el analisis estadistico se cre6 una base de datos en Excel, soporte Windows 98
utilizdndose la estadistica descriptiva para caracterizar la serie de datos, confeccionandose
tablas de contingencia para analizar posibles asociaciones entre variables, a través del
meétodo no parametrito del Chi cuadrado.

RESULTADOS

Los sujetos inscritos en el programa de recuperacion de la salud, estuvieron representados
por 21 mujeres y 5 hombres, con edades promedios para ambos grupos, de 57 a 70 afios de
edad y una escolaridad del nivel primario 38%, técnico 23% y universitaria 19%.

Sus funciones como cuidador principal, estuvieron dirigidas principalmente hacia sus padres,
53% encarnado en la figura materna, luego al vinculo marital (esposos) 34% y por ultimo los
hermanos/as 11%. Su permanencia en el cuidado, fluctué ente los 2 y 4 afios, 61%, con 5
23% y con 6 y mas afos 15%. En todos los casos, la persona enferma nunca fue trasladada
fuera de su casa o cuidada por otra persona.

El 57% de los cuidadores no habia recibido informacién anterior sobre la enfermedad de
Alzheimer, frente al 42% quienes hallaron informacién en revistas y libros prestados por
amigos, ninguno de ediciones cubanas.

Los principales problemas fisicos, declarados previo a la realizacibn de los ejercicios
bioenergéticos, se relacionaron con dolencias en los sistemas osteomuscular 76%
(artralgias, mialgias, pérdida del equilibrio, lumbociatalgias e incapacidad funcional)
cardiovascular (dolor precordial, adormecimiento de manos y pies, calambres, dolor en las
piernas, palpitaciones), cefalea, inapetencia e insomnio 15% y gastrointestinal (acidez,
vomitos, inapetencia, dolor en epigastrio y constipacion) 7.6%.

Diez semanas mas tarde las condiciones fisicas de los cuidadores variaron de manera
positiva, quedando pendientes por resolver: la inapetencia 15%, el insomnio 11% vy la
cefalea 7.6%.
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Entre los factores que ocasionaban alteraciones en la salud psiquica de estas personas,
combinamos que el 100% padecian de ansiedad, asociada a sobrecarga fisica y psicoldgica,
asociada a algun tipo de depresion 80%.

Valores iniciales en todas las formas de depresion 80%, en los cuidadores, lograron
progresos de un 61% en la quinta semana, y 46% en la semana 12, consiguiéndose llegar a
la normalidad el 53% de los sujetos de la investigacion. Tabla No 1, Grafico No 1.

Tabla No 1.
Evaluacién de los Estados Depresivos por semanas en Cuidadores principales de la persona
con Alzheimer. Proyecto sociocultural “Quisicuaba,” Centro Habana. Septiembre - Diciembre

del 2009.
Semanag Estado | Depresién | Menos que| Depresién | Mas que
Normal | Menor depresion | Mayor depresion Mayor
Mayor
Semana 1 5 10 7 4 0
Semana 2 10 11 3 2 0
Semana 3 14 7 3 2 0

Fuente: Escala de depresion de Hamilton.

p = 0.1975 (estadisticamente no significativo)

Grafico No 1.
Modificacion de los Estado Depresivos al transcurrir el
programa para Cuidadores Principales en proyecto
sociocultural "Quisicuaba”
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Fuente: Escala de depresidon de Hamilton

La ansiedad, considerada como un intenso nerviosismo o inquietud que afecta la capacidad
de las personas para funcionar, acompafio al 84% de los individuos en la primera sesion de
trabajo, concibiéndose la forma de estado la de mayor prevalencia en relacion a la ansiedad
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de rasgo, la que se mantuvo en dos cuidadores del sexo femenino con dos afios en su
desempeiio.

Gracias al trabajo en equipo y la firmeza de sus participantes por mejorar su salud, los
estados de ansiedad alcanzaron mejorados en el transcurso de las semanas, lograndose la
rehabilitacion del 57% en la quinta semana y 42% en la duodécima semana. Tabla No2 y
Grafico No2.

Tabla No2.
Valoracién del Estado de ansiedad por semanas en Cuidadores Principales de Personas con
Alzheimer. Proyecto sociocultural “Quisicuaba,” Centro Habana. Septiembre - Diciembre del

20009.
Nivel de Ansiedad | Semana 1 Semana 2 Semana 3
Bajo 4 11 15
Medio 18 13 9
Alto 4 2 2

Fuente: Inventario de Ansiedad IDARE.

p = 0.0364 (estadisticamente significativo)

Grafico No 2.

Variacion de los Estados de Ansiedad por semanas
en Cuidadores Principales de personas con
Alzheimer.
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Fuente: Inventario de Ansiedad IDARE

La Sobrecarga fisica y psicolégica, segun instrumento, se pudo corroborar en el 100% de los
cuidadores, con supremacia de la sobrecarga intensa 53% seguida de la moderada 46%
especificamente en la primera semana. Pensandose congruente la permanencia de
sobrecarga en evaluaciones posteriores, las que no pudieron ser resueltas, pero si
modificadas, al disminuir su intensidad a estados moderados. Tabla No3, Gréafico No3.
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Tabla No 3.

Evaluacién de la Sobrecarga fisica y psicolégica del cuidador principal durante su
permanencia dentro del progrma. Proyecto sociocultural “Quisicuaba,” Centro Habana.
Septiembre - Diciembre del 2009.

Niveles de | Semana | Semana | Semana
Sobrecarga 1 2 3
No
Sobrecarga 0 0 0
Moderada 12 16 17
Intensa 14 10 9

Fuente: Cuestionario de Sobrecarga Fisica y Psicologica de Zarit-Zarit

p = 0.3319 (estadisticamente no significativo)

Grafico No 3

Evaluacion del estado de sobrecarga en
cuidadores principales al incio y semanas
posteriores dentro del programa.
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Fuente: Cuestionario de Sobrecarga Fisica y Psicologica de Zarit-Zarit.

Dato interesante, lo constituyé la fuerza de la sobrecarga en relacion al tiempo de
desempefio como cuidador, estimdndose los mayores niveles en personas con permanencia
menor o igual a 4 afios. Gréafico No 4.
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Grafico No 4

Tiempo de desempefio como cuidador principal de la
persona con Alzheime e intensidad de la Sobrecarga.

100% -
90% -
80% 1
70% A
60% -
50% 1
40% A
30% 1
20% 1
10% A

0% -

O Intensa
B Moderada
@ No Sobrecarga

2aflos 3afios 4afios 5afios 6afos 7 afios
Afios como cuidador

Fuente: Cuestionario de Sobrecarga Fisica y Psicologica de Zarit-Zarit

La valoracion final sobre el programa, satisfizo al 100% de sus participantes, calificandolo de
bien 38% y muy bien 61%. Los aspectos positivos se refirieron a la mejora de su estado
fisico y psicologico, el poder comprender a su familiar enfermo culpando a la enfermedad por
su comportamiento y no a este, al buen trabajo realizado en equipo de profesionales y el
disfrute de todas actividades culturales organizadas dentro del proyecto sociocultural
“Quisicuaba”

Entre los aspectos negativos sefialados se relacionan: las dificultades con los medios de
ensefianza audiovisuales, la falta de espacio para la realizacion de los ejercicios fisicos y la
complejidad para comprender la enfermedad de Alzheimer.

Como interesante se enunciaron su participacibn por vez primera en un proyecto
sociocultural que le ayudara a rescatar su salud, la ayuda prestada por los nifilos de la
comunidad y los contenidos aprendidos.

Aconsejando que las cesiones de trabajo del programa no deban cerrar, manteniendo la
tarea dentro del proyecto, para que otros vecinos de la comunidad y personas en su
condicion, encuentren el lugar donde nuevamente podran sentirse persona, considerarse
escuchado y aliviar sus penas. Alcanzando concienciar la utilidad de su rol y la importancia
de cuidar de su salud.

DISCUSION

El estudio permitié6 aproximarnos a las caracteristicas sociodemograficas de un grupo de
cuidadores principales de una persona con Alzheimer, asi como el impacto que el
desempefio de dicho rol ocasiona sobre su salud fisica, psiquica y social. La investigacion
presenta una importante contribucion como alternativa inmediata para la recuperacion de la
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salud de estas personas relegadas dentro de sus hogares, con un minimo de recursos y la
participacion de la comunidad.

Dado que el estudio ha sido realizado en una poblacion muy pequefia, la generalizacion de
sus resultados y conclusiones deben ser analizadas con precaucion, aunque creemos que
pueden ser extendidos, luego de reconocer que las particulares de los cuidadores son

similares a las descritas en otros grupos estudiados. (7.8.9.10,11,12) agj g perfil del cuidador
corresponde a una mujer, en edad comprendida entre 57 y 70 afios, prOXima en ocasiones a
la edad de la persona enferma, ama de casa, conyuge o hija sin otro trabajo fuera del hogar,
con pobre solvencia econdmica para enfrentar exigencias cada vez mayores del familiar y
las suyas propias, con una preparacion educacional, con predominio del nivel primario,
varios técnicos medios y algun universitario. Pocos, tuvieron la posibilidad de recibir
informacién o capacitacion en temas relacionados con la enfermedad de Alzheimer, el
manejo del familiar enfermo o como cuidar de su salud, considerando insuficiente la
divulgacién de los medios y la preparacion de estas personas, antes de instruirse en el
programa de recuperador de salud. El no saber manejar a una persona enferma obliga al
cuidador a realizar esfuerzos y emplear fuerzas y posiciones que le van provocando ciertas
dolencias, reportadas por estos sujetos, las que los cataloga altamente vulnerables para
padecer problemas fisicos y psiquicos, acercandolos cada vez mas al término de “cuidador
guemado” con posibilidad de desvanecimiento.

Esta claro que el nivel intelectual de un individuo influye en su desenvolvimiento durante el
transcurso de su vida, la creatividad, el desarrollo de tareas en el diario vivir, el disfrute de
actividades vocacionales y ludicas, su interés por las relaciones sociales y el mantenimiento
de sus capacidades a través de refuerzos educativos, dirigido o autodidacto, posibilitan el
mantenimiento de capacidades y/o habilidades para enfrentar ciertas situaciones, las que

in difici 13,141
aun dificiles, pueden ser resueltas ¢ *4*°")

Los sintomas fisicos, en su totalidad, estan en correspondencia con lo hallado por otros

autores, (16.17) apoyando la teoria de la préactica de ejercicios fisicos para la recuperaciéon de
la salud, particularmente en este grupo, los que en su casi totalidad son ancianos. Se
conoce gque el concepto de salud en el anciano esta dado por varios factores, pero
fundamentalmente por su autonomia e independencia ante todas las actividades del diario
vivir con la perspectiva mas amplia de una integracion social adecuada, que es el reflejo de

, . 1
la autonomia somal.( 5)

El validismo, otra manera de llamar a esta independencia, tiene una relacion directa con el
reflejo del estado mental del individuo, se conoce que llegadas a determinada edad, las
personas pueden tener una o mas enfermedades cronicas no transmisibles, que al ser
atendidas y controladas, les permitirdn ser validos y funcionales, lo que equivale a decir
contar con una salud fisica y mental adecuada. 1617 para lograrlo, es importante poner en
movimiento nuestro cuerpo. El organismo humano ha sido disefiado para moverse y requiere
por tanto realizar ejercicio de forma regular para mantenerse funcional y evitar enfermar. Los
movimientos provocados por la actividad fisica en cualquiera de sus formas, activan
musculos y huesos, con beneficios para la salud. Un cuerpo sano se hara acompanar de una
mente sana. Las técnicas como el Yoga y Tai Chi, que también incluyen meditacion y
técnicas de respiracion, ofrecen beneficios adicionales para personas ancianas y con
enfermedades crénicas, su implementacion dentro del programa permitié la disminucién y
eliminacion de importantes dolencias en los cuidadores, ya que al realizar las técnicas
bioenergéticas, la corriente de energia del cuerpo se dirige a las zonas que necesitan

- ) 16,18
equilibrarse y asi curar la enfermedad y fomentar la salud ( )
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La convivencia con una persona aquejada de demencia, trastornos mentales y cambios en
su personalidad, promueven en el cuidador principal, estados emocionales enfermizos,
efecto de su experiencia ante situaciones estresantes y desconocidas, las que van afectando
su salud fisica y psicoldgica, acarreando todo tipo de problemas emocionales, los que
indudablemente varian de una persona a otra, dependiendo, entre otras cosas, de la
percepcion sobre la enfermedad, los recursos aprendidos y las habilidades personales para

18, 19, 20, 21
enfrentarse a los problemas.( )

El estado mental del individuo que abarca la esfera cognitiva y afectiva tiene un impacto
importante sobre el desenvolvimiento de las habilidades y/o capacidades para su
desempefio en el diario vivir. De no protegerse y sobrepasarse los limites admisibles, la
persona va iniciando un deterioro progresivo de sus capacidades y/o habilidades, al extremo
de sentirse imposibilitado de cumplir sus propias necesidades. La ansiedad, la depresion la
sobrecarga y la insuficiente preparacion fisica y psicologica de estas personas exigen una
atencién inmediata, especial y diferenciada, capaz de protegerlos de dafios mayores e
incluso de la muerte; analisis coincidente con otros estudiosos del tema, los que también
%ngjazg 2tg)ncontrar estrategias inteligentes e inmediatas para este segmento poblacional. “*
Una manera practica, econdmica y racional de ayudar a personas que cuidan de un
enfermo con Alzheimer podria ser la integracion y desarrollo de programas educativos,
culturales o deportivos dentro de la propia comunidad. La cercania al enfermo, aunque fuera
de casa, la sensacion de abandono, el miedo a que algo suceda, la vergiienza de compartir
con otros los avatares de sus dias, o la desconfianza a no ser comprendido, estaran mejor
acordados si socializamos con personas cercanas y en igual condicion. Los integrantes de
cualquier comunidad cubana, aunque de forma exigua, comparten la vida de sus vecinos,
concibiéndolos mas sensibles y responsables ante el problema ajeno, la socializacion de los
males entre personas de buena voluntad, consienten la busqueda de alternativas
alentadoras y vivificantes para los menos favorecidos de la comunidad, haciendo cumplir
que “la ayuda entre vecinos consolidad la unidad del barrio.”

CONCLUSIONES

El programa integral recuperador de salud permiti6 concebir al proyecto sociocultural
“Quisicuaba” como espacio de respiro para cuidadores principales, demostrando su utilidad
con un minimo de recursos y el apoyo de profesionales y aficionados del territorio, los que, a
través de sus acciones concedieron mejorias a los estados fisico y psicolégico de sus
integrantes, disminuyendo significativamente la ansiedad, mejorando los niveles de
depresion y sobrecarga, ademas de rescatar la autonomia y la autovaloracion personal,
considerandose oportuna y necesaria su permanencia dentro de la comunidad, como
estrategia para otros contiguos en igual condicién, él que hallara paz, comprension y salud
muy cerca de su casa.
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