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Resumen

Desde una realidad caracterizada por el incremento en la prevalencia de
afecciones crénicas como la demencia, y en un pais con una estructura
sociosanitaria en desarrollo, surge el interés de investigar, estudiar y conocer desde
la figura de los cuidadores informales de personas con demencia, los sentidos y
significados existentes en torno a la tarea del cuidado. Entendiendo que dicha
practica resulta imprescindible para el mantenimiento del bienestar de los afectados,
y que los sentidos y significados que se le otorguen caracterizaran y delimitaran a la

misma definiendo asi la calidad del cuidado brindado.

Se disefia un estudio de caracter cualitativo basado en el método de la
Teoria Fundamentada y en la triangulacion de técnicas: la Entrevista en Profundidad

y el Grupo Focal.

Con esta investigacion se pretende contribuir al esclarecimiento de los
procesos de produccion y conformacion de los significados sociales en torno a la
tarea del cuidado de personas con demencia, lo que dara lugar a nuevas
perspectivas de comprension y accion, a la vez que posibilitara la construccion de

nuevos sentidos y una transformacién de la realidad.

Palabras clave : Demencia, Cuidado, Significados.



Introduccioén

Antecedentes y Fundamentacion:

Debido a los avances y desarrollos en torno a la salud y al tratamiento de las
enfermedades infecciosas, ha aumentado la esperanza de vida de la poblacién. Esto
sumado a una baja tasa de natalidad resultd en un progresivo envejecimiento
demografico (ONU, 2002). En este contexto las enfermedades no transmisibles,
tales como la Demencia cobran relevancia, convirtiéndose en una cuestidbn socio-

sanitaria a atender e incluir en las agendas de Estado.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2013) para el afio 2010 se
estimaba que unos 35.6 millones de personas estaban afectadas por este sindrome,
previendo para el afilo 2030 que esta cifra se duplique y para el afio 2050 se
triplique, pasando a unos 115.4 millones de personas. Este crecimiento serd aun

mas acentuado en los paises de renta baja.

En Uruguay no existen cifras exactas sobre la prevalencia de este sindrome.
Segun informa Alzheimer's Disease International y BUPA (2013) existen
aproximadamente unas 54 mil personas afectadas por la demencia, proyectandose

para el afio 2030 unas 77 mil, y para el 2050 unas 112 mil.

Desde la OMS (2013) se define a la demencia como un sindrome de
naturaleza crénica y progresiva, caracterizado por alteraciones de las funciones
corticales superiores tales como la memoria, el pensamiento, la orientacién, la
comprension, el lenguaje, la capacidad de aprendizaje, de realizar célculos y el
juicio. Estas alteraciones se pueden acompafar de un deterioro a nivel del control

emocional, del comportamiento social y la motivacion.

Siendo un sindrome altamente discapacitante requiere de atencion y
cuidados constantes, demandando de su cuidador tiempo, esfuerzo y dedicacién
total en las etapas evolutivas mas avanzadas, representado una gran carga

emocional, fisica y econdmica para las familias.

Un aumento en la prevalencia de la demencia a nivel mundial representa un
gran costo para la salud y economia de la sociedad. Desde la OMS (2013) y otros
organismos internacionales se promueve el desarrollo, implementacion y

fortalecimiento de politicas, por medio de planes y programas que busquen mejorar



la calidad del cuidado brindado en la demencia, para asi elevar la calidad de vida y

el bienestar de las personas afectadas.

Con la situacién demografica actual y siendo Uruguay uno de los paises mas
envejecidos de América Latina (Pérez, 2010), es esperable un incremento en la
demanda en torno al cuidado de personas con demencia, situacion para la cual la
estructura sociosanitaria y econdmica de nuestro pais no se encuentra preparada
para asimilar y enfrentar satisfactoriamente (Berriel & Pérez, 2007). Segun Martorell
(2009) pese a este escenario la sociedad no suele percatarse de la realidad de los
adultos mayores, hasta que en el enfrentamiento con su condicion se revelan sus
necesidades y una demanda insatisfecha, siendo ahi cuando emerge el papel de la

familia.

Las tareas de cuidado resultan imprescindibles para el mantenimiento del
bienestar y la reproduccion social (Carrasco, Borderias & Torns, 2011).
Tradicionalmente en América Latina esta necesidad de cuidado ha sido cubierta por
la familia, desde una sociedad patriarcal familista la responsabilidad de mantener y
asegurar el bienestar de las personas en situacion de vulnerabilidad ha recaido en el
ambito familiar, especificamente en la figura de la mujer (Batthyany, Genta &
Perrotta, 2012). Los aspectos subjetivos y afectivos que involucra esta tarea han
hecho del cuidado una actividad asociada a la identidad femenina (Batthyany, Genta
& Perrotta, 2014), sintiéndose las mismas bajo el compromiso de cumplir con el
mandato de género que les es impuesto. Ademas, desde quienes demandan el
cuidado existen ciertas expectativas definidas por ésta l6gica, donde se espera y se
asume que seran los hijos quienes desde el deber asumiran los cuidados como
devolucién de la atencion brindada en la infancia, o el conyuge desde el compromiso

asumido en el matrimonio (Carbajal & Berriel, 2014).

El cuidado en tanto practica social asume determinadas caracteristicas,
evoca determinadas imagenes, creencias y normas que van constituyendo sistemas
interpretativos y orientadores que definen la practica y delimitan sus posibilidades.
Es a través de la narrativa de los protagonistas que se puede acceder a tales
representaciones, permitiendo entender los procesos de formaciéon del pensamiento
a nivel social. Entendiendo que las personas construyen la realidad y son
construidas por la misma nos acercamos a una “vision del mundo” (Batthyany, et. al.,
2012).



Galende (2008) nos habla de una subjetividad trascendental, en tanto lo
social y cultural portador de sentidos no existe fuera del sujeto, esta dentro del
mismo y en el afuera. Lo que llamamos cultura y sociedad constituyen formas
practicas de existencia de la subjetividad, las cuales sostienen el devenir de los
sujetos en tanto requieren de un mundo simbdlico (el lenguaje y la palabra) para

comprenderse y desarrollar su vida social.

Comprender los significados y sentidos otorgados al cuidado informal de
personas con demencia, representa un aporte a la hora de cuestionar y transformar
esa realidad. En palabras de Galende (2008): “comprender implica el objetivo de
transformar el sufrimiento y transformarnos en nuestra propia y parcial percepcion
del mismo” (p. 108). Este autor nos habla de la capacidad de transformarnos, de
ayudar al otro mediante la interrogacion de nuestras creencias, de superar nuestras
resistencias y miedos para descubrir nuevos sentidos y una nueva postura ante el

saber.

En el marco de implementacion de nuevos programas y politicas en nuestro
pais, y de la creacion del Sistema Nacional de Cuidados, este proyecto representa
un insumo para la comprension de los significados y sentidos en torno al cuidado.
Permite pensar la realidad desde determinadas categorias de andlisis tales como el
género, la clase social y la perspectiva de derechos, categorias que permiten
deconstruir determinadas practicas discriminatorias que generan desigualdad y
exclusion, para asi lograr mediante diversas acciones una efectiva transformacion

social.

Se parte de una ausencia del saber, para generar mediante el dialogo una
realidad alternativa dando lugar a nuevas potencialidades en las personas
afectadas. Se busca mediante la palabra de los sujetos y la indagacion de sus

vivencias abrir nuevas perspectivas de comprension y accion.

Referentes Teoricos:

No existe consenso en torno a la definicion de lo que es el cuidado, debido a
su complejidad se manejan mdultiples definiciones. En el documento “Hacia un
modelo Solidario de Cuidados” (2012) se toma una definicion de la CEPAL, en
donde se entiende el mismo como una funcion social asociada a la promocién de
autonomia, a la atencion y asistencia de las personas en situacion de dependencia.

Tal dependencia puede ser transitoria 0 permanente, 0 estar asociada a un ciclo



particular de la vida. Se agrega ademas, que representaria acciones que realiza la
sociedad para el mantenimiento y garantia de la supervivencia de aquellos que por
alguna razén no pueden valerse por si mismos, requiriendo de la presencia de un
otro para llevar a cabo las actividades de la vida diaria tales como asearse, comer,
transportarse, entre otras. (Consejo Nacional de Politicas Sociales, Gabinete Social

& Grupo de Trabajo Interinstitucional).

Partiendo del hecho de que es usualmente la familia quien asume el cuidado,
se constata que tal decision afecta los roles y la dinamica familiar implicando
cambios y adaptaciones a la nueva situacion. Surgen diversas configuraciones
familiares y arreglos que hacen que desde la obligacion moral, el afecto, la
reciprocidad y la solidaridad, uno de los miembros de la familia asuma el papel de

cuidador principal y la responsabilidad del cuidado informal (Martorell, 2009).

Martorell (2009) define el cuidado informal como el conjunto de tareas diarias
gue se desarrollan en la esfera familiar, teniendo como objetivo el mantenimiento de
la autonomia y del funcionamiento integral de la persona, favoreciendo su
independencia y mejorando su calidad de vida. Estas tareas se distinguen por su

componente afectivo y la ausencia de remuneracién por el trabajo efectuado.

Desde la OMS (2013) se toman las palabras de Shultz para destacar el papel
esencial del cuidador principal, concibiendo a este como aquel que mantiene una
mayor implicacion y responsabilidad para con el afectado, definiendo la funcién del

mismo como:

...la prestacion de servicios extraordinarios, superando los limites de lo que es normal o
habitual en las relaciones familiares. Generalmente implica un gasto significativo de
tiempo, energia y dinero, en periodos potencialmente largos de tiempo; involucra tareas
gue pueden ser desagradables e incébmodas y que son psicolégicamente estresantes y

fisicamente agotadoras (p. 68).

En la bibliografia en torno al cuidado informal es frecuente la aparicion del
término “sobrecarga”, el cual hace referencia al impacto que la situacion de cuidado
tiene sobre el cuidador. Segun Martorell (2009) la definicibn mas aceptada es la
desarrollada por Zarit, quien define dicho concepto como la percepcién que tienen
los cuidadores desde su experiencia respecto a su salud, su vida social y personal, y
su situacion econdmica. Tal idea dio lugar al denominado “sindrome de sobrecarga

del cuidador”, refiriéendose asi a la situacién de estrés prolongado que vivencian los



cuidadores ante esta situacién, la cual puede ser minimizada con un mayor apoyo
social. (Martorell, 2009).

El cuidado en tanto implica la subsistencia y reproduccion de la sociedad
(constituyendo una necesidad universal) es algo que ha acompafiado a la
humanidad desde sus inicios, pero que por diferentes motivos ha pasado
desapercibido por mucho tiempo siendo minimizado su valor (Carrasco, et. Al,
2011). Batthyany, et. al., (2012), afirman que a partir del conocimiento acumulado
sobre el cuidado y la complejizacion de éste en el ambito académico, sanitario y
social, la cuestion sobre el mismo se trasladé desde el interior de la familia al &mbito
publico, llevandose al centro del debate el tema de las responsabilidades y
comenzando a cuestionarse ante una inminente “Crisis del Cuidado” el rol del
Estado, del mercado, la familia y las organizaciones comunitarias. El cuidado debe
entenderse como un derecho universal, tanto desde quien lo recibe como desde
quien lo da, debe ser una responsabilidad asumida por la colectividad, desde donde
se ofrezcan servicios y programas respaldados por el Estado dirigidos a asegurar el

bienestar de las personas.

Independientemente de que ha aumentado la conciencia por parte de la
sociedad en torno a la demencia, esto no ha resultado en una mayor comprension o
conocimiento sobre la misma, lo que ha generado practicas discriminatorias y
estigmatizantes que provocan el aislamiento social de la persona y dificultades
referentes al diagndstico y a la busqueda de ayuda por parte de los familiares o
cuidadores. Es por esto que desde distintas organizaciones e instituciones se insta a
las agencias gubernamentales a desarrollar programas, estructuras de apoyo y
campafas educativas, con el fin de generar una comprensiéon a nivel de la sociedad
gue contrarreste el temor hacia esta enfermedad y el estigma asociado a las

personas con demencia (OMS, 2013).

La demencia es una de las enfermedades mas temidas por parte de la
sociedad (ADI, 2012), temor que se ve acrecentado por determinados sistemas de
creencias asociados no solo a esta enfermedad, sino también a la vejez y a las
trastornos mentales. Tomando el término “viejismo” acufiado por Salvarezza (1988),
entendemos que a las personas adultas mayores se les asigna en funcion de su
edad, determinado conjunto de caracteristicas asociadas a prejuicios y
representaciones negativas. Ademas, cuando una personas es diagnhosticada con

demencia, las personas que le rodean suelen asignarle ideas culturalmente



asociadas a la locura. De esta forma se va construyendo un reforzamiento del

estigma que lleva a que la persona sea descalificada y excluida (ADI, 2012).

Existen nucleos de creencias que mantienen ciertas practicas, los cuales
ofrecen gran resistencia a su interrogacion y comprension ya que su valor, su poder
normalizador y regulador sobre los actos y formas de pensar, aparenta mantener un
discurso sin contradicciones y sin conflictos. Lograr llegar a una razon reflexiva
mediante el pensamiento resulta un proceso complejo y constante, en el que se
entremezclan prejuicios y préacticas ya establecidas como habitos, incorporadas
mediante la influencia de la autoridad y la confianza en el saber de quien las ha
transmitido. Los prejuicios y las falsas creencias gozan de una gran fuerza en tanto
son manejados para dominar, con la violencia que los caracteriza y sostiene buscan
confirmar y reafirmar por cualquier medio lo que se cree saber o pensar (Galende,
2008).

Galende en su libro Psicofarmacos y Salud Mental (2008), nos habla del
valor de lo performativo, de la capacidad de actuar construyendo significados,
generando procesos de subjetivacion cuando el discurso esta ligado a una
institucion disciplinaria 0 a una autoridad. Este autor resalta la estrecha relacion del
valor performativo y las ideas sociales, y entiende a las instituciones como
productoras de normas, sentidos y representaciones que acttan sobre los individuos
generando y legitimando determinadas practicas. Un ejemplo claro es la palabra del
médico, especialista investido de cierto grado de autoridad y reconocimiento social,
cuyo diagnéstico en tanto representa un enunciado performativo, generara un
conjunto de sentidos y significados que caracterizaran la situacion y la vivencia de
esa enfermedad. “No debiéramos olvidar nunca que el saber médico-psicologico
proporciona y legitima como cientifico un codigo de objetivacién de las diferencias y
de clasificacion de los individuos” (Galende, 1998, p. 54). La institucion y el prestigio
de los especialistas en la salud confieren a sus actos y enunciados la validez

simbdlica para la construccion de la realidad.

En referencia a este tema Galende (2008) toma las palabras de P. Bourdieu
en tanto éste habla de una “dominacion simbdlica”, entendiendo que se genera una
situacion de poder que sostiene la intervencion del especialista. Un acto de poder
simbdlico que construye realidad, donde lo que se enuncia “es lo que es”,

definiéndose en ese momento al sujeto sobre quien recae dicha enunciacion.



La realidad entendida como una construccion a partir de actos performativos
nos permite suponer que las representaciones y sentidos que se le otorgan a la
demencia, componen a su vez los significados bajo los cuales el imaginario entiende
la situacion del cuidado. Segun Galende (2008) la nhominacion de una disciplina es
determinante en la conformacién de los significados sociales, y sera dependiendo de
estos que se dard lugar al reconocimiento y la aceptacion social de determinadas

practicas.

Tomando el trabajo de Innes y Manthorpe (2013) sabemos que las practicas
y politicas de atencién en la demencia han sido definidas desde tres modelos
tedricos. Estas autoras plantean que la forma en como nos acercamos a la
demencia y desde que conceptualizaciones lo hacemos, definen las politicas y

planes de apoyo.

El primer modelo es el biomédico, centrado en una visién organica del sujeto
y en los aspectos neuropatolégicos de la enfermedad y su tratamiento (subordina los
aspectos de la persona y el entorno a la enfermedad) (Innes & Manthorpe, 2013).
Desde este modelo se considera la demencia como una condicion anormal
patolégica que progresa a través de determinadas etapas ya definidas. Se entiende
el sintoma como una manifestacion de un trastorno o desequilibrio a nivel cerebral,
para cuya supresion se cuenta con farmacos y otras técnicas biomédicas. Se parte
de la creencia de que existe un saber especializado sobre las patologias, y que ese
saber se aplica mediante las evaluaciones biomédicas y la prescripcion del

tratamiento adecuado para cada una de las manifestaciones sintomaticas.

El segundo es el modelo psicosocial, planteado como alternativa al modelo
biomédico y a su comprension de la demencia centrado en la deficiencia, en tanto el
individuo no es un objeto aislable que puede ser observado o descrito de modo
objetivo como una entidad nosoldgica. De este encuadre se destaca el concepto de
“personhood” desarrollado por Kitwood, entendiendo que el estatus de persona es
otorgado por los demas en una relacion social de respeto y confianza. Cowdell y
Dewing afirman que para mantener la condicion de persona, otros individuos deben
relacionarse y ayudar a sostener la identidad y el valor de la misma mediante la
comunicacion e interaccion. Otro de los aportes importantes de este modelo es la
atencion centrada en la persona en un encuadre ético de respeto y valores
humanitarios. La critica que se le hace a este enfoque es que no toma en cuenta

para el andlisis de la situacién una perspectiva mas amplia, que tome los aspectos



socioculturales, politicos y econdmicos propios del contexto y los factores negativos

asociados a estos (Innes & Manthorpe, 2013).

El tercer modelo que describen las autoras anteriormente citadas, es el
modelo de la Gerontologia Social Critica. EI mismo proporciona un marco mas
amplio de comprension de la situacibn de las personas adultas mayores en la
sociedad. Resalta las desventajas, la exclusion y discriminacién que enfrentan las
mismas, y los factores sociales y estructurales que hacen a la experiencia de una
persona con demencia. Se destaca de esta perspectiva de estudio la inclusion de
categorias como el género, la clase social, etnia y la perspectiva de derechos que
amplian el andlisis y el grado de comprension de la realidad. Desde el punto de vista
gerontoldgico aplicado a la demencia, se plantea que es ineludible la necesidad de
estudiar las etiquetas y rétulos que se generan al momento del diagndstico, y el
impacto de estas sobre los individuos y sus correspondientes vivencias. Ademas, se
afirma que existe la necesidad de escuchar a las personas afectadas, y tomar en
cuenta la nocién desarrollada por Bowling sobre el envejecimiento exitoso, el cual

podria ser aplicable en la demencia (Innes & Manthorpe, 2013).

En este mismo enfoque Harris y Keady citados por Innes & Manthorpe (2013)
defienden la necesidad de conceptualizaciones mas positivas sobre la demencia, a
fin de cambiar las falsas creencias y las imagenes negativas asociadas a la misma

gue conducen a la estigmatizacién de las personas.

La Gerontologia Social Critica se convierte en referente en el marco del
desarrollo y disefio de politicas, con fines de generar conciencia en la sociedad y
contrarrestar un escenario desfavorable para las personas con demencia. Amplia el
foco de comprension desde un nivel individual a aspectos mas amplios del contexto

economico, social y politico del medio (Innes & Manthorpe, 2013).

Los modelos hasta aqui descriptos se encuentran detrds de las
conceptualizaciones existentes sobre la demencia, definiendo las préacticas en torno
a la misma, produciendo nuevas subjetividades y creando sentidos sobre el

denominado “enfermo” y su cuidado.
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Planteamiento del problema

Por lo expuesto hasta aqui podemos entender que los cuidadores
“operacionalizan y objetivan una serie de conocimientos, creencias, valores,
actitudes y comportamientos en torno a la enfermedad y a su paciente que dan
sentido y significado a las estrategias de cuidado que utilizan y a la relacién
establecida entre ambos” (Martorell, 2009, p. 66), detras de esto existe una serie de
procesos de construccion mediante actos y enunciados performativos provenientes
del saber especializado, que terminan por materializar la realidad y el saber de los

sujetos.

Lo que se busca mediante esta investigacion es poder visualizar en nuestro
pais la influencia de creencias sociales y culturales, y de determinados modelos de
comprension en la percepcion que se tiene sobre la demencia, y como esto influye
en la construcciéon de significados y sentidos en la practica del cuidado desde los

implicados.

Martorell (2009) tomando las palabras de Kleiman, habla sobre la importancia
del analisis de los simbolos y significados culturales relacionados a los procesos de
enfermedad, con el fin de lograr una mayor comprension para asi contribuir

efectivamente a la provision de cuidados.

Como antecedente de esto contamos con el trabajo de Martorell, Paz,
Montes, Herrera y Burgalés (2010), quienes mediante un trabajo de corte etnografico
exploraron las diversas practicas familiares y representaciones sociales que la
enfermedad de Alzheimer lleva asociada, ademas de los sentidos y significados que
para los familiares y cuidadores tiene esa enfermedad y el cuidado. Observaron su
estructuracion y articulacion en distintos contextos culturales (Espafia, Venezuela y
México), analizando las similitudes y diferencias en cada uno. Como resultado
obtuvieron la confirmacion de la influencia del discurso biomédico sobre los
familiares, encontrdndose semejanzas en cuanto a las representaciones y practicas

en los tres contextos.

Partimos del desconocimiento, de un estado de ignorancia de las razones,
para generar un espacio de comprension y escucha del saber que busca hacer
inteligible lo ininteligible y lograr una transformacion de la realidad a partir de un

pensamiento critico. Se busca hacer hablar a los afectados, restituir la dimension de
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sujeto mediante la escucha, y llegar a una comprensién de la realidad mediante el

encuentro con la alteridad (Galende, 2008).

Como ya se dijo, los significados y sentidos que regulan el pensamiento de
los cuidadores son el resultado de su experiencia subjetiva, de su relacion con el
entorno, con la cultura y la sociedad, siendo dicha experiencia a su vez la de si
mismos, la de la cultura y la sociedad. Para Galende (2008) si queremos entender lo
gue sucede, debemos buscar comprender en profundidad los sentidos que regulan
las conductas practicas, y entender con el deseo de construir un escenario social
diferente, menos centrado en los prejuicios y en el estigma. De ahi que para

desentrafiar estos sentidos se plantean las siguientes preguntas de investigacion:

¢, Qué sentidos y significados le otorgan al cuidado los cuidadores informales

de personas con demencia?

¢,Como afecta el estigma y las imagenes asociadas a la demencia a los

sentidos y significados que se tienen sobre el cuidado?

¢, Qué valoracion le otorgan a su tarea los cuidadores de personas con

demencia?

Objetivo General

Conocer qué significados existen en torno al cuidado informal de personas

con demencia y qué sentidos se le otorgan a esta tarea.

Objetivos Especificos

Estudiar los sentidos y significados que los cuidadores informales de
personas con demencia asignan al cuidado.

Identificar si existe relacion entre el estigma que recae sobre la demencia y
las tareas y significados del cuidado.

Conocer cudl es el valor que otorgan los cuidadores informales de personas

con demencia a la tarea que llevan a cabo.
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Disefio Metodoldgico

Atendiendo a la naturaleza del objeto de estudio, el disefio metodologico de
este proyecto se enmarcara dentro de lo que se define como una investigacion
cualitativa. La investigacion cualitativa busca comprender las complejas
interrelaciones que se dan en la realidad de las personas, sus perspectivas
subjetivas, sus historias, comportamientos, experiencias, acciones y sentidos,
interpretando los mismos desde su ubicacion en el contexto particular en el que se
dan. Para Maxwell, el objetivo de este tipo de investigacion es la comprension de
los significados que las personas otorgan a sus acciones, vidas y experiencias
(Vasilachis, 2006).

El proceso de investigacion seré flexible, teniendo en cuenta de que en el
transcurso de la recoleccién y analisis de los datos puedan surgir situaciones nuevas

0 inesperadas que requerirdn que se efectien cambios en el proceso o disefio.

Algunos autores recomiendan evitar usar un solo método de recoleccion de
datos, sugiriendo el uso de otros métodos o técnicas teniendo en cuenta que la
eleccion y diversidad de estos pueda reflejar la compleja realidad que se esta
estudiando. Es por esto que se optd por la triangulacion de técnicas, entendiendo
gue la utilizacion de una Unica técnica puede dar lugar a sesgos metodol6gicos en
los datos o en el investigador. Segun Rodriguez (2005), la triangulacion efectiva
implica determinadas ventajas, incrementando la validez y productividad de los

resultados.
Poblacion participante:

Se trabajara con cuidadores informales de personas con demencia,
definiendo a los mismos como cuidadores primarios responsables del cuidado y
mantenimiento del funcionamiento integral y autbnomo de la persona con demencia,
con el cual mantienen un vinculo afectivo y cuyas tareas no implican remuneracion
alguna. En cuanto a los criterios de seleccion como edad, parentesco y sexo, se
manejaran dentro de un rango amplio con la intencibn de poder capturar la

diversidad que pueda desprenderse de cada situacion particular de cuidado.
Técnicas de recoleccion de datos:

La recoleccion de los datos se iniciard con la realizacion de entrevistas en

profundidad individuales a cuidadores informales contactados previamente. Con el
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fin de obtener informacién en referencia al problema planteado se confeccionara una

lista de temas a ser explorados y que focalizaran la entrevista.

Los participantes seran elegidos segun la estrategia de seleccién del
muestreo tedrico intencional desarrollada por Glaser y Strauss. Se seleccionaran
cuidadores informales de personas con demencia segin sea su aporte o relevancia
tedrica para el desarrollo de las categorias que puedan ir surgiendo. El proceso de
selecciébn de participantes serd controlado segun el desarrollo de la teoria
(Rodriguez, Gil & Garcia, 1999). La cantidad no ser& definida de antemano sino que
para el muestreo se tendra en cuenta el criterio de saturacién teorica, entendiendo
gue la misma se alcanza cuando la informaciéon que se recopila no aporta nada

nuevo al desarrollo de las categorias de analisis.

Luego de alcanzado tal criterio se procedera a la aplicacion de la segunda
técnica, el Grupo Focal. Mediante el caracter exploratorio de esta técnica sobre las
experiencias subjetivas de los participantes (Montero, 2009), se buscara sondear y
llevar a discusion los datos resultantes de las entrevistas para confirmar asi la
validez de los mismos. Se realizard un Grupo Focal, con opcién a dos dependiendo

de los datos recogidos hasta el momento.

Para un mejor tratamiento de los datos resultantes de las Entrevistas en
Profundidad y el Grupo Focal, se procedera a grabar en audio y transcribir las

mismas en formato digital.
Método y andlisis de los datos:

Para el proceso de analisis se tomaran los aportes de la “Grounded Theory”
(Teoria Fundamentada) desarrollada por Glaser y Strauss en el afio 1967. Las dos
estrategias principales desarrolladas por estos autores son el muestreo tedrico ya
mencionado anteriormente, y el método de comparaciéon constante (Rodriguez, et.
al., 1999). Este ultimo consiste en la simultaneidad en la recoleccion de los datos, su
codificacion y andlisis, para desde alli orientar el siguiente paso a dar (Pérez, 2009).
Para la Teoria Fundamentada el investigador busca comprender y determinar qué
significado simbdlico tienen las palabras y la gestualidad de los grupos sociales, y
como interactian entre ellos, para mediante esto construir lo que las personas ven

como su realidad (Rodriguez, et. al., 1996).
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Aspectos éticos y legales

Esta investigacion se ajustara a los lineamientos éticos establecidos en el
Cadigo de Etica del Psicologo del Uruguay y el Codigo Internacional de Nuremberg
(1949), en el cual se establecen los criterios para la investigacion con seres
humanos, teniendo como fin proteger y respetar la integridad y los derechos de los
participantes. Para la ejecucion de la misma se solicitara la aprobacion y el
consentimiento del Comité de Etica de la Facultad de Psicologia de la Universidad
de la Republica, de acuerdo al Decreto CM 515 del Poder Ejecutivo 4/08/2008 sobre

Investigacion con seres humanos.

Se procedera a informar a los participantes involucrados todo lo referente a la
investigacion en un lenguaje claro y comprensible para los mismos. Se le hara
entrega a cada uno la solicitud de consentimiento informado para asegurar que su
participacion sea enteramente voluntaria, protegiendo y guardando el derecho de
decidir sobre su participacion. En el proceso de investigacion y en la posterior
difusién de los resultados se tomaran los recaudos que se estimen necesarios para
asegurar la confidencialidad de los datos aportados por los participantes y su
identidad, de acuerdo a la Ley 18331 de Proteccion de datos Personales, Habeas
Data y los Decretos Vinculados. Cada una de las entrevista tendra un cédigo
identificatorio que facilite su manipulaciéon sin que los participantes puedan llegar a
ser identificados, ya que el interés hacia las mismas reside en su contenido.
Ademas, los documentos estaran guardados mediante contrasefia a la que tendran

acceso solo el investigador responsable y el tutor académico.
Analisis de riesgos y beneficios para los participa ntes:

Si bien se ha constatado que en estudios anteriores el uso de las técnicas a
aplicarse no han implicado la manifestacion de algin problema, podria surgir por
conflictos anteriores o una situacién de vulnerabilidad, la emergencia de algun
dilema o movilizacion afectiva. De darse esta situacion se proveera el tratamiento y
acompafamiento adecuado hasta que la situacién sea resuelta, o de ser necesario

se derivard al servicio que corresponda o se estime pertinente.

En cuanto a los beneficios, se entiende que esta instancia de participacion
representa para los cuidadores un espacio que les permitira y dard lugar al
empoderamiento de la palabra, estimulando nuevas potencialidades y suponiendo

esto la posibilidad de generar cambios a nivel de la realidad. Ademas, el aporte de
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sus vivencias resultard en la produccion de nuevos conocimientos, que en su
conjunto podran estimular la generacién de nuevas politicas y programas de apoyo

dirigidos a paliar o contrarrestar su situacion.

Cronograma de ejecucion

Actividades Mes

Aprobacién del Comité de Etica

Disefio de la guia de Entrevistas

Contacto y convocatoria de los
cuidadores

Aplicacion de las Entrevistas y
recoleccion de datos

Desgrabacion y transcripcion

Codificacion y andlisis

Disefio de la g uia del Grupo Focal y
convocatoria de los cuidadores

Aplicacion Grupo Focal

Elaboracion del informe final y
presentacion de los resultados

Resultados Esperados

Se espera conocer los significados, sentidos y representaciones que le
otorgan los cuidadores informales de personas con demencia al cuidado. Mediante
estas conceptualizaciones se pretende llegar a una mayor comprension de los
procesos sociales de construccion de los significados, y la influencia de
determinados modelos en la conformacion de los mismos, de la experiencia y
realidad del cuidador informal y la persona con demencia. Esta comprension de la
situacion permitird superar las creencias erroneas, vencer los miedos y resistencias
para dar lugar a la produccion de nuevos saberes y sentidos. Supondra la posibilidad
de potenciar nuevas acciones con el fin de lograr una transformacion de la realidad,
gue resulte en un beneficio para el cuidador y el receptor de los cuidados, ambos

afectados por la demencia.
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