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Resumen

En un pais caracterizado por una sociedad envejecida y en el marco de la creacion
del Sistema Nacional de Cuidados, surge el interés por estudiar y conocer los aspectos
del cuidado que se ponen en juego para producir o delimitar el exceso de discapacidad en
la Demencia de tipo Alzheimer (DTA). En investigacion de corte cualitativo nos
centraremos en la figura del familiar cuidador. Ubicando los cimientos de este proyecto en

la premisa de que el cuidado brindado incide en el desarrollo de la enfermedad.

Para lo mismo se desarrolla un estudio de corte cualitativo, basado en la teoria
Fundamentada y en la triangulacion de técnicas: Entrevista en Profundidad y Grupos de

Discusion.

Con esta investigacion se pretende contribuir al esclarecimiento del cuidado en la
demencia, deteniéndonos especificamente en conocer cuéles son estos aspectos del
cuidado que producen o delimitan el exceso de discapacidad y en base a esto se buscara
generar conceptualizaciones que permitan un abordaje mas integral del cuidado,
rompiendo con los paradigmas dominantes que encierran un concepto del mismo muy
limitado. Tratando de contribuir ademas a la concientizacién en la tematica y aportar al
mejoramiento en la calidad de vida de las personas con demencia, asi como la

disminucion del sufrimiento psiquico.

Palabras clave: Demencia, Cuidado Informal, Exceso de Discapacidad



Antecedentes y fundamentacion:

Las demencias, incluida la Enfermedad de Alzheimer afecta en la actualidad a mas
de 35 millones de personas a nivel mundial, cifra que se prevé que en el 2030 se duplique
y triplique para el 2050 alcanzando los 115 millones de personas afectadas (ADI/BUPA,
2013). Este sindrome es uno de los problemas sociosanitarios mas importantes a los que
se enfrenta América Latina y actualmente su prevalencia se estima en 8,5% para los

mayores de 60 afios (Pérez 2013b).

La demencia es un sindrome de naturaleza crénica y progresiva que se caracteriza
por afectar multiples funciones corticales superiores como por ejemplo: memoria,
pensamiento, orientacién, comprension, lenguaje, la capacidad de aprender y de realizar
calculos asi como la toma de decisiones. Estos déficit pueden verse acompafiados de un
impacto a nivel subjetivo tal como el deterioro emocional del comportamiento o de la
motivacion. Dentro del campo de las demencias la de tipo Alzheimer es la mas frecuente
ocupando un 60-70% de los casos. Estos trastornos presentan un aumento de predominio
en relacion a la edad, estimando que el 90% de los casos se ven reflejados en personas

mayores de 60 afios (Pérez, 2013b).

Dicha patologia es una de las principales causas de dependencia y discapacidad
en los adultos mayores requiriendo de un cuidador, lugar que mayoritariamente es
ocupado por un familiar (OMS, 2013). Dominguez (1998) plantea que el cuidado informal
-no remunerado- se identifica por proveer de las necesidades basicas y personales
diarias de la persona dependiente ademas de no ser institucional, se ve delimitado a las
redes de parentesco caracterizadas por ser reducidas en las que existen lazos de
afectividad, un permanente interjuego entre un trabajo y el afecto. Es por esto que
generalmente se ve mas como una obligacién por parte del cuidador, que como un
derecho del familiar afectado por alguna discapacidad. El cuidador principal suele ser
visto como el cuidador de mayor implicacion y responsabilidad, brindado apoyo diario no
solo en las actividades del dia a dia sino ain también cuando la persona con incapacidad

0 dependencia ingresa a una institucion (Martorell, 2009).

Siendo Uruguay uno de los paises mas envejecido de América Latina (Pérez

2010), podemos prever mayores posibilidades de afectacion de una demencia. Lo que



implica un aumento en las necesidades de cuidado ya que hablamos de un sindrome
altamente incapacitante que requiere de atencion y cuidados constantes, demandando de
su cuidador tiempo y esfuerzo.

En la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en el
afio 2006, se reconoce que la misma surge de la interaccion de las personas con
discapacidad y las barreras del entorno asi como las de actitud que impiden la
participacion plena y afectiva en la sociedad en las mismas condiciones que el resto. De
esta forma la discapacidad no estaria determinada Unicamente por el trastorno sino
también por el entorno. Berriel, Rodriguez y Pérez (2011) hacen referencia a la
discapacidad como la restriccion en la participacion que se da a partir de una deficiencia
que afecta a una persona de modo permanente, limitando asi el desempefio en su vida
cotidiana. La enfermedad per se genera cierta discapacidad, si a esto le adicionamos que
en las relaciones interpersonales se produce lo que Kitwood denomina Psicologia Social
Maligna y por ende un exceso de discapacidad (Sabat 1994), deberiamos detenernos y
pensar cuan limitantes son los factores provenientes del entorno y de qué modo es que

se produce y limita éste exceso de discapacidad.

A partir de la discapacidad se va entretejiendo una relacion de dependencia mas
alla de la caracteristica por el trastorno que termina impactando negativamente en las dos
partes, en el cuidador con sobrecarga (Gomez, 2004) y en la persona con demencia

generando un exceso de discapacidad (Sabat, 1994)

Pérez (2014) plantea que desde el momento en que la persona cercana al
paciente se da cuenta que algo va mal al momento que lo habla con alguien y acude a la
primer consulta se empiezan a construir las primeras dificultades en la vida cotidiana de la
persona con demencia. Se comienzan a instalar en algunas familias paulatinamente

mecanismos de proteccién y control.

Este punto del trayecto significa el primer momento en el que la dependencia comienza a
hacerse visible en la mayoria de los casos. Es asi altamente relevante en la modalidad que
tendra posteriormente el cuidado y la atencién de la PcD, pues marca la impronta de como

se ir4 resolviendo eso en cada familia. (Pérez, 2014 p.111)

El vinculo de dependencia funcional da lugar a una dependencia psiquica que se

caracteriza por ser mutua, delimitando una relacion en el campo de actividades del



paciente y del cuidador que se encuentra por debajo de las posibilidades (Berriel,
Leopold y Pérez 1998).

Siguiendo el planteamiento de Behuniak (2010) la demencia no es un problema
privado e individual sino que es un asunto social implica los vinculos entre las personas y
esta determinada por multiples supuestos y practicas culturales. Partimos de la base de
gue en esos vinculos se encuentran las practicas de cuidado que también se veran
afectadas por los distintos supuestos culturales y terminan incidiendo directamente en el
tipo de cuidado que se le brinda a la persona con dicha patologia. Por lo mismo el cuidado
es un tema central al hablar de dicho sindrome y pretendemos en esta investigacion
poder conocer que practicas del mismo se ponen en juego en la produccion de exceso de
discapacidad.

Teniendo en cuenta que Uruguay es uno de los paises mas envejecidos de
América Latina es necesario pensar y problematizar la demencia en especial en lo que
refiere a su cuidado. Si bien en los Ultimos afios se han prestado mas atencion a la vejez
y se han desarrollado mas proyectos de investigaciones es escueto el bagaje tedrico
donde se aborden las mismas de un modo integral. Es primordial que desde la
Universidad de la Republica se puedan brindar conocimientos, insumos y estrategias que
aporten a las politicas publicas en el campo de las demencias (Llad6 y Paredes, 2010).
Es asi que éste proyecto puede brindar una vision integral de las mismas que permita el
entendimiento e influencia que tiene el cuidado en el desarrollo de la enfermedad asi
como también permita el mejoramiento en la calidad de vida de las personas con

demencia y sus cuidadores.

Actualmente no existen tratamientos que pueda curar o detener el curso
progresivo de esta enfermedad, por lo que los cuidados son solamente sintoméaticos,
intentando optimizar la calidad de vida de las personas afectadas asi como sus colectivos
(Olazaran, Reisberg, Clare, Cruz, Pefia-Casanova, del Ser, Mufiiz, 2010). El cuidado es
fundamental en el transcurso de la demencia y en lo que hace a la calidad de vida, por lo
mismo es importante poder problematizarlo, especificamente identificando los aspectos

del cuidado que producen o delimitan el exceso de discapacidad.



Referentes teobricos.

Dentro de las enfermedades cronicas la demencia tiene un efecto directo de
discapacidad y necesidad de cuidado (OMS 2013). Segun Martorell (2009) el cuidado en
la DTA se caracteriza por ser mayoritariamente informal. Es en el grupo familiar en donde
se “inicia la carrera del enfermo” y a partir de ésta se entretejen y organizan las

principales redes sociales respecto al eje salud-enfermedad-atencion (Menéndez, 1993).

Aun en estos tiempos existe una falta de comprension de la demencia,
potenciando que se entretejan en torno a la misma una serie de temores y practicas de
estigmatizacion debido a la desinformacion, lo que repercute directamente en la persona
con ésta patologia y en sus cuidadores, quienes debido a la discriminacion por falta de
informacién, posponen la busqueda de diagndstico y ayuda (OMS, 2013). Batsch y
Mittelman (2012) afirman que las personas con DTA sufren una estigmatizacion mas
severa ya gue a los prejuicios asociados a la demencia se le suman todos los asociados a

la vejez.

En Uruguay no existen cifras exactas de la cantidad de personas con diagndstico
pero sabemos que en el Reino Unido, el estigma es una de las causas -probables- que
hace que menos del 50% de las personas con demencia no sean diagnosticadas
formalmente (ADI, 2012). Este estigma impide el entendimiento de los sintomas y la
busqueda de ayuda, aplacando asi también una mejora en la calidad de vida. La
desinformacién desencadena una serie de creencia en torno a la enfermedad,
adjudicandole aspectos negativos muchas veces erréneos o peor aln se limita ala

persona sin necesidad aparente (Batsh y Mittelman, 2012).

Goffman (1994) habla de la “carrera moral” haciendo referencia al camino que
deben recorrer los enfermos una vez realizado el diagnéstico, no solo le terminan
indicando a dénde debe dirigirse, con qué profesional debe atenderse sino que ademas la
persona esta en pleno proceso de aprendizaje de como vivir con estas “diferencias”.
Mientras por otro lado ensefia al resto de la sociedad, que ocupan el lugar de “normales”,
a estigmatizar aprendiendo a inhabilitar y asilar a los enfermos. Asi como Goffman marca
la carrera del enfermo a partir del diagnostico podemos pensar tomando a Acosta (2014)

que el modo en el que se comunica el diagndstico y la informacion alli presente, habilitaria



0 censuraria distintas formas de transitar los procesos de salud y enfermedad, no solo a la
persona sino también a su colectivo. El diagndstico se veréa atravesado por las formas en
la que la persona signifique la enfermedad en su vida cotidiana, asi como por las
condiciones de atencion, de acceso al servicio como también de las construcciones
sociales dominantes en relacion a los sufrimientos que padecen. Las significaciones que
se generan en torno al diagnéstico son tan tajantes que deriva muchas veces en una
pérdida del sentido comun, no se comprende el sentimiento de angustia, enojo y
frustracion de la otra persona ante determinadas situaciones lo que desencadena en una

dementizacion de los vinculos (Berriel y Pérez, 2007).

El diagnostico de las demencias tiene un impacto negativo aun mayor en el
acompanante que en la propia persona que la transita, pudiendo esto estar vinculado a la
negacion o no aceptacion de la enfermedad. Impacto que posiblemente incida en las
practicas de atencion y cuidado que se le brinda a la persona que sin intenciéon podrian
ser contraproducentes para éstas. Por lo tanto la influencia de los profesionales a través
de éste tipo de practicas como no informar el diagnéstico también puede producir ideas y
representaciones sobre cémo serd el proceso de la patologia (Lladd, Antén-Aguirre, Villar,
Rami, y Molinuevo, 2008). En una investigacion llevada a cabo con entrevistas a
profesionales y familiares acerca de como es la comunicacion del diagnéstico de
demencia, se detecta de parte de los profesionales a cargo de brindar el diagnéstico que
éste mayoritariamente es dado al familiar sin tener en cuenta a la persona, haciendo
hincapié en informar los déficit que la persona tendra a raiz de esta patologia. Tratando
de preparar a la familia para futuras dificultades lo que lleva a que la persona se mimetice

con la enfermedad y pierda gradualmente la calidad de persona (Pérez, 2014).

En un estudio realizado por Fernando Berriel y Robert Pérez, donde se trabajé con
adultos mayores montevideanos, se llegé a la conclusién de que la familia aparece en
una doble vertiente: como lugar de resguardo y proteccion y como censuradora de deseo
(Pérez, 2009). Frente a todas las advertencias que le llegan a la familia del medio exterior
y en un intento de proteger al familiar con DTA, comienzan a restringir las actividades en
la que la persona todavia puede desempefiarse pero por temor no lo permiten. De alguna
manera los adultos mayores tendrian fallas en el desempefio de diversas tareas por el
simple hecho de sentirse amenazados (de modo consciente o inconsciente) por los
estereotipos que promueven el viejisimo (Salvarezza, 1993). Sanchez (2004) explica que

los estereotipos son creados como una forma de defensa donde hay que resaltar las



cualidades negativas de otro o de los otros para poder resaltar nuestras cualidades
positivas. Se refiere a este acto defensivo como justificacion del yo, donde el grupo o
persona estereotipada representa algun tipo de peligro (Dewing, 2008).

La dependencia, aseguran Montorio, Izal y Pérez (2006) es consecuencia de
factores bioldgicos asi como también de factores psicologicos, sociales y ambientales
como por ejemplo los comportamientos sobreprotectores por parte de la familia,
estereotipos y actitudes edadistas hacia las personas mayores, lo que puede
desencadenar en lo que Sabat (1994) sefiala como exceso de discapacidad haciendo
referencia al momento en el que la discapacidad no se justifica por la neuropatologia en si
misma. Sabat plantea que dicho exceso es resultado en gran parte de lo que Kitwood dio
a llamar Psicologia Social Maligna, ya que la persona con demencia vive en un medio

social que carece de solidaridad y tiende a la despersonalizacion.

Sabat (1994) sefiala los efectos que pueden producir las relaciones
interpersonales que tiene la persona con demencia en los distintos &mbitos en los que se
maneja. Proponiendo la existencia de tres dimensiones del si mismo para abordar la
identidad. En primer lugar la que nos remite a los aspectos singulares de la persona
como lo son los intereses, objetivos, preferencias etc. Una segunda dimensién que refiere
a los atributos fisicos y mentales que mantiene la persona los que dependeran
directamente del reconocimiento por las personas significativas de su entorno. Como
resultado de la interaccién social se da lugar a la tercer dimension del si mismo la que
esta determinada por los roles y funciones sociales que ocupa la persona. Planteado asi
hablamos de una desintegracion de la identidad mas profunda aun que las caracterizadas
por la propia enfermedad ya que las relaciones sociales estaran marcadas por la
estigmatizacion y la anulacién debido al despojo del sujeto como actor social, produciendo
una desintegracion de la identidad alin mayor a la adjudicada a los aspectos biolégicos de

la enfermedad.

Generalmente hablamos de la enfermedad de Alzheimer dejando de lado todos los
aspectos saludables con los que aun convive la persona. Pérez (2013 a) destaca que todo
individuo convive tanto con aspectos saludables como patolégicos en donde uno de ellos
serd de mayor expresion segun el momento de transito en el ciclo vital. En éstas
concepciones es importante tratar de comprender que hablamos de una persona con
demencia, siendo ésta parte de un proceso donde coexiste la salud y la enfermedad, en

donde no podemos olvidar los aspectos saludables que la persona mantiene (Berriel ,



Pérez y Rodriguez, 2011). Asi también hay que tener en cuenta que afecta a cada
persona de manera distinta dependiendo el impacto de la enfermedad y de la
personalidad premérbida (OMS, 2013). Cada una de las personas que transitan una DTA
lo hace de forma diferente dependiendo de su historia personal, procesos patolégicos,
calidad de sus relaciones interpersonales y especialmente se ve atravesado por los
rasgos de la personalidad (Berriel y Pérez 2007).

El modo en el que interpretamos tedricamente las demencias define el modo de
abordaje que haremos de las mismas, por lo que es de vital importancia tomar el trabajo
de Innes y Manthorpe (2013).En el mismo las autoras muestran la existencia de tres
modelos béasicos de abordaje de las demencias en el Reino Unido.

El primer modelo planteado es el biomédico el mas instaurado en nuestra
sociedad. Desarrolla una perspectiva de la demencia reduccionista, siendo ésta de
caracter organico y condicién anormal patoldgica. Se divide en etapas progresivas y
lineales deficitarias. Parten de un estado cognitivo “normal” hasta uno “severo”, en donde
la atencion al paciente se focaliza en aliviar los sintomas desde lo farmacol6gico asi como
desde otros tratamientos. Partiendo de un diagnostico mediante examenes médicos en
donde los cambios ocurridos a lo largo de la enfermedad seran definidos en términos
clinicos (Innes y Manthorpe, 2013). La atencion quedara centrada en la enfermedad
dejando de lado la persona que ya no es mas un individuo con enfermedad de Alzheimer
(EA), sino que sera redefinido como paciente. Desde éste planteamiento las
intervenciones médicas seran las apropiadas en donde se busca controlar la enfermedad

mediante el control del cuerpo (Behuniak, 2010).

Martorell, Paz, Montes, Herrera y Burjalés (2010) mediante un estudio de corte
etnografico exploran las diversas practicas familiares y representaciones sociales que la
EA 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 entre los mismos. De este modo basandose en los testimonios
brindados por el grupo familiar en torno a su experiencia con la EA se confirmo el
predominio del discurso biomédico sobre los familiares. Dicho discurso incide en los
sentidos y significados que tienen las personas en torno a la demencia, en donde al

describir el proceso de enfermedad expresaban las pérdidas de facultades (memoria,



habilidades motoras etc.), dejando de lado las caracteristicas que definen a la persona

como tal.

Los aportes brindados por el campo de la medicina son vitales para comprender
como estan dados los procesos neuronales en estos trastornos asi como las
clasificaciones existentes nos permiten diferenciar las distintas etiologias, cursos y
prondsticos en las demencias pero aun asi el basarnos en una sola perspectiva sigue

siendo insuficiente.

El modelo psicosocial es el segundo planteado por las autoras y surge como
alternativa al modelo biomédico. Declive, decadencia y deficiencia eran las palabras
claves que se escuchaban y connotaban cualquier discusién sobre demencia, panorama
muy poco alentador que necesitaba de inmediato nuevas perspectivas. El concepto de
“personhood” introducido por Kitwood aportaria una nueva perspectiva de dicho sindrome
centrada especificamente en la persona que lo transita. Al hablar de “personhood” se
entiende como el lugar asignado por el resto a un ser humano en una relacién social de
reconocimiento, respeto y confianza. Esta perspectiva intenta correr a la persona del
punto de vista especificamente biomédico sin negar la importancia de los aspectos
biol6gicos. Kitwood propone que tanto los valores culturales, la historia social y emocional
de los pacientes, como las practicas de cuidado de estos exacerban la enfermedad
(Behuniak, 2010).

Cowedell y Dewing afirman que para mantener la "condicion de persona” sera
necesario el relacionamiento de otros individuos que ayuden a conservar su identidad y
valor por medio de la comunicacion e interacciones y el hecho de perder esta condicion
prefija perdidas de derechos tan devastadoras como a la autonomia, privacidad, libertad
(Behuniak, 2010).

Siguiendo el planteamiento de Innes y Manthorpe (2013) el aporte mas importante
de este modelo tiene que ver con la atencion centrada en la persona ya que aporta un
sistema de valores éticos y humanitarios de respeto para la persona con demencia. De
todos modos y aunque asi se plantee, sigue siendo complejo que la atencién centrada en
la persona sirva para atender y comprenderla, asi como para pensar estrategias de

cambio o como palanca politica para poder brindar una buena atencion.



El tercer modelo planteado es el de la Gerontologia Social Critica, propone un
abordaje que va més alla de lo singular de la persona reconociendo la interaccion
transversal de género, clase y edad sobre las experiencias del envejecimiento. Berriel y
Pérez (2007) plantean un modelo multidimensional que al igual que éste ultimo enfoque
busca un abordaje integral que tenga en cuenta que las demencias son mas que una
afeccion en el cerebro en donde también se encuentran en juego aspectos somaticos,

cognitivos, psicoactivos, psicosociales y socioculturales e histéricos.

Harris citado por Innes y Manthorpe (2013) afirma que un concepto como
resiliencia no es tenido en cuenta cuando se habla de demencia pero si cuando hablamos
de un envejecimiento exitoso. Por lo mismo Harris y Keady afirman que es necesario
adjudicarle también aspectos positivos para poder romper con la estigmatizacion. Se
intenta entonces desde este modelo romper con ideas de decadencia y descomposicion
de la vida de una persona con ésta patologia tratando de plantear un escenario mas
positivo y alentador.

Este planteo evidencia diferentes enfoques de dicha enfermedad donde cada
modelo plantea una politica y practica especifica de la misma. Si cada perspectiva fuera
reconocida, desafiada y valorada de manera explicita podriamos hablar de una politica de
atencion realmente integrada donde desde cada perspectiva se pudiera aportar una
vision distinta y complementaria (Innes y Manthorpe, 2013).

Para que se logre un verdadero abordaje integral de dicha enfermedad podemos
comenzar por abordar el cuidado de un modo mas integral, teniendo en cuenta la
multiplicidad de factores que lo afectan. Por lo desarrollado hasta el momento podemos
apreciar la incidencia directa del modelo hegemonico, dejando de lado otros aspectos que
también hacen a éste como lo podrian ser la contencién, el acompafiamiento y respeto

entre otras.

Todos los desarrollos teéricos anteriormente planteado debemos tenerlos en
cuenta a la hora de pensar las DTA y en cédmo estos modelos explicativos de las
demencias inciden en las practicas de cuidado. Por esto problematizaremos los aspectos

del cuidado intentando conocer como producen y limitan el exceso de discapacidad.
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Planteamiento del problema:

Segun el desarrollo tedrico brindado hasta el momento sabemos que mas alla de
las discapacidades propias de la demencia existen desde el entorno y en las préacticas de
cuidado otros obstaculos impuestos a la persona que no estan justificados por la
enfermedad en si y dan lugar al exceso de discapacidad. En ésta relacion entre practicas
de cuidado y exceso de discapacidad intentaremos conocer que aspectos del mismo se
ponen en juego para producir y delimitar dicho exceso. Para esto partimos del

planteamiento de las siguientes interrogantes:
¢ A partir de qué aspectos del cuidado se produce el exceso de discapacidad?

¢ El diagnéstico incide directamente en las practicas de cuidado y en lo que hace al
exceso de discapacidad?

¢En qué momento comienza a construirse el exceso de discapacidad?

¢, Qué concepcién de enfermedad tienen los familiares?

Objetivo general:

XS Conocer que aspectos del cuidado informal se ponen en juego para producir 0

limitar un exceso de discapacidad en la EA

Objetivos especificos:

% Conocer las practicas de cuidado que realizan los familiares con la persona con
DTA

% Estudiar las concepciones de enfermedad que tienen los familiares cuidadores

% Identificar las practicas de cuidado que pueden facilitar el exceso de discapacidad
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Metodologia:

Debido al objeto de estudio elegido el disefio metodolédgico de este proyecto sera
de corte cualitativo. Denzin y Lincoln definen la investigacion cualitativa como naturalista e
interpretativa ya que los investigadores indagan en situaciones naturales e intentan dar
sentido o interpretar los fendmenos en torno al significado que las personas le otorgan.
Para Maxwell ademas, importa comprender el contexto en el que los sujetos actian y la

influencia que tiene en su accionar en el mismo (Vasilachis, 2006)

El proceso de investigacion sera flexible (Mendizabal, 2006) ya que permite la
posibilidad de cambios ante el surgimiento de situaciones nuevas o inesperadas que

requeriran que se efectlen cambios en el transcurso o disefio.

Rodriguez (2005) siguiendo el planteamiento de distintos autores, recomienda
evitar la utilizacién de una Unica técnica para la recoleccion de datos ya que puede dar
lugar a sesgos metodol6gicos en los datos y en el investigador. Por lo mismo se opt6 por
la triangulacion de técnicas que permitan desde lo diverso reflejar la complejidad de lo
que se esta estudiando incrementando la validez de los resultados.

Poblacién participante:

Trabajaremos con cuidadores informales de las personas con DTA, entendiendo a
estos como los encargados de brindar cuidado diario sin recibir algun tipo de
remuneracion econémica. No nos orientamos en una blsqueda por edad y sexo dejando

abiertas las posibilidades de capturar mayor diversidad.

Técnicas de recoleccion de datos:

Se iniciara con entrevistas en profundidad individuales a cuidadores informales con
la intencién de recolectar informacion en referencia al problema planteado. Se pautaran

temas con el fin de focalizar la entrevista.

Los participantes seran elegidos de acuerdo a la estrategia de seleccién de
muestreo intencional en base a un conjunto de criterios. Se seleccionaran cuidadores
informales de personas con demencia segun sea su aporte o relevancia tedrica para el

desarrollo de las categorias que puedan ir surgiendo. La cantidad no sera definida de
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antemano sino que para el muestreo se tendra en cuenta el criterio de saturacién tedrica,
entendiendo que la misma se alcanza cuando la informacion que se recopila no aporta

nada nuevo al desarrollo de las categorias de andlisis.

Luego de dicha recoleccion pasamos a la aplicacion de la segunda técnica que
seran los grupos de discusion, donde a partir de una intervencién comunicativa del
investigador, se da la discusién del grupo permitiendo la investigacién de la construccién
significativa de la conducta (Alonso, 1998). El objetivo principal de este tipo de grupos es
el estudio de las representaciones e imaginario social. El investigador llevara a la

discusion los datos recabados de las entrevistas para confirmar la validez de los mismos.

Para un mejor manejo dela informacion se grabard tanto las entrevistas en
profundidad como los grupos, transcribiéndolas luego en formato digital. Para el analisis

de la informacién se utilizar4d como apoyo el software Atlas.ti.

Método y analisis de los datos:

Para el mismo tomaremos los aportes de La Teoria Fundamentada, desarrollada
por Glaser y Strauss en el afio 1967. La misma desarrolla dos estrategias basicas, el
muestreo tedrico y el método de comparaciéon constante, éste Ultimo hace referencia a la
simultaneidad entre la recoleccién de datos, su codificacion y su analisis. El muestreo
tedrico permite descubrir categorias y propiedades, ambas permitan la generacién de
teoria apoyada en los datos (Soneira, 2006). De este modo podremos explicar de forma

tedrica los aspectos que se ponen en juego en la producciéon de exceso de discapacidad

Consideraciones Eticas:

Teniendo en cuenta que la investigacion sera desarrollada con seres humanos,
este proyecto debe ajustarse a los lineamientos éticos establecidos por el Cédigo de Etica
del Psicologo del Uruguay y el Cédigo Internacional de Nuremberg (1949), teniendo como

fin proteger y respetar la integridad y derechos de las personas participantes.

El Comité de Etica de la Facultad de Psicologia sera el encargado de evaluar y

aprobar si este proyecto retne las condiciones necesarias para resguardar los derechos
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de quienes participen de acuerdo al Decreto CM 515 del Poder Ejecutivo 4/08/2008 sobre

investigacion con seres humanos.

En principio se le explicara a los participantes en forma clara y precisa lo referido a
la investigacion. Dando lugar luego a la entrega de un consentimiento informado para
especificar que su participacion es indiscutiblemente voluntaria. Se detallard en que
consiste la investigacion, asi como también se le explicara de qué modo sera asegurado
su anonimato y confidencialidad, asi también la libertad de abandonar su participacion
cuando asi lo requiera. Existiran dos copias del consentimiento una sera entregada al
participante y otra sera guardada por el investigador. En el proceso de investigacion y en
la difusién de los resultados se tomaran los recaudos necesarios para asegurar la
confidencialidad de los datos aportados por los participantes asi como su identidad, de
acuerdo a la Ley 18331 de Proteccion de datos Personales, Habeas Data y los Decretos
Vinculados.

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

derivara 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 dara 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 sus vivencias
resultara en la produccioén 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.
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Cronograma de ejecucion:

Resultados esperados

Se espera conocer cuales son los aspectos del cuidado informal que hacen al
exceso de discapacidad buscando la conceptualizacion de los mismos, para asi crear
nuevas formas de abordaje e intervenciones que favorezcan la disminucién del exceso de
discapacidad. Se pretende que al identificar y conceptualizar dichos aspectos, podamos
romper con concepciones e ideas erroneas acerca de la discapacidad en las personas
con demencia. Aportando también concientizacion sobre el interjuego de produccion entre
el cuidado informal y al exceso de discapacidad. Asi también se intentaré aportar al
mejoramiento de la calidad de vida de las personas con demencia de tipo Alzheimer,
como a la disminucion del sufrimiento aparejado a dicha patologia.
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