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Resumen

Este proyecto de investigacion estd comprendido en el marco del Trabajo Final de
Grado para la obtencion del titulo de la Licenciatura en Psicologia. Mediante el mismo se
pretende contribuir al conocimiento relacionado al campo de la vejez y el cuidado,
centrdndonos en los diferentes procesos que se producen en familiares de personas con
diagndstico de Alzheimer que se reconocen como cuidadores principales.
En la medida en que la esperanza de vida de Uruguay se ha acrecentado, y a pesar de no
contar con datos oficiales confiables, puede afirmarse que se ha producido un aumento de la
prevalencia de diagnésticos de demencia, derivando en una mayor necesidad de cuidados
por parte de otras personas. Asimismo, estas tareas de cuidado son frecuentemente
llevadas a cabo por familiares de la persona con diagnostico de Alzheimer, quienes
progresivamente deben disponer de nuevos espacios de cuidado, generando cambios en la
percepcion de si y otros. Este trabajo plantea el estudio de aquellos aspectos psicoldgicos
gue implica la asuncion del rol de cuidador, los significados que adquiere el cuidado y la
relacién con el proyecto de vida. El mismo se llevard a cabo a través de la metodologia
cualitativa y la realizacion de entrevistas en profundidad a quienes ejercen este rol, las
cuales valoraran las particularidades de cada cuidador y a su vez identificaran aspectos
comunes mencionados por los mismos. Se plantea como objetivo producir conocimiento en
relacién al Alzheimer desde una perspectiva ampliada y multidimensional, valorando la
posicion de los y las cuidadoras con el fin de aportar insumos para el disefio de programas
de promocion de salud mental para familiares y contribuir al conocimiento sobre el cuidado

informal de personas diagnosticadas con Alzheimer realizada por familiares.
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Antecedentes y fundamentacion

En los ultimos afios, la esperanza de vida en nuestro pais se ha incrementado
continuamente, logrando la posibilidad de longevidad en la poblacién y aumentando la
cantidad de personas que se encuentran cursando “la vejez”. Asimismo, es en esta etapa de
la vida del ser humano en la que la prevalencia de las demencias se acrecienta, conllevando
a la necesidad de cuidado por parte de otros, siendo a su vez los familiares de la persona
diagnosticada quienes ejercen en mayor o menor medida el rol de cuidador principal.

Debido a esta prevalencia, este estudio propone aportar conocimientos relacionados
a la vejez y las préacticas de cuidado realizadas informalmente por los familiares de la
persona diagnosticada, valorando las consideraciones singulares y subjetivas de cada actor

con el fin de comprender como se perciben estas experiencias a nivel colectivo e individual.

Por la importancia del asunto, La Asociacion Uruguaya de Alzheimer y Similares —
AUDAS ha trabajado desde hace varios afios en temas relevantes en relacién a la demencia
tipo Alzheimer, proponiendo una mejora en la calidad de vida de los cuidadores, familiares y
personas con diagndstico de demencia. Fue fundada en 1991 y desde entonces ha llevado a
cabo mudltiples actividades en relacion al cuidado de personas con demencia en todo el pais
mediante capacitaciones, asesoramientos y reflexiones sobre tratamientos (AUDAS, 2016).
Estas actividades previamente mencionadas han sido sostenidas y apoyadas por multiples
técnicos y la Universidad de la Republica, mediante programas de extensién e investigacion,
las cuales han favorecido al conocimiento y comprension de diferentes aspectos y
repercusiones que afrontan las personas con diagnostico de demencia y los familiares y
cuidadores de la misma (p.3).

Creemos que la Facultad de Psicologia aportaria de esta forma a nuevas
perspectivas y reflexiones sobre esta tematica tan pertinente, es de esta manera que
pensamos la presente investigacion como esencial para una perspectiva ampliada en
relacibn a la demencia tipo Alzheimer. En la cual, no solo se estudiaran cambios
conductuales o relacionales, sino también se vera en juego la propia percepcion de cada
cuidador y cuidadora, dandole un lugar principal a la subjetividad en relacién a la asuncion
de este rol cada vez méas adquirido por los familiares y que puede derivar en una adecuacion

del proyecto de vida de los cuidadores ante nuevas responsabilidades.

Gracias a los diferentes avances en tecnologia y medicina, la esperanza de vida se
ha incrementado exponencialmente, llegando a un aumento promedio mayor a 20 afos y
posiblemente ascendiendo 10 afios mas para el afio 2050. Para entonces, la cantidad de

personas en la vejez igualard aproximadamente al nimero de nifios y adolescentes,



asimismo, el colectivo de personas mayores a 60 afios crecera entre 10 y 21% (Berriel,
2021). Como menciona el autor en su investigacion, es evidente que la vejez no puede ser
interpretada por fuera de sus condiciones sociales, culturales, histéricas y geogréficas, ya
gue serdn estas las que incidiran principalmente en la forma en la cual se dé el
envejecimiento. De esta forma, se espera que el aumento del envejecimiento se produzca
de forma acelerada principalmente en paises con bajos ingresos per capita, aumentando la
posibilidad de la presencia de adultos mayores en situaciones vulnerables de salud y
socioeconémicas.

Como se alude en el trabajo de Brunet y Marquez (2016), en nuestro pais el 14% de
la poblaciobn es mayor a 65 afos, siendo similar al resto de las diferentes regiones del
mundo, en donde se ha incrementado de forma continua la proporcion de personas mayores
(United Nations, 2015; Rofman y Apella, 2016 citado por Brunet y Marquez, 2016). La
poblaciéon envejecida es una caracteristica de nuestro pais, destacando un inicio precoz
comparado a la region, comenzando a principios del siglo XX (Pellegrino, 2013; Calvo, 2016,
citado por Brunet y Marquez, 2016).

Por lo tanto, en Uruguay se aprecia una poblacién envejecida semejante a aquellos
paises con altos ingresos per cépita, pero dentro de un sistema socio-econémico y sanitario
propio de paises en vias de desarrollo (Berriel y Pérez, 2007). Es por esto que apreciamos
inconvenientes en relacion a la calidad de vida de las personas, sobre todo respecto a la
atencion de la Salud Mental, siendo los problemas relacionados a esta area uno de los
principales motivos de discapacidad y reduccion de la calidad de vida (Pérez, 2016, p.19).
Dentro de este proyecto, se destaca a la demencia como una de las patologias que se
reitera especialmente en las personas mayores, con un posible aumento en los préximos
afos. Al dia de hoy se estima que mundialmente alrededor del 7% de las personas mayores
de 65 poseen un deterioro cognitivo, escalando esa cifra hasta 20-30% en personas
mayores de 80 afios (p.18). Se cree que los trastornos mentales y neurolégicos representan
un 14% de las enfermedades a nivel mundial, siendo en América Latina y Caribe un 22% en
el afio 2004 (p.21). A su vez, los autores estiman que las demencias son causantes de casi
el 12% de los afios vividos con discapacidad, ya que compromete la competencia para
realizar diferentes tareas de manera autébnoma.

Pérez (p.22) menciona que en el 2015 aproximadamente 46.8 millones de personas
tenian diagnostico de demencia en el mundo, incrementandose esta cifra en el correr de los
afios y de manera no igualitaria, siendo mayor en paises subdesarrollados. Pérez (2016) a
su vez, destaca en su trabajo como estas patologias comprometen un elevado valor
economico tanto para la sociedad como para las familias. En 2010 en nuestro pais, los
costes por cada persona con diagnoéstico de demencia fueron de aproximadamente

U$S7.787 (p.28), implicando tanto costos directos (atencidbn médica, medicacion, etc.) como



indirectos, de los que destacamos los cuidados informales no remunerados ofrecidos por
familiares. En relacion a esto, el autor percibe en su estudio que es el familiar de la persona
diagnosticada con demencia quien suele concurrir a consulta con una importante carga de
sufrimiento y desesperanza, relacionado a como este familiar ha cambiado su rol desde
familiar participativo (madre, padre, hermano, etc.) hasta ser percibido como un desconocido

al cual se le asocia una posicion de pasividad y dependencia (p.7).

Carbajal (2014) por su parte, realiza una investigacion sobre los significados que se
le da al cuidar y el ser cuidado, desarrollando las multiples aristas que tiene la nocién. Los
entrevistados de este trabajo relacionan mayoritariamente la idea de cuidar con la
enfermedad y la asistencia, siendo esta un sostén o apoyo que se brinda a otro. Este tipo de
apoyo es relacionado por todos los participantes con el marco familiar, en los que han
desempefiado previamente un rol de cuidador, especialmente con sus padres. Asimismo,
reconocen que predominan sentimientos de displacer y malestar relacionadas al cuidado,
destacando asi sensaciones de responsabilidad y deber en relacién a las tareas.

Se percibe al receptor de los cuidados en situacion de dependencia, siendo
vinculado principalmente con enfermedades fisicas y en menor medida a problemas
cognitivos de la vejez, estando este Ultimo grupo relacionado a demencias, especialmente a
la demencia tipo Alzheimer (Carbajal, 2014).

A su vez, los participantes subrayan una valoracién negativa vinculada con esta
dependencia, posicion que acarrea sentimientos de temor y que se instala en oposicién a la
autonomia, la cual es vista como positiva. Sienten el depender y el cuidado requerido como
un disgusto para la familia, necesitando también de una buena economia. De esta forma, la
autora destaca la diferente percepcion que se tiene del cuidado de adultos en relacién al
cuidado de nifios, siendo el primero entendido con desagrado y relacionandolo a un modelo
deficitario del envejecimiento. Percibiendo de esta manera un vinculo intrinseco entre la
vejez, las enfermedades y la necesidad de cuidado.

Continuando desde esta perspectiva, Berriel y Martinez efectlian una revision en
2020 sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson, considerando la importancia de la
perspectiva de género y relacional. Definen el concepto de cuidado citando a Batthyany
(2001), quien refiere a las palabras de Hochschield siendo “el vinculo emocional,
generalmente mutuo, entre el que brinda cuidados y el que los recibe; un vinculo por el cual
el que brinda cuidados se siente responsable del bienestar del otro y hace un esfuerzo
mental, emocional y fisico para poder cumplir con esa responsabilidad” (p.226). Mencionan
a su vez el aporte de Fine y Glendinning (2005) quienes incluyen en la definicion de cuidado
actividades, relaciones y aspectos mentales que se dan al cuidar de alguien. Se apunta asi

al cuidar como resultado relacional entre dos 0 mas personas, alejandose de la perspectiva



unidireccional del cuidado. A pesar de que el cuidado se percibe de forma particular, los
autores (Berriel y Martinez, 2020) mencionan que la significacion que se le dé estara
conformada por construcciones sociales, siendo traspasado por estereotipos de género y
procesos identificatorios en un contexto histdrico, social y cultural particular.

De esta forma, los roles son asignados y asumidos contextualmente, predominando
la asociacion del rol de cuidador a las mujeres. Los autores hacen referencia a
investigaciones realizadas en Uruguay, en donde se evidencia que son las mujeres quienes
realizan y dedican mayor tiempo a trabajos no remunerados. A su vez, estas son quienes
suelen permanecer en la casa para realizar estos cuidados, a diferencia de los hombres que
asumen la carga financiera. Mencionan el estudio de Roland, Jenkins y Johnson (2010)
guienes observan en su investigacién que es en el primer afio de recibir el diagndstico que
se producen la mayor cantidad de los cambios en la vida de la cuidadora relacionados a la
asuncion del rol, siendo fundamental el apoyo en estos momentos.

Relacionado a lo expuesto por Berriel y Martinez, Kokorelias et al (2021) realizan una
exploracion cualitativa en Canada con el objetivo de percibir como el género y la relacién
con la persona diagnosticada moldean las experiencias de los cuidadores de familiares con
Alzheimer. Los autores (2021) aluden a que la mayoria de los cuidadores suelen ser
cényuges o hijos adultos del familiar diagnosticado, siendo estos quienes tienen mayor
probabilidad de sufrir impactos negativos por las tareas de cuidado. Tanto el tipo de relacién
con el familiar diagnosticado como el género son fundamentales en la percepciéon del rol de
cuidador, entrelazdndose entre ambas categorias. Siguiendo por esta linea, el estudio se
propone observar las diferencias percibidas entre los cuidadores en las diversas etapas de
cuidado del Alzheimer. En la percepcion de los sintomas iniciales, los hijos e hijas adultas
los advirtieron mas rapidamente y asociaron a la posibilidad de alguna condicion médica a
ser tratada, obteniendo diagnosticos mas rapidos y respondiendo a los mismos con
aceptacion. Por otro lado, los cényuges perciben los sintomas como repentinos,
sorprendiéndose con el diagnoéstico de demencia e incluso sintiendo culpa de su
incapacidad de notar los indicios de la patologia, predominando estos sentimientos en
mujeres. Posterior al diagnéstico, los hijos entrevistados planificaron sus actividades para
acoplarse al cuidado, al contrario de los cényuges hombres, quienes tomaban el

fougl]

cuidado “dia a dia” (p. 2858). Por ultimo, enrelacion a los cuidados del futuro, los
participantes hijos coincidieron en la posibilidad de uso de servicios formales de cuidado de
forma eventual, siendo esto de ayuda para regresar a sus actividades personales, cuidado
de salud y ejercicio del trabajo. En cambio, los conyuges (especialmente mujeres)
aseguraron dudar en el uso de cuidados formales o instituciones de cuidado, aseverando

guerer mantener al familiar en casa el mayor tiempo posible.



Vinculado a este estudio, Kokorelias et al (2022) investigan como se diferencian las
experiencias de hermanos y hermanas que comparten tareas de cuidado a un mismo padre
0 madre con diagnostico de Alzheimer. Este estudio propone analizar como se distribuyen
las tareas y los posibles impactos en la relacién entre cuidadores. Como resultado, se vi6
reflejado que son las mujeres quienes suelen desempefiar por mayor cantidad de tiempo
tareas de cuidado, predominando las actividades diarias y la coordinacion de las mismas.
Por otro lado, la participacion de los hermanos en las tareas estaba mayoritariamente sujeta
a su requerimiento, siendo las mismas de indole no presencial y flexibles, evitando a su vez
aquellas que les incomodaban. Como conclusién de las afectaciones relacionales entre
cuidadores, se aprecié que la division de tareas era raramente igualitaria pero podia ser
considerada equitativa, siendo la comunicacion clave para resolver conflictos y el disgusto

gue acarreaba la percepcion de desigualdad en la distribucién de las responsabilidades.

Del mismo modo, Arroyo et al (2019) realizan un estudio en México que se enfoca en
los cuidados de las personas y sus motivos. En el mismo, destacan que, aunque las
personas que cuidan en la vejez y en la nifiez son diferentes, el sexo femenino suele ser el
predominante para ejercer estas tareas. Esto se basa en el modelo binario que adjudica
ciertos roles a las personas dependiendo de su sexo, Y, a su vez, la eleccion de cuidador se
integra al modelo jerarquico, el cual ordena a los cuidadores y sus responsabilidades acorde
al parentesco del familiar con el diagnostico. Del mismo modo, las autoras observan como el
cuidar implica tareas desvalorizadas y poco reconocidas. De esta forma, las motivaciones
por las cuales se elige este papel se apoyaran en fuentes culturales, teniendo a su vez
particularidades en cada caso. Los ideales morales son algunas de estas variables, Arroyo
et al (2019) mencionan como ante la necesidad de cuidado de un familiar, el resto de la
familia queda en una “obligacion filial”, en donde se la ve como la unica responsable del
cuidado de la persona mayor. Por otro lado, otro factor que participa en la asuncion del rol
es el carifio hacia el familiar que necesita del cuidado, citamos a Marrugat (2005) quien
afirma que puede implicarse un componente afectivo, en donde el aprecio a aquella persona
a la que se cuida es la que impulsa estos deseos de asistir, predominando también la
eleccion de una cuidadora mujer. La autora (2005) continGa por esta linea, expresando que,
debido al cambio del mundo laboral, muchas veces las mujeres se encuentran en una
disyuntiva, ya que el cuidar les dificulta poder trabajar tiempo completo o incluso deriva en
tener que abandonar el empleo. De esta forma, se ven obligadas a priorizar el cuidado del
familiar ante los proyectos de vida de si mismas. En efecto, es en estas mujeres en quienes
comienzan a aparecer sentimientos que consideran negativos, la impotencia ante la
demanda del rol, familiares no cooperativos y poco apoyo social, generando estrés y

empeoramiento de la calidad de vida (p.174).



En una investigacion de Vifias-Diez et al (2019) efectuada en Espafa, se expresa
gue la mayor parte de las personas diagnosticadas con Alzheimer son acompafiadas por
sus familiares, quienes toman el rol de cuidador y pasan una gran parte del tiempo en su
cuidado. En este sentido, los autores destacan que el cuidado prolongado de personas con
diagnéstico de Alzheimer genera en los y las familiares consecuencias negativas para la
salud fisica y mental, debido a la sobrecarga y el esfuerzo continuo de satisfacer las
necesidades del familiar diagnosticado. Argumentan a su vez que ciertas caracteristicas
predisponen estos sentimientos de sobrecarga y depresion, como lo son el impacto en la
vida del cuidador y los sentimientos de culpabilidad. De esta forma, han relacionado
alteraciones conductuales, dependencia funcional del familiar con el diagnéstico y menor
nivel cognitivo con un acrecentamiento de la sintomatologia del cuidador principal. Cémo
conclusién de su investigacion Vifas-Diez et al (2019) relacionan directamente la
sobrecarga con el riesgo de padecer depresion, aludiendo a la importancia de evaluar los
factores de sobrecarga una vez diagnosticado el familiar.

Por su parte, Bramboeck et al (2020) realizaron un estudio en Estados Unidos con el
fin de percibir sentimientos de soledad y carga percibida por familiares cuidadores de
personas con Alzheimer. Comprenden el concepto de soledad cémo multidimensional,
siendo sentimientos displacenteros capaces de perjudicar seriamente el bienestar de
aquellos que lo perciben. Estas sensaciones se hacen presentes cuando las relaciones
sociales de una persona son insuficientes cualitativa o cuantitativamente por un extenso
periodo de tiempo. Segun los resultados de la investigacion, en personas cuidadoras estos
sentimientos tienden a acentuarse de acuerdo a caracteristicas singulares de cada cuidador.
En el caso de la percepcion de soledad, los cuestionarios aplicados arrojaron una mayor
prevalencia en los familiares de sexo masculino y mayores, y en aquellos que conviven con
el familiar diagnosticado. Por otro lado, la percepcion de carga era mayor en participantes
mujeres y se relacionaba a su vez con el nivel educativo que presentaban las cuidadoras.
Como conclusion, los autores (2020) agregan que los sentimientos prolongados de soledad
y carga pueden derivar en problemas de salud capaces de requerir tratamiento médico.

Desde esta perspectiva, Herrera Merchan (2020) agrega en su estudio desarrollado
en Colombia, que todos los cuidadores participantes mostraron problemas de depresion y
sobrecarga, presentando una progresiva disminucion de la calidad de vida que incrementa
en relacion a la edad del cuidador.

Por su lado, De la Cruz-Portilla (2020) apost6 por un estudio en Colombia con el fin
de determinar si existe una relacién entre la sobrecarga y el funcionamiento familiar en
cuidadores principales de personas con Alzheimer. En este, la autora (2020) menciona a
Zarit, Reever y Bach-Peterson, citados por Dominguez (2016) para definir el concepto de

sobrecarga como “un estado resultante de la accion de cuidar a una persona dependiente o



mayor, un estado que amenaza la salud fisica y mental del cuidador” (p.254). Ante estas
amenazas de la salud fisica y mental, ella aprecia como se producen alteraciones
emocionales, destacando la ansiedad, depresion y las enfermedades.

Por otro lado, menciona el funcionamiento familiar como “aquello que le posibilita a la
familia cumplir exitosamente con los procesos y funciones que le estdn socialmente
asignados” (Smilkstein, citado por Ferreira y Santos, 2013, p. 98). Desde esta perspectiva,
De la Cruz-Portilla (2020) aprecia repercusiones a nivel econémico, laboral y familiar,
resaltando que las ultimas se dan al enfrentar el diagnéstico y progresivo desarrollo de la
patologia y, a su vez, a cumplir eficazmente con los diferentes roles que han desempefiado
previamente al diagndstico al mismo tiempo que la adaptaciéon a este nuevo rol. En este
sentido, cita a Caqueo y Lemos (2008), quienes afirman que las familias que conviven con
un familiar con patologia grave y crénica se encuentran continuamente ajustandose a este,
produciendo un malestar emocional y fisico, deteriorando de esta forma el funcionamiento
familiar.

Como conclusién de su investigacion, aprecié que la mayoria de los cuidadores
sentian un nivel de sobrecarga intenso y una disfuncion familiar de moderada a grave,
encontrandose a su vez una considerable desigualdad en relacion al sexo de los cuidadores,
siendo incuestionable la relacion del sexo femenino con el cuidado.

Asimismo, Pascual Cuesta et al (2018) estudian la relacion entre dependencia de
personas con diagnoéstico de Alzheimer y sobrecarga en un estudio efectuado en Cuba. En
este estudio se pudo cotejar que gran parte de las personas con diagndstico de Alzheimer
requieren ayuda para realizar actividades basicas de la vida diaria como bafarse, vestirse y
alimentarse. Como parte de los resultados, pudieron apreciar que el 100% de los de los y las
cuidadoras principales que presentaban sobrecarga ofrecian asistencia a los familiares para
realizar tareas diarias, demostrando en su investigacion que la enfermedad de Alzheimer y
la asistencia en las actividades bésicas de la vida diaria contribuyen significativamente a la

alteracion de la sobrecarga percibida por este referente.

Por otro lado, Alameda (2020) estudia los diferentes duelos que se producen
mientras se transita la patologia. Cita a Freud (1917) quien define el duelo como un trabajo
realizado por el Yo del sujeto para amoldarse a la pérdida de lo amado, demandando gran
cantidad de tiempo y “energia psiquica”’. Los familiares de personas con diagndstico de
Alzheimer que realizan actividades de cuidado viven varios duelos y no solo el provocado
por la muerte de la persona, angustiandose también durante la pérdida psiquica y de las
capacidades del familiar, a los que Alameda (2020) define como “duelos anticipados”.

Una de las mayores pérdidas que enfrentan los y las cuidadoras principales segun la autora

(2020) es la pérdida de su propio rol en la familia y adopcion de otro al que se deben
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adaptar. A su vez, cuando el familiar con diagnéstico fallece, el cuidador padece
sentimientos contradictorios ya que tenia toda su vida organizada en torno al cuidado, por lo
tanto, no solo se lamentara la pérdida de su ser querido sino también del rol de cuidador,
con sus caracteristicas y tiempos adjudicados a los que debe llenar con nuevas actividades.
Igualmente, algunos cuidadores pueden sentir alivio al verse aplacada la fuente de
sobrecarga y de estrés que implica cuidar, por mas del carifio que le hayan tenido al familiar.
Estos sentimientos de alivio suelen ser perseguidos por la culpa, ya que traspasan los
sentimientos de amor y concepcion de moralidad que tienen las personas (Alameda, 2020).
En relacion a la preparacion ante la pérdida, los participantes de este estudio concordaron
gue no se sentian preparados para la pérdida psiquica que conlleva el diagnostico, pero si
previeron la pérdida en relacion al fallecimiento del familiar.

Asimismo, Toche (2021) realiza una tesis en México en donde percibe al cuidador

cdmo una “victima adyacente” de la patologia. Comienza esta idea con el hecho de que a
los cuidadores les cuesta mucho enfocarse en su futuro, ya que su presente esta truncado y
focalizado en el familiar con el diagnostico de Alzheimer al que cuidan. En relacién a esto,
ejemplifica como mdltiples personas han tenido que hacer cambios en su vida cotidiana y
proyectos a largo plazo, poniendo por delante la salud de este familiar a sus propias
aspiraciones. A su vez, percibe como a la persona le cuesta despegarse del rol de cuidador,
hablando constantemente de su familiar, considerandose incluso hasta obsesivo.
Por otro lado, los familiares que participaron de este trabajo mencionan el vivir “duelos
constantes” en ese momento de su vida, relacionandose a la persona diagnosticada con
Alzheimer y su despersonalizaciéon, la pérdida de las relaciones sociales, la salud y las
transformaciones del proceso de su proyecto de vida (Toche, 2021, p2.).

Por ultimo, Ashrafizadeh et al (2021) realizan un estudio cualitativo en Irdn enfocado
en la experiencia relatada de los cuidadores de personas con Alzheimer que son a su vez
familiares de la misma. En este, comprenden la experiencia del cuidado como un espectro,
en el que se perciben tanto aspectos considerados como positivos 0 negativos, los cuales se
entremezclan y hacen a cada experiencia de cuidado Unica. Las autoras (2021) mencionan
gue en este pais el 83% de los cuidados realizados a personas con diagndstico de
Alzheimer son efectuados por la familia, siendo reducido el uso de servicios formales de
cuidado. Debido a factores socioculturales, se promueven valores de entera
responsabilizacion familiar del cuidado, generando en los cuidadores un gran abanico de
sentimientos e incluso calificAndose de “pacientes secundarios” relacionado a la
reorganizacion que implican el rol (p. 2). Para esta investigacion, lo referido por los
participantes ha sido agrupados en dos grandes categorias: agotamiento y “burnout”, y
crecimiento y excelencia, a su vez, estas categorias estan integradas por subcategorias. El

agotamiento y “burnout” fueron uno de los aspectos que surgieron mas rapidamente entre
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los participantes, dentro de los cuales se incluyeron componentes, comenzando por la
“regresion mental”. Este factor se vinculé con problemas emocionales que percibian los
cuidadores, siendo los sentimientos de desesperanza, culpabilidad, estrés, tension e
irritabilidad algunos de los principales. A su vez, el agotamiento fisico estuvo presente en
gran cantidad de los entrevistados, destacando los dafios fisicos o los desérdenes del
suefio. El conflicto de roles también fue mencionado por los participantes, quienes
mostraron preocupacion ante la dificultad de cumplir con las expectativas de cada funcion,
siendo el ambito laboral una de las areas mas afectadas y relacionandose con la carga
econdémica que acarrea el cuidado. Por ultimo, dentro de este apartado, los participantes
mencionaron la negligencia a los familiares, siendo practicas inadecuadas causantes de
riesgos para el familiar, incluyendo la falta de precisién en los tratamientos, dejar solo al
familiar o incluso la violencia verbal no intencional.

La otra categoria expresada contempla experiencias consideradas positivas por los
participantes, correspondiendo a aspectos percibidos vinculados al crecimiento personal,
como paciencia, satisfaccion con el cuidado, felicidad, crecimiento espiritual y un
acercamiento al familiar. Destacando de esta forma que no todas las experiencias del

cuidado son percibidas como negativas por parte de los familiares.

Es entonces que la perspectiva de aquellos que realizan tareas de cuidado sera de
interés para este estudio. La asuncién del rol de cuidador puede ser percibida por los
protagonistas como la pausa o incluso el fin de otros roles que realizaban previo al
diagnéstico del familiar y que nutrian el proyecto de vida, reconstruyendo su identidad y
transformando la relacién con los otros y uno mismo. Se crean asi nuevas subjetividades y
perspectivas singulares que se relacionan ampliamente con lo colectivo y familiar, siendo
afectadas y moldeadas por las mismas.

En el transcurso de esta investigacion se pretende el acercamiento a los cuidadores
y las cuidadoras principales de familiares con Alzheimer con el fin de conocer cdmo viven y
sienten la progresiva asuncion del rol, teniendo en cuenta la singularidad de cada caso y

cuidador.

Referentes Teobricos

Salvarezza (1988) destaca al envejecimiento como un asunto conflictivo y lo define
como el “proceso de transicion del ser humano hacia la vejez” (p.40). Segun el autor, esta
dificultad no solo se da en aquellas personas que estan transcurriendo lo que llamamos “la
vejez”, sino que también se produce en personas que, sin ser viejas aun, perciben este

momento vital desde diferentes roles (médicos, psicélogos, hijos, etc.).
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En este sentido, cdmo transitaremos este proceso dependerd de cada sujeto,
mediado por sus experiencias y vida personal, pero también de las condiciones sociales y
los marcos culturales en los que el envejecimiento tenga lugar. Muchas veces, como
menciona Berriel (2021) se entiende al envejecimiento no como un proceso dindmico, sino
mas bien como un momento en particular, capaz de ser delimitado y poseedor de
caracteristicas universales e intrinsecas al mismo. Las significaciones culturales
promoverian esta generalizacién de prejuicios e impulsarian la universalizacion de algunos
conceptos relacionados a esta etapa de la vida, lo cual Salvarezza (p.23) ha definido como
“viejismo”.

El viejismo implica entonces estereotipos, prejuicios y discriminaciones que se
suponen de una persona meramente basado en su edad, los mismos son adquiridos desde
la infancia y, como cualquier otra discriminacion, replicados a lo largo de la vida muchas
veces de manera inconsciente o racionalizada, llegando incluso a ser reproducida por
portadores de la misma.

En relacién a los prejuicios de la vejez, podemos destacar como frecuente el
relacionamiento de la misma con la enfermedad o discapacidad, justificandose en la
declinacion mental y fisica indeseada y por lo tanto en el alejamiento del concepto de salud
universal de lo se puede definir como “modelo médico” de la salud (Salvarezza, 1988).
Desde esta concepcion podemos incluso apreciar como mudltiples investigaciones se
realizan desde personas que si estan enfermas y luego se generalizan, aumentando esta
creencia de causalidad entre vejez y enfermedad (p.39).

Estos modelos de envejecimiento que se basan en el declive y dependencia de la
persona, son favorecidos por una industria farmacéutica y la actividad médica (Berriel,
2021). Parten desde lo que Rodriguez Nebot (2004), citado por Berriel (2021), menciona
como clinica sedentaria, en donde salud y enfermedad son términos excluyentes, usando
dispositivos para poder diagnosticar y encasillar a cada uno de los sujetos en categorias
ahistéricas. De esta forma, el viejismo prevalece, reproduciendo la creencia de que aquellas
personas en la vejez son rigidas, enfermas y dementes, generando un distanciamiento de
las mismas, normalizando sus problemas e ignorando sus necesidades, acarreando a su
vez un alejamiento de perspectiva de derechos al proceso.

A pesar de esto, sabemos que hoy en dia ningin fendmeno puede ser pensado de forma
aislada o fraccionada y monocausal.

El envejecimiento es un proceso ampliamente relacionado a factores psicolégicos,
biol6gicos y sociales que deben ser pensados en conjunto y en constante interaccion,
siendo un entramado productivo de la realidad. Dicho esto, podemos repensar la vejez y

esos modelos en donde se generalizan caracteristicas de aquellos en esta etapa vital como
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universales e intrinsecos. De esta forma, es interesante compatrtir la perspectiva del Comité
de Expertos de la OMS en 1973 citada por Salvarezza (1988) en relacién a la salud en la
vejez, quienes sugieren que se determine la morbilidad no sélo en relacion al padecimiento
de patologias, sino también “en términos del impedimento de las funciones en las personas
afectadas por tales condiciones patolégicas” (p.32).

En este contexto, con el paso de los afios en la vejez, es esperable que la
vulnerabilidad de las personas en relacion a su salud vaya aumentando, siendo una de las
areas prioritarias la salud mental, relacionandose a su vez con las principales causales de
discapacidad y de la reduccion de la calidad de vida (Pérez, 2016).

Por lo cual, para esta investigacion nos enfocaremos en la salud mental,
especialmente en relacién a uno de los diagnésticos que aumenta en la vejez y que acarrea
cambios fundamentales en la vivencia de la misma, tanto para quienes la transitan como sus

familiares, como lo es la demencia y en particular la demencia tipo Alzheimer.

Las concepciones de la demencia suelen ser basadas en aspectos biolégicos y
cognitivos, entre ellos encontramos la de la OMS, que la define como enfermedad del
cerebro de forma crénica, en donde se alteraran funciones corticales superiores como
memoria, pensamiento, lenguaje, aprendizaje, etc. Esto se vera acompafado de un
deterioro del control emocional y comportamiento, provocando una incapacidad funcional en
el &rea social y laboral (Berriel y Pérez, 2007).

Para el diagnéstico de estas patologias desde una perspectiva bioldgica, se destacan
déficits cognitivos tempranos relacionados a funciones ejecutivas (atencién, concentracion,
razonamiento) y una gradual aparicibn de afasias, apraxias y agnosias, siendo esto
caracteristico en el Alzheimer como demencia cortical (Berriel y Pérez, 2007).

Asimismo, Pérez (2016) refiere que el deterioro cognitivo y las demencias son las
principales enfermedades crénicas que producen una discapacidad y dependencia en la
vejez mundialmente. De hecho y como fue anteriormente mencionado, la demencia tipo
Alzheimer tiene una incidencia progresiva en aquellos que son diagnosticados con la misma,
produciendo asi una pérdida creciente de conductas y aprendizajes previamente adquiridos
y llegando incluso a una parcial o total dependencia de otro para realizar tareas que
previamente eran realizadas singularmente.

Aunque Querejeta (2004) observa una dificultad de relacionamiento causal entre
discapacidad y dependencia de forma evidente, nos parece importante tomar diferentes
conceptos en relacion a este término con el fin de desestigmatizar y ampliar nuestra vision
en relaciéon a la nocion de discapacidad, alejandonos de prejuicios en donde se veria a la

misma como una pérdida total de autonomia y decision.

14



Siguiendo por esta linea, la discapacidad es considerada por la OMS (2011) como
una circunstancia de la vida humana, siendo entonces practicamente inevitable la vivencia
de una situacion de discapacidad temporal o permanente a lo largo de nuestra vida. Puede
ser definida de diversas maneras, Giaconi Moris et al (2017), destacan la existencia de
multiples paradigmas, remarcando la definicion de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud. El CIF entonces, define la discapacidad
desde un modelo biopsicosocial como una nocién que incluye limitaciones y restricciones en
la participacion, resultando la discapacidad de la interaccién negativa entre quienes padecen
un déficit (en este caso cognitivo) y el contexto en el que se insertan (OMS, 2001).

Berjano (2005) por su parte, se referirqd al término dependencia en relacion a las
dificultades que puede presentar una persona para realizar de manera apropiada habitos
diarios, necesitando de la ayuda de otros. Asimismo, Berjano cita al Consejo de Europa
(1998) quienes destacan de la dependencia la pérdida de alguna capacidad fisica, psiquica
o intelectual, por la cual algun tipo de ayuda de otro se vuelve imprescindible para
desarrollar diferentes tareas cotidianas.

Las personas en situacion de discapacidad se ven afectadas en relacion a su
desarrollo personal y esto se significara en relacién a lo familiar, social y cultural, por lo
tanto, las personas en situacién de discapacidad no se ven afectadas aisladamente, sino
gue también sus cuidadores habitan en relacion a la misma. La dependencia y el incremento
de percepcién de discapacidad pueden afectarse por la falta de integracion social, entornos
accesibles y recursos acordes a la vida de las personas mayores (Giaconi Moris et al, 2017).

Aunque la perspectiva médica predominante es muy beneficiosa para poder pensar
tratamientos farmacolégicos y comprender aspectos organicos, solo toma una porcién de la
realidad de las personas y explica enteramente la existencia desde alli, empobreciendo la
reflexion sobre la demencia. Este reduccionismo puede ser perjudicial para la comprension
de este fendmeno ya que cae en errores conceptuales y prejuicios sobre el padecimiento y
aquellos que son diagnosticados con Alzheimer. De esta forma se considera al Alzheimer
como un envejecimiento patolégico, una secuela de una situacion meramente organica y
basada exclusivamente en aquel que lo padece, quien solo interactta con otros.

Por lo tanto, en esta investigacion nos desplazaremos de esta perspectiva
reduccionista y hegemonica hasta situarnos en una perspectiva psicologica y
complejizadora. Como argumentan Berriel y Pérez (2007), la demencia tipo Alzheimer seria
una construccién socio-historia que implica la desorganizacion de un grupo en cinco planos,
dejando multiples huellas en cada plano e integrante.

El primero de estos planos es el somético, en donde una persona del grupo tendra
una mayor afectacion en el SNC, apareciendo las caracteristicas propias de la patologia. En

el plano cognitivo apreciamos como se da una pérdida de los conocimientos adquiridos de
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forma inversa a como se aprendieron, olvidandose entonces lo recientemente aprendido
primero, llegando hasta los sintomas neuroldgicos y reflejos.

Desde el plano psicoafectivo, en la demencia tipo Alzheimer se da la desestructuracion del
Yo, disgregando la identidad de la persona, quien cae en la cosificacion de enfermo. En el
plano psicosocial, reaparecen formas de comunicacién estereotipadas, induciendo a una
progresiva dementizacién del vinculo.

Y, por ultimo, en el plano sociocultural se podréa distinguir como las significaciones culturales
y lo simbdlico colectivo afectaran directamente la percepcion de la enfermedad.

Estos cinco planos interacttan entre si y afectan al grupo de diferentes maneras. En el caso
del plano somatico y cognitivo, podemos identificarlos como aquellos en donde se expresa
la enfermedad propiamente dicha, las consecuencias que acarrea y que pueden visualizarse
en esa persona del grupo con el diagnéstico. Por otro lado, los planos psicoafectivos y
psicosociales se relacionan a lo que méas sufrimiento genera en el grupo y lleva muchas
veces a la consulta, estos se enlazan profundamente con el ultimo plano, el sociocultural
(Berriel y Pérez, 2007).

Desde esta vision, la patologia no abarcaria exclusivamente al portador del
diagnéstico, sino que también comprenderia a las personas cercanas de la misma,
produciendo a su vez una “dementizacion” del vinculo y expresandose en los diferentes
ambitos sociales. La demencia tipo Alzheimer seria considerada como una eventualidad de
una trama individual, familiar y social dentro de una historia y contexto en particular y no sélo
como una enfermedad cortical clasificable mediante diferentes manuales y definiciones. Y,
por lo tanto, tampoco como un distanciamiento absoluto del concepto universal de salud
(Berriel y Pérez, 2007). De esta forma, la organizacion familiar experimenta una
reestructuracion caracterizada por “la dependencia psiquica mutua”, relacionada al vinculo
del cuidador principal y la persona con diagndstico de Alzheimer (p.13). Banchero y Mihoff
(2017) se aproximan a esta nocion citando a Berriel, Leopold y Pérez (1998) quienes
mencionan que al contrario de lo que se cree como frecuente, en el vinculo cuidador-
persona que recibe el cuidado, no es solo este Ultimo quien se posiciona en situacién de
dependencia. Por el contrario, ambos presentan una dependencia mutua, relacion que
permite, en palabras de los autores “reducir el campo de actividades de paciente y cuidador

por debajo de sus posibilidades” (Berriel, Leopold y Pérez,1998, p 80.)

En relacién a esto, ya que la demencia tipo Alzheimer alcanza diversos aspectos de
la vida de cada uno de los integrantes, nos parece trascendente incluir el constructo del
proyecto de vida a la investigacion por su importancia como orientador en la historia
personal. Siendo este a su vez una de las aristas que puede verse modificada con el

diagnostico, tanto entre los diagnosticados como aquellos que cuidan. La asuncién del rol de
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cuidador implica muchas veces el abandono de ciertas actividades que tenian especial
énfasis en el proyecto de vida, afectando el desarrollo proyectado del mismo.

Siguiendo por esta linea, el proyecto de vida es una nocién que ha sido trabajada por
diferentes autores a lo largo de la historia debido a su importancia como orientador y
estructurador de la vida de las personas. Un aporte en ese sentido es la nocién de proyecto
identificatorio de Piera Aulagnier (1975). Se parte de la construccion de un ideal que el Yo
se propone como meta en un futuro y que se vincula con el reconocimiento de las
diferencias entre quién es ahora y quién querra ser (Aulagnier,1975). Hay una percepcién de
carencias en relacion al ideal del Yo que se propone, relacionado a los atributos que se
aspira tener y el compromiso que implica conseguirlos. Aulagnier (1975) menciona entonces
gue deben existir diferencias entre el yo actual y el futuro, faltantes para que ambas
coincidan y que aparta de esa imagen valorizada por el sujeto y el conjunto. Sera entonces
una “autoconstruccion continua del Yo por el Yo” (p.167) que no puede faltar en ningun
sujeto, conducida por modelos que han sido privilegiados durante toda la vida y que
aportaran emblemas, disponibles para que el Yo pretende adherirse. Aulagnier expone que
el Yo debe apoyarse en el anhelo identificatorio, siendo al mismo tiempo poseedor constante
de nuevos proyectos y nuevas carencias, que solo dejaran de producirse con la muerte. El
sujeto entonces siempre estard embarcado en la blsqueda de nuevos emblemas, de
nuevos proyectos.

Suarez (2018), por su parte, propone considerar otro aspecto del proyecto de vida,
entendiéndolo como el resultado de procesos intersubjetivos, en donde la participacion
social en concordancia al contexto histérico seran esenciales para moldearlo y reinventarlo,
siendo un eje central permanente en los seres humanos. Continda desde esta Optica
sefialando que todos tenemos un Proyecto de Vida ya sea de manera implicita o explicita, el
mismo tiene como cometido darle un sentido a la experiencia vital e integra aspectos
sociales, afectivos, laborales, etc. La autora expresa que el futuro existe en todo momento
en la persona y se vera ligado en forma de ideales, deberes, planes, entre otros. Desde una
perspectiva psicosocial, cita a D"’Angelo (1999) quien define al proyecto de vida como
“sistema principal de la persona, de lo que espera o quiere ser y hacer, (...) su razén de ser
como individuo en un contexto y tipo de sociedad determinada.” (p. 32). A su vez, el
individuo no tiene un solo proyecto de vida, sino que es capaz de producir una pluralidad de
proyectos orientados a la autorrealizacidon personal. Asi, los proyectos no son aislados y
Unicos de las personas, sino que son dependientes de la sociedad, la cual los contiene y
transforma mediante un entramado relacional. La autora (2018) aflade que este entramado
social participativo en la construccion de los proyectos de vida produce una flexibilidad y
apertura para su realizacion, dependiendo del contexto, necesidades y capacidades para

ajustarlos, retomarlos o abandonarlos.
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Por consiguiente, esta investigacion tomara la salud en la vejez y la demencia desde
una perspectiva multidimensional, contando las particularidades de cada caso como
fundamentales y alejdndose de prejuicios o generalizaciones, o los también llamados
“viejismos”. Se considerard entonces al diagnéstico de Alzheimer desde un modelo
multifactorial, teniendo en cuenta estos planos previamente mencionados y no centrando al

diagndstico solo en un individuo, sino en la afectacion de todo el grupo.

Problema v preguntas de investigacion

El problema de investigacion que aborda este proyecto se relaciona con los
diferentes aspectos psicologicos que se pueden apreciar durante la paulatina asuncién del
rol de cuidador principal de un familiar con diagndstico de Alzheimer y el resignificado que le
dan los y las cuidadoras al proyecto de vida.

Ya que la demencia tipo Alzheimer genera con el paso del tiempo una progresiva
pérdida de recuerdos y conductas, el rol de cuidador no serd invariable y por lo tanto los
cambios en la organizacion de la vida cotidiana y familiar seran inevitables. Vifias-Diez et al
(2019) hacen referencia a que la mayoria de las personas con diagnéstico de Alzheimer son
cuidadas principalmente por familiares, quienes, en palabras de Arroyo et al (2019) quedan
en una “obligacion filial” de responsabilizarse por este cuidado, siendo a su vez el sexo
femenino predominante en el ejercicio del rol (Berriel y Martinez, 2020).

Por otro lado, Salgado y Orsini (Gutierrez, 2018) describen al Alzheimer coémo una
“‘enfermedad familiar” que de algun modo abarca a todo el grupo cercano de personas que
ejercen el cuidado, siendo estos quienes mas consultan debido a los cambios que supone el

diagnostico (Pérez 2016).

Por lo tanto, desde la Optica del presente proyecto, la perspectiva de los familiares

gue cuidan sera esencial para poder comprender de una manera holistica qué implica el
cuidar de otro y qué sentimientos se producen a partir de esta asuncién de rol. Entendemos
gue la nocién de cuidador no es generalizable y puede relacionarse con multiples factores
como parentesco, situacion economica y apoyo familiar, por lo cual los aspectos
psicologicos de la asuncion del rol se diferenciaran en cada caso en patrticular.
A su vez, nos enfocaremos en la percepcion subjetiva de los cuidadores en relacion a los
cambios que debieron ser realizados posteriormente al diagndéstico del familiar respecto a
los planes de la vida diaria y a la relacion con otros cuidadores de ese pariente, priorizando
aquellos que conviven con la persona con diagnéstico de Alzheimer.

Es entonces que a partir de algunas de las interrogantes que han surgido en relacion

a esta compleja tematica y sus mdltiples aristas, intentaremos conocer algunos aspectos
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relevantes de la experiencia concreta involucrada en la demencia tipo Alzheimer,
centrandonos en la perspectiva de los y las cuidadoras mediante la entrevista a los mismos,

tomando la perspectiva de los familiares como parte fundamental del proceso.

Algunas de las preguntas propuestas en el recorrido de esta investigacion y que orientaron
la misma son:

- ¢ Cuales son los cambios que identifican los propios actores?

- ¢Qué sentido tiene cuidar? ¢(COomo se articula con el proyecto de vida? ¢Se ve
modificado?

- ¢Perciben los cuidadores cambios efectuados en relaciébn a sus proyectos debido al
diagndstico? ¢ CoOmo se posicionan ante esto?

- ¢ Quiénes suelen ser estos cuidadores?

- ¢ Perciben los cuidadores cambios en relacion a su salud mental?

- ¢Se percibe un cambio en la relacién entre los diferentes familiares que conviven o
realizan tareas de cuidado? ¢ Como es este cambio?

- ¢ Qué hébitos o intereses tuvieron que ser pospuestos para poder acompafar al familiar
con diagndstico de Alzheimer? ¢ Cémo repercutié esto?

- ¢Como es la relacion entre cuidador- familiar con diagnéstico de Alzheimer? ¢Como se

vive este cambio? ¢ Como repercute en el cuidador la transformacion de estos roles?

Objetivos generales y especificos

Objetivo general:

e Identificar y estudiar aspectos psicolégicos que involucra la progresiva asuncién del
rol de cuidador principal en familiares de personas con diagnéstico de Alzheimer,
apoyandose en la perspectiva de los propios actores.

Obijetivos especificos:

e |dentificar qué sentimientos predominan durante la asuncion del rol de cuidador
principal y en relacién al cuidar de otro.

e Determinar quiénes acostumbran a tomar este rol de cuidador principal.

e Vincular posibles cambios en la relacion cuidador-persona con diagnostico de
Alzheimer con la asuncion del rol.

e Conocer qué cambios perciben los actores en las relaciones intrafamiliares con otros
cuidadores.

e Conocer qué cambios distinguen los cuidadores en relacion a habitos y rutinas,

destacando aquellos que se articulan con el proyecto de vida.
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Metodologia:

La presente investigacion se realizara dentro del marco de la metodologia cualitativa
y el uso de la entrevista en profundidad. La metodologia cualitativa enfoca sus estudios en la
descripcion de fenbmenos y sus caracteristicas en el contexto donde suceden, siendo
principal en estudios relacionados a las ciencias humanas debido a la complejidad de las
mismas (Gonzalez Rey, 2006). En esta clase de investigaciones la relacion dial6gica con el
otro es fundamental, ya que participara en la construccion del conocimiento, reconociéndolo
como poseedor de un saber a ser compartido (Sisto, 2008).

De este modo, tomaremos aportes de la teoria fundamentada. Este tipo de método
pretende generar teoria a partir de los datos que son recogidos en los contextos en que se
dan los sucesos, mediante la observacion participante y entrevistas. Se considera como
fuente de datos la interaccibn humana, teniendo como objetivo el analisis de aspectos
subyacentes para el desarrollo de los supuestos (De la Cuesta Benjumea, 2006).

Para este propésito utilizaremos entrevistas en profundidad. Las entrevistas en el
ambito cualitativo son flexibles, siendo las entrevistas en profundidad “encuentros dirigidos
hacia la comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto a sus vidas,
experiencias y situaciones, tal como lo expresan sus propias palabras. Las entrevistas en
profundidad siguen el modelo de una conversacion entre iguales” (Taylor y Bodgan, 1987,
p.101). Las mismas destacan la singularidad de cada uno de los participantes y su contexto,
orientdndonos hacia la subjetividad y percepcion de éstos en relacion a las diferentes

vivencias que atraviesan como cuidadores.

Como criterio muestral para nuestra investigacion, tomaremos familiares de personas
con diagnéstico de Alzheimer que hayan cuidado de la misma por lo menos 6 meses y que
se perciban como aquella persona que asume mayor responsabilidad en el cuidado. Como
mencionamos anteriormente las condiciones sociales, econdémicas y geogréficas son
conformaciones fundamentales que configuraran como se dard el proceso de
envejecimiento. Por lo tanto, para la eleccion de los informantes consideraremos significativo
disponer de diversidad de algunas de estas configuraciones, con el fin de percibir diferentes
maneras en que se sitla el cuidado y el envejecimiento.

Las/os informantes serdn convocados a partir de difusiones mediante redes sociales
y medios de comunicacion institucionales. Por otro lado, nos aproximaremos a la Asociacion
Uruguaya de Alzheimer y Similares (AUDAS) que ofrece espacios de apoyo a familiares de

personas con diagndstico de Alzheimer, con el fin de invitar a los mismos a patrticipar.
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Seleccionaremos aproximadamente 15 informantes, con quienes dispondremos de
una entrevista en profundidad asentada en las interrogantes presentadas en la
investigacion, pudiendo aumentar este numero considerando un criterio de saturacion
tedrica. Cada entrevista tendra una duracién maxima de una hora y media, con la posibilidad

de concretar una segunda reunién en caso de ser necesario.

Etapa de analisis de datos

Para esta etapa nos basaremos en el analisis temético reflexivo de Braun y Clarke
(2019). Este es comprendido por las autoras como una herramienta de creacién de
significados ligados al contexto, siendo un método para reconocer, analizar y exponer
patrones de datos (Braun y Clarke, 2006). Dentro del analisis tematico nos situaremaos en lo
gue Braun y Clarke definen como nivel “latente” (2006), el mismo se extiende mas alla de lo
expresado literalmente y permite una aproximacion al andlisis de ideas, conceptos y
supuestos implicitos en el contenido semantico, siendo un trabajo interpretativo.

El proceso comienza con la familiarizacibn de los datos aportados por los
participantes, esto implica una lectura repetida y activa en profundidad de toda la
informacion en busqueda de significados y patrones. A partir de esto, generaremos una lista
de ideas relevantes de los datos, elaborando cdodigos iniciales e identificando el material
significativo para cada tema (codificacion). Luego de la codificacion, clasificaremos los
diferentes cddigos en temas. Algunos de los codigos podran producir temas principales o
subtemas, que seran delimitados y perfeccionados para el andlisis, reflexionando a su vez
sobre los datos dentro de ellos. Una vez que los temas estan completamente procesados,

comienza el andlisis final y la redaccion del informe.

Consideraciones éticas

Este estudio se llevara a cabo en consenso con el Comité de Etica de la Facultad de
Psicologia, de acuerdo con el Decreto N° 158/019 del Poder Ejecutivo para Investigaciones
sobre Seres Humanos. Compartiendo los principios vigentes de la Facultad de Psicologia, la
investigacion se asentara en la Ley n° 18.331 de Protecciébn de Datos Personales,
apoyandose en el secreto profesional, la preservacion de la identidad de los participantes y
la confidencialidad. De esta forma, a los participantes se les entregara un documento con el
consentimiento informado por escrito, que se solicitara lean y firmen de acuerdo a la

participacién del estudio.
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Cronograma:

ACTIVIDAD

MESES

10

11

12

Revisién bibliogréafica

Entrevistas exploratorias

Seleccion muestral

Entrevistas a informantes

Analisis de datos

Informe final

Actividades:

e Revision y busqueda bibliogréafica, actualizacion del marco tedrico e incorporacion de
informacion reciente

e Contacto con las diferentes instituciones y realizacion de entrevistas exploratorias
para la seleccién de participantes

e Seleccion muestral

e Entrevistas en profundidad con los participantes

e Andlisis del contenido bibliogréafico y datos aportados por los informantes

e Redaccion del informe final

Resultados esperados

Mediante la realizacién de esta investigacién se espera la producciéon de material
tedrico y practico de relevancia en relacion al campo de la vejez y el cuidado informal
realizado por familiares, considerando la perspectiva de los actores como su sustento.
Desde esta perspectiva, aspiramos aportar nuevas herramientas fundadas en los relatos de
los cuidadores como actores principales de los acontecimientos, promoviendo el
conocimiento sobre cémo se perciben estas experiencias tanto a nivel colectivo como
individual, generando a su vez nuevas interrogantes y problematizaciones.

Pensamos los resultados como un material académico que aportara recursos al
disefio de programas y nuevos proyectos para la promocion de salud mental en cuidadores
y familiares de personas con diagnostico de Alzheimer que realizan tareas de cuidado.
Asimismo, aspiramos presentar una nueva mirada en relacion a la percepcion subjetiva del
ejercicio del cuidado, atendiendo a la apreciacion particular de los familiares en relacién a

modificaciones intrafamiliares, rutina y proyectos asociadas a la asuncion de rol.
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