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Resumen

Las proyecciones demograficas indican que para el 2050 la poblacién por encima de los 60
afios aumentara. No existe una Unica forma de envejecer, el significado depende de lo que le
asigne cada cultura, cada contexto histdrico-social y cada sujeto singular. La Demencia Tipo
Alzheimer (DTA) es la forma mé&s comin de demencia y el promedio de pacientes con DTA
aumenta segun la edad. Las personas con esta patologia se vuelven méas dependientes con
el paso de los afios. Los cuidadores estan més propensos a desordenes afectivos, como la
depresion, la ansiedad y el estrés. Este pre-proyecto tiene como objetivo estudiar los
significados de la vejez en los cuidadores informales primarios y como conciben el cuidado de
pacientes con DTA. Es un estudio cualitativo que tiene como técnica la entrevista en
profundidad a estos cuidadores en la ciudad de Montevideo. Se tiene en cuenta el nivel
socioeconomico de los mismos. Para el andlisis de los datos se utiliza el Analisis de
Contenido como una herramienta que nos permita sistematizar la informacion para luego
hacer un analisis global de los resultados. Actualmente, Uruguay se encuentra elaborando un
Sistema Nacional de Cuidados que incluye a personas adultas mayores como poblacion
objetivo. Este pre-proyecto busca proponer insumos para el andlisis de las politicas sociales
sobre cuidado de las personas adultas mayores con DTA y contribuir a una reflexién sobre su

tarea en cuidadores informales primarios.

PALABRAS CLAVE : Vejez, cuidador informal primario, demencia tipo Alzheimer.



Antecedentes y justificacion

El proceso de envejecimiento demogréfico en Uruguay implica una demanda urgente, que
apunte a la transformacién de las politicas publicas en el tema cuidados. El aumento de la
expectativa de vida y la disminucién de la fecundidad producen consecuencias en la relacion
inter-familiar debido al envejecimiento de sus integrantes. Esto convoca a incrementar el tiempo
dedicado al cuidado de los miembros de la familia, personas adultas mayores, frente a las
nuevas tareas que la convivencia plantea. Desde la década del 90 aparecen varios estudios

que tratan sobre el nivel de sobrecarga o estrés que experimentan los cuidadores principales.

Se ha situado por parte de diversos autores el efecto multiple que el rol de cuidador no formal

implica:

Los efectos emocionales que sufren los familiares que asumen el papel de cuidadores
principales de enfermos de Alzheimer, y en especial el sindrome denominado Burnout. Este
trastorno se manifiesta mediante un complejo sindrome afectivo y motivacional, que acaece en
quienes desempefian tareas de ayuda a los demas, caracterizado por la presencia de sintomas
de agotamiento emocional, despersonalizacion en el trato e inadecuacion con la tarea que se
realiza. El cuidado y atencién constante que los familiares deben prestar al enfermo a lo largo de
todas las fases de la enfermedad, asistiendo en calidad de testigos impotentes del deterioro
progresivo e irreversible de su familiar, justifica frecuentemente la aparicién de este sindrome. En
este trabajo se describen las variables que influyen en su aparicién, desde el ambito social,
familiar y personal, modulando la relacion entre cuidador y enfermo. Posteriormente se pone de
manifiesto la ausencia de programas de prevencion e intervencion para paliar los efectos del
sindrome. Por ultimo, se concluye la necesidad de implementar programas de intervencién
psicol6gica que provean pautas adaptativas de afrontamiento y control emocional a lo largo de

las distintas fases de la enfermedad. (Garcés y Peinado, 1998, p. 83)

En Bogota en el 2010, se realizé un estudio de andlisis y descripcion del concepto vejez y
cuidado, en &mbitos de pobreza, en situacion de discapacidad y desde una diversidad

cultural. Donde concluyen que:

El significado de la vejez y la discapacidad en las personas ancianas es una construccién social,
de valores, que lleva a pensar que no se puede hablar de personas viejas o con discapacidad
como un grupo homogéneo; por lo tanto, se requiere comprender como interpreta cada poblacion
la vejez y la discapacidad, para romper esquemas de cuidado y rehabilitacién homogéneos, en la
mayoria de los casos, centrados en aspectos bioldgicos y en las deficiencias para avanzar a
modelos que respeten y promuevan las capacidades haciendo demandas especificas acordes

con la diversidad cultural. (Castellanos y Lépez, 2010, p.38)
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Siguiendo esta linea, en el 2012, se ha desarrollado en Montevideo (Uruguay) un estudio
cualitativo, cuyo objetivo principal es dar significado al cuidado de los adultos mayores desde
su propia mirada. Se busca que estos significados se vinculen con el tipo de hogar y de
relaciones familiares. Se procura determinar las expectativas que tienen estas personas sobre
el tema, la basqueda de posibles continuidades y cambios en las transmisiones
intergeneracionales y reconocer dimensiones conflictivas en dichas préacticas. Se pretende,
ademads, evaluar las diferencias presentadas en los discursos entre mujeres y hombres sobre

el cuidado. Los resultados de este estudio aun no se encuentran publicados. (Carbajal, 2012)
Un poco de historia...

En el 2001, Batthyany, considera que el cuidado es una actividad femenina, no remunerada,
gue tampoco recibe reconocimiento ni valoracion social. El objetivo de su estudio es conocer
las distintas modalidades que desarrollan los hogares montevideanos en la atencion y el
trabajo de cuidados con adultos mayores. La autora tiene en cuenta en sus estrategias el

nivel socio econdmico y las concepciones en torno al tema:

El envejecimiento de las sociedades y la creciente importancia de las enfermedades crénicas e
invalidantes plantean la necesidad de abordar la problemética relacionada con el cuidado y la
atencién de las personas dependientes. Estos cuidados se realizan en gran medida en el seno
de las familias y en menor medida en la red de servicios socio-sanitarios (residencias geriatricas,
hospitales, centros especializados, cuidados a domicilio, etc.) Algunas evidencias internacionales
nos muestran que el predominio en el protagonismo de los cuidados a las personas mayores
dependientes no se encuentra en los servicios formales de atencién sino en el llamado apoyo
informal. El apoyo informal se refiere a los cuidados y atenciones que son proporcionados a
quien los precisa por sus allegados, familiares, amigos, vecinos, y se caracteriza por la

existencia de afectividad en la relacién y no esta necesariamente profesionalizado. (p.55).

En el periodo comprendido entre 2004-2006 se realiza una investigacion en el servicio de
Psicologia de la Vejez, de la Facultad de Psicologia sobre ‘factores afectivos, cognitivos,
funcionales y psicosociales en la enfermedad de Alzheimer’. Se emplea un dispositivo
psicoterapéutico, con instancias de psicoterapia individual, grupal y familiar en pacientes con
demencia tipo Alzheimer y sus cuidadores principales. No todos los pacientes concluyen el
tratamiento, encontrandose un grupo que lo recibe en forma parcial y otro en forma total. Se
concluye que en que la mayoria de los sujetos que reciben el tratamiento psicologico se
observan mejorias en los aspectos tratados, mientras que en el grupo de control (sin
tratamiento) tiende a empeorar. El grupo que recibe tratamiento parcial tiene un perfil con
menor deterioro que el grupo de control pero con cuidadores que presentan un nivel de

sobrecarga y estrés mayor. (Berriel y Pérez, 2007)
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En otro estudio cualitativo realizado en Uruguay, por Berriel, Paredes y Pérez (2006) sobre ‘la
construccion social de la vejez’ se presentan en los resultados las percepciones que tienen

los adultos mayores sobre el envejecimiento y la vejez.

En el 2007, Berriel muestra la coexistencia de un modelo tradicional de envejecimiento
vinculado con pasividad, declive y enfermedad junto a un nuevo paradigma, con contenidos

diferentes, donde los adultos mayores se sienten portadores de valores positivos.

Las proyecciones demograficas indican que el porcentaje de personas por encima de los 60
afios en la poblacion total, se continuard aumentando significativamente (Paredes, 2004). Por
lo tanto el promedio de personas con Demencia Tipo Alzheimer (DTA) aumentara ya que
este trastorno presenta mayor prevalencia a edades avanzadas. Dentro de las demencias la
DTA es la de mayor prevalencia. Esta patologia suele confundirse como una parte normal del
envejecimiento, ejemplo, cuando se considera que el olvido en las personas adultas mayores

es parte del envejecer.

La falta de informacion, y un manejo mediatico poco realista, contribuye a aumentar los temores
sobre el desarrollo de la demencia y promueve practicas estigmatizantes que fomentan: la
discriminacién, el aislamiento social y demoras en busqueda de ayuda. Aqui se observa la
importancia del significado de vejez que tengan est@s cuidadores a la hora de estar con

pacientes con DTA.

En los estudios antes mencionados hemos considerado percepciones negativas hacia la vejez,
vinculando la vejez con la pasividad, el declive, la enfermedad, etc., no sélo es una percepcion
desde el cuidador sino también desde el adulto mayor. Significados que las personas van
adquiriendo durante su vida y que construyen una vision erronea y negativa sobre estas
personas. Y si ademas, varios estudios han demostrado que son los familiares quienes ejercen

muchas veces el rol de cuidador principal, es importante saber qué concepcidn de vejez tienen.

Por ejemplo: Si pensamos que la vejez es una etapa en la que hay que permanecer en la casa,
encerrado, para evitar problemas como: caidas, pérdidas, probablemente ser viej@ y todavia
“demente” agrava el concepto. Por lo que queda claro que el cuidado va de acuerdo a la
concepcion que tengo. Si por el contrario |@s cuidad@res parten de una concepcion de
valoracién hacia las personas adultas mayores, el concepto de ‘cuidado’ va a ser diferente.
También es importante conocer el significado que le atribuyen estos cuidadores, para
dimensionar el nivel de sobrecarga y estrés que les produce la tarea. Hecho muy importante a la

hora de poder disefiar un acompafiamiento terapéutico.
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Actualmente nuestro pais se encuentra en una etapa de definicion en la creacion de un
Sistema Nacional de Cuidados, teniendo en cuenta a la poblacion de adultos mayores como
una de sus prioridades. Se identifican cuatro categorias asociadas al tema cuidados:

1. Personas adultas mayores con discapacidad de caracter cronico y dependencia. Serian
aquellas personas que precisan cuidados continuos para las actividades de la vida cotidiana
(por ejemplo: personas con discapacidades severas, personas con enfermedad de Alzheimer
etc.).

2. Personas adultas mayores con dependencia circunstancial o por tiempo limitado. Son
aquellas personas que necesitan cuidados continuos, que pueden llegar a recuperar la
autonomia en sus funciones contando con el apoyo social-sanitario adecuado y necesario
(por ejemplo personas que han sufrido caidas con consecuencias de traumatismos, o que han
sufrido accidentes etc.).

3. Personas adultas mayores entre 80 y 85 afios, que se valen por si mism@s, pero que por
su edad avanzada necesitan algun tipo de apoyo en actividades funcionales (ejemplo: hacer
mandados, cambiar una lampara de luz, etc.). Es importante destacar que estas tres
poblaciones requieren de diferentes tipos de cuidados segun los niveles de dependencia y
autovalidez que presenten.

4. Personas adultas mayores que desempefan el rol de cuidador@s de su familia y allegados
(ejemplo: cuidado de hijos, de nietos, de otros familiares, etc.). Por lo general personas

adultas mayores entre 60-70 afios. (Berriel, Pérez, Rodriguez, 2011)

El presente pre-proyecto pretende aportar insumos para el analisis, de un sistema de
cuidados, en personas adultas mayores con DTA, desde la mirada de un cuidador informal
primario. Nos preguntamos si el sentido de vejez que tienen estos cuidadores influye a la hora

de cuidar a sus pacientes con DTA.

Referentes Tedricos:

Puede afirmarse que la vejez es valorada negativamente por la sociedad. Esto dificulta a las
generaciones que aun no la han transitado a que puedan proyectarse en ellay crear un
vinculo fluido con las personas mayores. También implica una postura de auto-discriminacion
de la vejez en los propios adultos mayores que tienen esta visién negativa.

A comienzo de la década del 60, Cummings y Henry (1961) plantean la teoria del desapego o
de la desvinculacién donde se observa que a medida que el sujeto va envejeciendo va
perdiendo interés por las actividades y los objetos que lo rodean y se va apartando de toda

interaccion social, como una forma de prepararse para la muerte. (Pérez, 2011).
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En esta linea, Carp (1966) observa que en un entorno positivo, la gente vieja prefiere la

actividad y los contactos sociales informales mas que el desapego. (Salvarezza, 1988)

En 1973, Maddox establece la ‘teoria de la actividad’ donde sostiene que los viejos deben
estar siempre en actividad y cuando ya no puedan desarrollar esas, buscar otras que puedan

sustituirlas. (Pérez, 2011)

Estas teorias, que parecen contrapuestas, tienen en su base una concepcion prejuiciosa

sobre la vejez,

...el viejo es despojado de su condicién de sujeto deseante y de deseo, incapaz de devenir, un
ser reflexivo, al decir de Castoriadis. El anciano es pensado como una sucesién de pérdidas y

duelos y el temor subyacente de los técnicos es que si se detiene a reflexionar, a pensarse, se

angustia. (Pérez, 2011, p.285)

En 1973, Butller plantea que hay varios estudios que han demostrado que en la mayoria de
las poblaciones existe una concepcion negativa, consciente o inconsciente, hacia las
personas viejas. Se lo considera el pionero en el estudio de este fendmeno. De esa
investigacion surge el término ‘ageism’ que en espafiol ha generado un término semejante:
‘viejismao’. Este término se utiliza para definir “el conjunto de prejuicios, estereotipos y

discriminaciones que se aplican a los viejos en funcién de su edad”. (Salvarezza, 1988, p.23).

Busse(1980) intenta explicar de dénde viene el prejuicio hacia los viejos diciendo que:

En cierto momento durante los afios de formacién educativa, los nifios observan que la vejez va
asociada con la declinacion mental y fisica. Ven en sus abuelos la pérdida de la vitalidad, pérdida
de suavidad y tesura de la piel y las modificaciones fisicas asimétricas, también pérdida del

cabello, la pigmentacion de la piel, arrugas, la tristeza de mirada. (Salvarezza, 1998, p.23)

Partiendo de este analisis se piensa que el ser en formacién observa los cambios que trae la
vejez y genera rechazo hacia envejecimiento y hacia las personas que son portadoras de

dicho proceso.

También Salvarezza dice que los prejuicios contra la vejez, asi como cualquier otro tipo de
prejuicio “son adquiridos desde la infancia y se ven asentados durante el resto de la vida de

los seres prejuiciosos”. (1998, p.23)

El secreto del buen envejecer esta dado por la capacidad que tenga el sujeto de aceptar y
acompafar estas inevitables declinaciones sin insistir en mantenerse joven a cualquier precio,
ej.: el que ha sido gran tenista en su juventud, en su vejez jugara al golf, pero seguira siendo

deportista. (Salvarezza, 1998, p. 22)
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Palmore (1980) considera que: como los viejos estan mucho en cama por enfermedad, tienen
accidentes hogarefios, presentan dificultades en la coordinacién psicomotriz, desarrollan
infecciones con facilidad, promueven en la gente estos prejuicios donde aparece la simetria:

viejo= enfermo. (Salvarezza, 1988)

Se observa que no hay un crecimiento lineal, seguido de declive, sino que a cada etapa, que
tiene aspectos de ‘ganancia y pérdida’, siempre hay interjuego entre crecimiento y declive.

(Fernandez-Ballesteros, 1996)

“Sabemos que no existe una forma de envejecer ni de llegar a la vejez, depende de los
significados que se le asignen en cada cultura, en cada momento historico, en cada contexto

sociocultural y para cada sujeto en singular”. (Carbajal y Lladd, 2009, p.107)

Cabe preguntarnos ahora qué es la demencia y sobre todo la demencia tipo Alzheimer.

En el 2012, The World Health Organization / Alzheimer'sDisease International (WHO/ ADI)
realiz6 una declaracion mundial sobre la demencia, donde plantea que:

-Desde lo neurolégico es un sindrome de una enfermedad cerebral, crénica o progresiva,
donde estan alteradas multiples funciones corticales superiores: memoria, comprension,
pensamiento, capacidad de aprender, orientacion, lenguaje, calculo, juicioy donde lo
consciente no esta obnubilado.

-Desde la salud mental, la demencia tiene altos valores de sufrimiento psiquico personal y
social. La enfermedad de Alzheimer, la mas comun de las demencias, es una patologia
degenerativa que representa el 60-70% de los casos, no siendo una enfermedad genética.
La demencia afecta a cada persona de forma diferente, dependiendo del impacto de la
enfermedad y de la personalidad de cada uno.

-En las demencias se reconocen tres etapas:

« Etapa inicial - (que comprende los dos primeros afios)

» Etapa media -(desde el segundo al cuarto o quinto afo)

» Etapa avanzada — (del quinto afio y posteriores)

No todas las personas con demencia tienen los mismos sintomas y por lo tanto tampoco las
etapas son iguales. Varian segun el deterioro individual, que puede manifestase con mayor o
menor rapidez en cada individuo. Si bien la demencia afecta principalmente a las personas

mayores, no por ser persona adulta mayor se padece de demencia.
En la declaracion mundial de WHO/ADI se estima que del total de casos de demencia, una

franja de entre el 2-10% la enfermedad se origina antes de los 65 afios y a partir de esta

edad, la prevalencia se duplica cada cinco afios. En el afio 2011, se habia estimado que en el
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mundo habria 35,6 millones de personas con demencia y segun estudios epidemiolégicos

este numero creceria de forma alarmante. Se duplicaria cada 20 afios, llegando a 65,7
millones en 2030 y a 115,4 millones en 2050. (2012, p.8)

La demencia es una de las causas principales de la discapacidad en la vejez, genera

dependencia en actividades de la vida cotidiana y requiere de cuidados especificos. Aun no

se ha podido lograr la cura de esta enfermedad a pesar de los avances tecnoldgicos actuales

pero si existen varias terapias que estan siendo estudiadas. Estas ayudarian a mejorar la

calidad de vida de las personas con demencia, sus cuidadores y sus familias.

Segun The World Alzheimer Report (2012) los objetivos principales que se tienen en cuenta

en la atencion de la demencia son:

Un diagndstico precoz.

Busqueda de optimizacion de la salud fisica, de las actividades recreativas, de la
cognicion y el bienestar.

Deteccién y tratamiento de sintomas emocionales y conductuales.

Proporcionar a los cuidadores apoyo e informacion. (WHO/ADI)

Berriel, Charamelo y Pérez consideran la DTA desde un modelo multidimensional:

Partimos de considerar a la vida psiquica como una producciéon compleja que se vuelve
inabordable sino se incluye, dentro de las condiciones de existencia de los sujetos, a la
organizacion social predominante, la historia grupal e individual y la vida familiar.
Consecuentemente con esto, lo psiquico, ademas de sus propios componentes inconscientes,
remite a las dimensiones institucionales que lo producen. Desde este punto de vista, la
enfermedad se construird e impactara en diferentes dimensiones de los sujetos: en la bioldgica,
el impacto mayor de la patologia sera en el SNC de una persona, donde existe un déficit
organico a nivel de las areas terciarias y cuaternarias del cerebro. Este déficit progresivo afecta
las estructuras y funciones superiores, los instrumentales de la inteligencia (memoria, lenguaje,
gnosias, praxias) y las funciones ejecutivas, que es el sistema neurocognitivo que los regula
(atencion, juicio, capacidad de planificacion, etc.). En la dimensién psicolégica, la enfermedad
se manifestara en toda la vida animica, en los afectos (desestructuracién yoica, actuacion de
afectos reprimidos, de viejas fantasias y temores), las relaciones familiares. Aqui, la patologia
no es solo en el paciente, sino que se desarrolla también en las personas cercanas,
“dementizandose” también los vinculos. Lo mismo sucede en el &rea social, dénde la
enfermedad se desarrolla en la red social de la persona, en su entorno inmediato, en la
comunidad, en sus soportes institucionales y simbolicos. De cédmo se articulen y construyan
estos elementos, sera el desarrollo que tenga la enfermedad sobre los diferentes sujetos

involucrados (paciente, familia, red social, etc.). (2005, p.418)
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El impacto que produce la enfermedad no solo afecta a los cuidadores, sino también a su
familia, vecinos, red social y especificamente a aquellas personas que asumen el rol de
cuidador principal.

En un estudio de Huenchuan (2010) se demostro que la familia es considerada el cuidador
mas deseable por las personas mayores que han perdido su independencia.

Se sefialan tres aspectos fundamentales en esta relacion con los cuidados:

» Primero, las personas adultas mayores tienen mas necesidad de servicios de
asistencia por el deterioro en sus condiciones: economicas, sanitarias y de redes
sociales.

» Por otra parte, el cuidado es asociado, casi exclusivamente a mujeres. Si bien se
trabaja para reducir esa prevalencia, no se ha logrado el aumento de hombres
involucrados en dicha tarea.

» Por dltimo, es casi siempre la familia quién asumen las responsabilidades del cuidado

de personas adultas mayores.

En el afio 2000, en un estudio realizado por la CEPAL: el 6,1% de la poblacién encuestada
tiene a su cargo el cuidado voluntario de personas mayores de 55 afios que necesitan apoyo
en sus actividades de la vida cotidiana.

Para la (WHO/ADI):

Family caregivers can be defined by the relationship (spouse, adult children, daughters- and
sons-in-law, friends, neighbours), primacy (primary or secondary caregiver), living arrangements
(co-resident with the care recipient or living separately) and care input (regular, occasional or
routine). Family caregivers can be involved in providing “hands-on” care or — also a very
significant role — in organizing care delivered by others, sometimes from a distance. Primary
caregiversare “persons, who spent most of the time with the person with dementia”, and
secondary caregivers, are those family and friends who “play a supplementary role to the care
of a relative (2012, p.69).

En este pre-proyecto nos referiremos a los cuidadores informales primarios, que incluye
familiares, amigos, vecinos y otras personas, no remuneradas, que brinden cuidados
regulares y/o supervision. Esta muestra se basa en lo establecido por The World Alzheimer
Report (WHO/ ADI, 2012, p.69)

El cuidado debe ser una preocupacion de los gobiernos, las comunidades, las sociedades, y
no responsabilidad Unica de la familia. A medida que el deterioro de la enfermedad aumenta,

en el contexto familiar aumentan las necesidades de apoyo para el paciente, tanto en las
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tareas de la vida diaria, como en las actividades sociales, en lo econémico y en el cuidado

personal.

Se marcan varios impactos fuertemente considerados en este entorno con respecto a los

cuidadores. De ellos, tendremos en cuenta dos:

1) Ellmpacto en la salud fisica que se manifiesta con desmejora de la salud en general, bajo

bienestar subjetivo y mala calidad de vida comparado con los no-cuidadores.

2) El Impacto econdmico de los cuidadores de personas con demencia puede llevarlos a la
necesidad de abandonar su trabajo, o reducir las horas de mismo, porque el brindar estos

cuidados suele convertirse en una tarea de tiempo completo.

Los cuidadores familiares estan mas propensos a desordenes afectivos, como la depresion y
la ansiedad. En especial las mujeres perciben estos sintomas que contribuyen a que se
deteriore su calidad de vida. Ese desorden afectivo puede persistir inclusive después de la

muerte de la persona que recibia sus cuidados.

En un estudio realizado en Uruguay se abordan las concepciones que tiene la poblacion
sobre las diferentes estrategias o formas de cuidado. La Primera Encuesta Nacional de

Representaciones Sociales sobre el Cuidado, muestra en sus primeros resultados que:

El 90% de la poblacion opina que la situacion mas deseable son los cuidados domiciliarios.
Dentro de esta modalidad, los cuidados exclusivamente familiares. Son la situacién mas
deseable para la mitad de la poblacién. Esta proporcion aumenta para el cuidado de la pareja
adulta mayor”. “La situacién mas deseable para el cuidado de las personas mayores es que
sean las familias las encargadas del cuidado de forma exclusiva o con participacion de
personas controladas. La mayor parte de la poblacién adulta piensa que sus hijos e hijas estan
obligados a cuidar personalmente a sus padres. Esta opinién aumenta en el caso de las hijas
mujeres. (Ministerio de Desarrollo Social. Recuperado en:
http://www.inmujeres.gub.uy/innovaportal/v/14351/6/innova.front/hacia_un_sistema_nacional_de_cu

idados_-_adultos_mayores)

Schult (2004) define al cuidado como:

... the provision of extraordinary care, exceeding the bounds of what is normative or usual in
family relationships. Caregiving typically involves a significant expenditure of time, energy,
andmoney over potentially long periods of time; it involves tasks that may be unpleasant and

uncomfortable and are psychologically stressful and physically. (WHO/ADI, p.68
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En la medida que la enfermedad avanza, la tarea del cuidador se pone mas compleja ya que
le exige mayor esfuerzo fisico, mas energia y mas tiempo. El estrés aparece como un
importante efecto asociado a las largas horas de cuidado que se suceden, generalmente sin
descanso.

En Canada se realizan varios estudios sobre los puntos que se consideran positivos en el
cuidado y se comprueba que la mayoria de los cuidadores informales involucrados se sienten

orgullosos de desempeiiar dicho rol.

Ina Canadian study, 80% of a nationally representative sample of caregivers identified positive
factors — including companionship (23%), fulfillment (13%), enjoyment (13%), providing quality
of life (6%) and meaningfulness (6%) — in association with their role. In the EUROFAMCARE
study, “emotional bonds” (i.e.love and affection) were the principle motivation for providing care,
as reported by 57%, followed by a “sense of duty” reported by 15% and a “personal sense of
obligation” reported by 13%. Just 3% of caregivers in the study said they “had no other
alternative” than to care. Another study found that caregiving for a spouse is seenas a natural
marital obligation, and that spousal caregivers may report positive feelings toward
caregiving.(WHO/ADI, 2012, p.71)

Nos preguntamos cémo podemos pensar el cuidado: ¢,como un deber o una obligacion? ¢Una
forma de retribuir en la vida adulta? Algo que se han planteado los investigadores,
especialmente los de la India en el informe del 2012 donde 7 respuestas fueron por el deber

y 6 por la obligacién del destino.

Problema de investigacién y Objetivos

Con el paso de los afios, |@s personas con DTA se vuelven méas dependientes de aquellas
otras que I@s puedan ayudar en las actividades de la vida diaria, (vestirse, bafiarse, comer,
caminar, entre otras cosas). Esto puede resultar muy estresante para quienes ejercen el rol

de cuidadores.

Pero ¢ Qué concepciones de vejez tienen I@s cuidadores informales primarios a la hora de
cuidar a las personas adultas mayores con demencia tipo Alzheimer? ¢ Cémo influye esa

concepcion en su desempefio? ¢ Esa mirada de la vejez esté asociada a la forma de cuidar?

Este pre-proyecto tiene como objetivo estudiar los significados de la vejez en los cuidadores
informales primarios y como éstos conciben el cuidado de los pacientes con demencia tipo

Alzheimer, en la ciudad de Montevideo.

Pagina
10



Para ello se realizara un estudio cualitativo que permita alcanzar los objetivos planteados a
partir de entrevistas en profundidad a cuidadores informales primarios de personas adultas

mayores con DTA.

Varios estudios han demostrado que prevalece una concepcion negativa de la vejez y que
esta concepcidn no perjudica solamente a un grupo social, los viejos, sino que también afecta
a las multiples formas del envejecer. La falta de comprension de la demencia puede conllevar
a percepciones erréneas sobre la enfermedad. Esta falta de comprensién puede estar dada
por la comunidad en general, las personas con demencia y sus familias o aquellas personas

que prestan servicios sociales y de salud.
Objetivo general

Estudiar los significados atribuidos a la vejez y el cuidado por parte de los cuidadores
informales primarios de personas con demencia tipo Alzheimer y las posibles relaciones entre

estos significados y las narrativas que estos cuidadores realizan de sus practicas de cuidado.

Objetivos especificos

Determinar qué significados le atribuyen a la vejez y el envejecimiento los cuidadores

informales primarios de pacientes con demencia tipo Alzheimer.

- Relevar los significados sobre cuidado atribuidos por parte de los cuidadores

informales primarios de personas con demencia tipo Alzheimer.

- Identificar las relaciones existentes entre los significados de cuidado, vejez y
envejecimiento relevados en los cuidadores informales primarios de pacientes con

demencia tipo Alzheimer.

- Relevar las principales caracteristicas de las practicas de cuidado a partir de las
narrativas que al respecto elaboran los cuidadores informales primarios de personas

con demencia tipo Alzheimer.

- Identificar relaciones entre los significados de cuidado, vejez y envejecimiento
relevadas, con las narrativas sobre las practicas concretas de cuidado aportadas por

los cuidadores informales primarios de personas con demencia tipo Alzheimer.
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Disefio Metodoldgico
Metodologia

El presente pre-proyecto es un estudio cualitativo a realizarse en la ciudad de Montevideo. Lo
cualitativo segun Taylor y Bogdan “refiere a la investigacion que produce datos descriptivos,
las propias palabras de las personas, habladas o escritas y la conducta observable”. (1994, p.
20)

El disefio es de caracter exploratorio y descriptivo. Vazquez (1996) muestra en sus
planteamientos metodologicos que al definir el problema se hace primero un trabajo
exploratorio que luego se sistematiza para lograr una propuesta, teorica, metodoldgica,

técnica y procedimental rigurosa.

Técnica de recoleccién de informacién

Se utilizara como técnica la Entrevista en Profundidad. Se entiende como ‘entrevistas en

profundidad’ “reiterados encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes,
encuentros éstos dirigidos hacia la comprension de las perspectivas que tienen los
informantes respeto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus
propias palabras” (Taylor y Bogdan, 1994, p.101).

Se procurara conocer del cuidador principal como se ubica dentro de lo que esta viviendo,
desde qué concepcion de vejez parte, qué significado le atribuye a lo que hace y si hay
alguna relacion entre la concepcion de vejez con las practicas de cuidado.

Las entrevistas en profundidad ayudan a que las personas entrevistadas puedan trasmitir de
forma oral los significados atribuidos a la vejez y cémo estos influyen en el cuidado de
personas con diagnostico tipo Alzheimer a través de sus propias experiencias.

“En la entrevista, el investigador busca encontrar o que es importante y significativo en la
mente de los informantes, sus significados, perspectivas e interpretaciones, el modo en que

ellos ven, clasifican y experimentan su propio mundo” (Ruiz y Ispizua, 1989, p.126)

En este contexto se aplicara la técnica de manera individual. EI modo de registro sera por
medio de audio con grabador digital y luego se recurrira a la transcripcion fiel del relato

original.
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Muestra

Para alcanzar los objetivos de este estudio se conforma una muestra de 15 cuidadores
informales primarios de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

La muestra puede variar dependiendo de la necesidad de los objetivos planteados.

Para la entrevistas se les pedira que firmen un consentimiento informado donde se les
explicard los objetivos y metodologia de dicho estudio.

Se estima que el tiempo de duracion del estudio seré aproximadamente de un afio.

Se conformard la muestra por medio de la técnica “bola de nieve” (por contactos en red) y se
recurrird a la Asociacion de Alzheimer y similares (AUDAS).

Por la duracién de este estudio se tomaran personas que se encuentren en un nivel
socioecondmico medio segun ‘indice de nivel socioeconémico para estudios de mercado y
opinion puablica’ (INSE), validado por Facultad de Ciencias sociales (2006). Disponible en

URL:http://comunicacion.edu.uy/sites/default/files/inse 0.pdf

Se entiende que las personas que cuentan con mayor recurso econdémico tienen la posibilidad
de pagar instituciones o servicios que brinden cuidado, mientras que las de nivel
socioecondmico bajo posiblemente sea su familia la encargada del cuidado. Por lo tanto es el

nivel socioecondémico medio un grupo heterogéneo para las necesidades de cuidado.

Andlisis de datos

Para el andlisis de la informacién obtenida por los entrevistados se utilizara andlisis y
sistematizacion de los datos a traves del Analisis de contenido. Este analisis se considera
segun Krippendorff (1966) como” la técnica destinada a formular, a partir de ciertos datos,
inferencias reproducibles y validas que puedan aplicarse a un contexto” (Vazquez Sixto, 1980,
p.48)

Segun Valles (2009) luego de aplicar la técnica y recabar datos se efectta el analisis. Con los
datos obtenidos se procede a la comparacion de los mismos a partir de un codigo abstracto
comun entre todas las entrevistas de cada grupo. Se seleccionardn las frases y los
fragmentos relevantes segun el criterio propuesto y se irdn agrupando para luego realizar un
andlisis categorial.

Para llevar adelante el andlisis de los datos se utilizara el programa con soporte de software
Atlas. Ti (version 5.2) ya que éste opera archivos multimedia como textos y audio. El formato
elegido sera la transcripcion computacional de un archivo de audio digital.

Se tendrd en cuenta a la hora de aplicar la técnica el criterio de saturaciéon de la informacion

para realizar los cambios que sean necesarios y determinar el nimero de entrevistas.
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Este programa permite agilizar el analisis, en tiempo acordado, de mayor cantidad de
informacion que ha sido brindada por entrevistados. Dentro de €l se codificara la informacion
de cada entrevista para luego realizar un analisis global de los resultados que permita cumplir

los objetivos planteados en este pre-proyecto.

Consideraciones Eticas

- Las acciones realizadas por este estudio estaran regidas bajo las normas éticas

vigentes en la Facultad de Psicologia.

- Lainformacion que pueda identificar a los participantes se tomara de forma

confidencial y bajo el secreto profesional.

- Se les informard sobre los objetivos y metodologia del estudio a los que participen del
mismo y se le solicitara que firmen un consentimiento informado, proporcionandoseles

la informacién de contacto institucional en el marco del cual se realizara el estudio.

CRONOGRAMA DE EJECUCION (GRAFICA)

ETAPAS

REVISION BIBLIOGRAFICA

SELECCION DE CUIDADORES INFORMALES PRIMARIOS
TRABAJO DE CAMPO

ANALISIS

INFORME DE TESIS
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Resultados esperados

- Se realiza este estudio para contribuir en el andlisis de las politicas puablicas, frente a la
creacion del Sistema Nacional de Cuidados, siendo las personas adultas mayores una

de las poblacion objetivo del Sistema.

- Que pueda contribuir a la mejora en el cuidado de personas adultas mayores en
situacion de dependencia y discapacidad de caracter crénico, como las que tienen

diagndstico de demencia tipo Alzheimer.

- Es un estudio que pretende aportar desde la perspectiva del cuidador principal una
reflexién sobre su auto concepcién de vejez y cdmo influye en el cuidado de personas

adultas mayores con demencia tipo Alzheimer.
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