' Facultad de
‘J Psicologia

UNIVERSIDAD DE LA REPUBLICA

UNIVERSIDAD
DE LA REPUBLICA

UNIVERSIDAD DE LA REPUBLICA

Facultad de Psicologia

Trabajo Final de Grado

Pre-proyecto de tesis:

Exceso de discapacidad en la Enfermedad de Alzheimer y otras

demencias.

¢, Como intervienen las préacticas de las personas con demenciay

sus cuidadores en la produccién del exceso de discapacidad?

Noelia Damiano
Cl.: 4.756.181-3

Tutor: Robert Pérez Fernandez

Montevideo, octubre 2014




Agradecimientos

En primer lugar quisiera agradecer a mis padres quienes me han apoyado y se
han preocupado por mi durante todos estos afios, desde compartir nervios y ansiedades,
hasta los dias que me iban a buscar cuando tenia que llegar de noche. Sobre todo, por

siempre impulsarme a seguir adelante, sin ellos no podria haber alcanzado esta meta.
Agradecer a los pequefios, Facundo, Deivid y Thiago

A Marcos, que me ha apoyado tanto con su carifio en este trabajo, ayudandome
con las correcciones cada vez que modificaba algo o cebandome mate cada vez que

tenia que estudiar, sobre todo por soportarme en los momentos de mayor estrés.

A mis amigos de siempre Giovanna, Noelia, Victoria y en a especial Nicolas que
ademas me ha acompafiado durante gran parte de la carrera. A las amigas de facultad
gue las conoci en primer afio y sin ellas no hubiera sido lo mismo este recorrido Fabiana,
Julieta y Natalia. Para mis otros amigos que en diferentes momentos se han unido en este
camino, Cecilia, Damian, Daniela, Emilio, Fiorella, Gastén, Lorena, Mariel, Sebastian,
Valentina y Verénica. Con ellos he compartido tarde de estudio, mates, charlas en el

patio, enojos, pero en especial muchas alegrias en estos afos.

Agradecer a mi tutor de quien he aprendido mucho durante este proceso, en el
gue me ha guiado. Pero en especial agradecer la preocupacion y el compromiso que ha

tenido no solo conmigo y este trabajo, sino con el grupo de tutoria.

A mis companferos de proyecto y tutoria, que estuvieron durante todo este
proceso, desde el inicio cuando me vinculé con esta tematica sobre vejez y demencia, y

sin los cuales no hubiera sido de esta manera mi experiencia con la tematica.

A todos ellos, gracias.




Resumen

Las demencias actualmente estan tomando mayor relevancia debido al aumento
de la poblacién que las padece, es por eso que con mayor frecuencia se realizan estudios

y debates sobre esta temética, y sus implicaciones.

Son muchas las dimensiones que atraviesan esta enfermedad, por lo tanto es
extensa y compleja en su abordaje, es por este motivo que este proyecto de investigacion
se centrara en dos conceptos que han sido trabajados por Sabat (1994); él utiliza el
concepto de Brody: Exceso de Discapacidad (EDD), y el concepto de Kitwood: Psicologia
Social Maligna (PSM), para explicar que existe una relacion entre ellos, en la que la PSM
a traveés de los aspectos interpersonales en el vinculo entre las Personas con Demencias
(PCD) y su Familiar-Cuidador (F-C) produce el EDD. Pero, ¢en qué consiste esa PSM?,
¢.como se produce?, ¢ qué practicas se involucran en su produccién y en la produccion de
EDD? Por lo tanto, estos aspectos deberan ser analizados para conocer mas sobre ellos,
de manera que sean abordados con una perspectiva que sea mas positiva, en la que se
intente cambiar la percepcion sobre las PCD. Y para que los impulse a ellos y sus familias

a trabajar juntos para crear nuevas estrategias de afrontamiento durante el proceso.

Palabras clave: Demencia, Exceso de Discapacidad, Psicologia Social Maligna.




Antecedentes v fundamentos

La demencia es un sindrome originado por una afeccién al cerebro que produce
deterioro en las funciones a nivel cognitivo por lo tanto se pueden desarrollar dificultades
en las conductas tanto a nivel emocional como social y laboral (Batsch & Mittelman,
2012).

En las definiciones para realizar el diagndstico se encuentran las siguientes
caracteristicas: afecciones en las funciones corticales superiores, deterioro de la memoria,
cambio o deterioro en las conductas sociales y/o laborales, deterioro emocional, déficit
intelectual, y no deben existir alteraciones en la conciencia (Berriel y Pérez-Fernandez,
2007).

La demencia es de etiologia organica, cronica y puede ser progresiva
dependiendo de cual sea su tipo (Berriel y Pérez-Ferndndez, 2007).También es una de
las causas principales de dependencia y discapacidad en los adultos mayores, por este
motivo es de vital importancia que tenga algiin acompanante durante el proceso. En la
mayoria de los casos quienes cumplen el rol de acompafiante y cuidador son los
familiares (Organizacion Mundial de la Salud [OMS] y Enfermedad de Alzheimer
Internacional [EAI], 2013).

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la causa més frecuente de demencia, se
presenta entre un 60-70% de los casos. Se observa que “Estos trastornos, presentan un
aumento de su prevalencia en relacion a la edad, estimandose que el 90% de los casos
se dan en personas mayores de 60 afios.” (Pérez-Fernandez, 2013b, p.336). Ademas se
prevé que los casos de las demencias se dupliquen cada 5 afios, alcanzando un 41 %
para las personas de 90 afios 0 mas. La EA es degenerativa, primaria, irreversible y no se
presenta en forma totalmente pura; primaria porque no hay otro trastorno que la justifique
y no es totalmente pura ya que puede existir comorbilidad con otras patologias como
cuerpo de Lewy, cardiopatia entre otras ([OMS] y [EAI], 2013).Se caracteriza por la
presencia de afasias, apraxias y/o agnosia, provocando fundamentalmente deterioro de la
memoria en la codificaciéon y consolidacion de informacién (Barquero-Jiménez y Payno-
Vargas, 2007; Rodrigo et al., 2007).

Las demencias afectan a 35,6 millones de personas en el mundo

aproximadamente, alcanzando unas 7,7 millones de personas por afio y con proyecciones




de 65,7 millones para el afio 2030, y 115,4 millones en 2050 (JOMS] y [EAI], 2013).

En el caso de Uruguay es dificil determinar las cifras de las personas con
demencia debido a la escasez de estudios y censos al respecto, lo que impide obtener
resultados congruentes (Berriel, Pérez-Fernandez y Rodriguez, 2011). De cualquier
manera un elemento que se puede tener en cuenta para el analisis de este proyecto es
gue estas afectan principalmente a los adultos mayores ([OMS] y [EAI], 2013).Tal es el
caso de la poblacién de nuestro pais que presenta caracteristicas demogréficas con
sobreenvejecimiento, entendido este como el incremento de la poblaciéon de personas
mayores de 85 afios por encima de la poblacién de 65 afios o mas (Uruguay. Ministerio de
Desarrollo Social [MIDES], 2012). Por lo tanto podriamos estimar que gran parte de
nuestra poblacion puede verse afectada y por este motivo es de vital importancia

problematizar esta patologia para crear estrategias de abordaje.

Como se menciona anteriormente, las demencias pueden producir discapacidad,
esta Ultima se explica como “...toda limitacion y restriccion en la participacion, que se
origina en una deficiencia que afecta a una persona en forma permanente para
desenvolverse en su vida cotidiana dentro de su entorno fisico y social (INE, 2004)”
(Berriel et al., 2011, p. 59). De esta manera se va creando un vinculo de dependencia
entre la PCD y su cuidador. Este tipo de vinculo acarrea con consecuencias negativas
para ambos; sobrecarga en el cuidador (Gomez-Gémez, 2004) y el Exceso de
Discapacidad en la PCD al decir de Sabat (1994) en los términos de Brody. Por lo tanto, si
se tiene en cuenta que por la enfermedad se genera cierta discapacidad de por si; si a
esto se afiade que a través de las relaciones interpersonales se va a producir lo que
Kitwood denomina PSM (Sabat, 1994) y por ende el exceso de discapacidad, se deberan

analizar como estas y otras dimensiones van a intervenir en este proceso.

Para esta enfermedad auln no existe cura; es por eso que los tratamientos
empleados solo son paliativos por ende utilizados para enlentecer el proceso de deterioro
el mayor tiempo posible (Olazaréan et al., 2010). De alli en mas es importante buscar todas
las alternativas posibles que contribuyan para mantener el bienestar de las PCD (Dewing,
2008).

En la Facultad de Psicologia de la Universidad de la Republica se vienen
desarrollando desde el afio 1996 diferentes proyectos y practicas vinculados a la temética

de vejez y al &mbito de las demencias. (Berriel y Pérez-Fernandez, 2007). En mi caso




particular participé en afio 2013 del proyecto: “Trayectorias de atencién en personas con
Demencia en el Sistema Nacional Integrado de Salud de Uruguay.” (Pérez Fernandez,
2013c) En el mismo se realizaron entrevistas a cuidadores de personas con EA y otras
demencias, en ellas, los entrevistados ademas de responder las preguntas pautadas en el

cuestionario, nos trasmitian sus experiencias y vivencias como cuidadores.

Es por todo lo anteriormente mencionado que surge mi interés por conocer mas
sobre esta tematica, sobre las demencias, y como trasmite la OMS es una prioridad para
salud publica a nivel mundial. Ademas teniendo en cuenta que gracias a los trabajos y
proyecto que se estan realizando en Uruguay esta cobrando mayor interés y

preocupacion en nuestra poblacion.

En lo que respecta a este proyecto se indagara sobre el Exceso de Discapacidad
en las PCD, ya que a través de las entrevistas realizadas en el proyecto mencionado
(Pérez Fernandez, 2013c), los familiares trasmitian en su relato cémo la limitaciéon de su
familiar los afecta y el sufrimiento que les ocasiona. Por ello serd importante poder
conocer mas sobre las dimensiones que intervienen en este proceso y de esta manera se
podrd trabajar sobre ellas. ¢ De qué manera? Trabajar para prevenir o disminuir la

influencia negativa para enlentecer en la mayor medida posible el EDD.

Creo que este proyecto sera una contribucion til para estas personas y sus
familias, ya sea para enlentecer el proceso de deterioro o para crear un mejor

acompafiamiento durante el proceso para ambas partes.




Referentes tedricos

La EA como enfermedad discapacitante genera gran deterioro y desgaste tanto en
la PCD como en sus cuidadores, por ello diversos autores han investigado sobre esta
problematica ya sea para conocer mas sobre ella, asi como para buscar alternativas de
prevencién y tratamiento. Uno de estos autores que se preocupo6 por indagar como las
relaciones sociales también puede afectar e influir en el proceso de la enfermedad fue
Sabat (1994) que investig6 sobre el EDD y cdmo este se manifiesta ante algunas

situaciones, en particular como es en el ambito del hogar.

Sabat (1994) utiliza el término Exceso de Discapacidad al decir de Brody, el cual
explica que parte de la discapacidad en las personas con EA no se justifica por la
neuropatologia en si misma, sino que estaria en juego ademas de lo que al decir de
Kitwood se conoce como PSM. Arroyo-Anll6, Thomas y Thomas-Hazif (1999) realizaron
una investigacion en la que se analizaban las quejas de los cuidadores sobre las PCD y
uno de los resultados obtenidos fue que las quejas eran sobre las conductas de las
personas con EA y no tanto por sus sintomas cognitivos, esto se podria tomar como un
elemento que refuerza la idea de la produccion de la PSM, que se genera por las

relaciones interpersonales y no tanto por su neuropatologia.

Por otra parte Dawson, Kline, Wiancko & Wells (1986) mencionan la discapacidad
en términos de discapacidad primaria y EDD; la primaria se corresponde con la
enfermedad y el EDD como una discapacidad secundaria que precisamente excede la
primaria. De tal manera, estos autores creen que es posible revertir este exceso en
algunas conductas, principalmente respecto a las habilidades social, si se trabaja sobre

ellas.

Este planteo es interesante tenerlo en cuenta junto a las estrategias de
afrontamiento, (Lee, Roen, & Thornton, 2013) porque permite pensar que es posible llevar
adelante practicas que contribuyan a enlentecer el proceso de deterioro. Olazaran et al.,
(2010) por su parte explican que, “...la persona con demencia (PCD) posee capacidad de
aprender, de pensar, de experimentar sensaciones y de sentirse amada y cuidada.
Ademas, la PCD puede desear modificar su entorno y conserva el potencial para la
felicidad y la calma.”(p.162). Por lo que este tipo de planteo es esperanzador para pensar

en practicas que favorezca el bienestar de las PCD.




Parte de este proyecto es tener en cuenta qué elementos estan atravesando estos
procesos de las demencias. Como elemento negativo se encuentra la PSM explicada por
Sabat (1994) en términos de Kitwood como esta seria precisamente la influencia negativa
del entorno sobre la persona con EA, la cual es desplazada de su rol social y de sus
derechos (Dewing, 2008). Esta influencia que se ejerce sobre las PCD no es intencional,
sino que el entorno actla en base a las interpretaciones que realiza sobre la enfermedad
(Sabat, 1994).

Para pensar en el abordaje del EDD como problematica y por lo tanto de las
demencias hay que tener en cuenta los paradigmas o enfoques te6ricos como son el

modelo biomédico, psicosocial y la gerontologia social critica (Innes & Manthorpe, 2013).

El punto de acceso, por decirlo de alguna manera de la mayoria de las consultas o
busqueda de orientacion sobre las demencias se dirige a los profesionales que se apoyan
en el modelo biomédico (Innes & Manthorpe, 2013). Este se centra en la anomalia de la
enfermedad debido a su etiologia organica, de esta manera el diagnéstico se realiza con
evaluaciones biomédicas y tratamientos principalmente farmacoldgicos, pero también no
farmacoldgicos o a través de la psicoeducacion para trabajar sobre los sintomas de la

enfermedad.

Su evolucién estéa representada en etapas para explicar y predecir como sera la
misma, aungue no necesariamente se condice con el proceso particular para cada
persona gue la padece. No se puede negar los aportes de este enfoque, pero también se
observa la visién reduccionista sobre la tematica, siendo un elemento que favorece las
practicas de intervencion que estimulan la discapacidad de las PCD ya que se centra en
los sintomas y no en el bienestar o satisfacciones de las necesidades de estos como

personas.

Entonces, para pensar en un abordaje que se centre en la persona Innes &
Manthorpe (2013) plantean el modelo psicosocial desarrollado por Kitwood y Sabat, este
intenta darle lugar al término que desarrollo Kitwood como “personhood” y que en espafiol
se ha sido acuiado por Zubiri como personeidad. Como lo explica Garcia-Hoz (1989)
Zubiri para explicar este concepto toma nociones tradicionales como sustancia en relacion
al ser como entidad. Ademas se hace la distincion entre personeidad y personalidad,
entendiendo a la primera como el punto de inicio, es la estructura de la persona y es
constitutiva a ella. Mientras que la personalidad en su caracter operativo se va creando a
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partir de la personeidad; por lo tanto debido a esta siempre somos los mismos y a la

personalidad debemos que siempre estamos en constante cambio.

Por su parte Innes & Manthorpe (2013) lo describen como la condicion de “ser
persona” destacando el reconocimiento y respeto de los demas hacia la PCD, la
importancia de valorarlas como ser que por su enfermedad no deja de sentir y el cual
merece saber cual es su condicion respecto a la enfermedad (Dewing, 2008). Por medio
de este enfoque se puede realizar un abordaje mas positivo incentivando las
potencialidades de estas personas a través de las terapias de apoyo tanto para las PCD,
como para sus cuidadores, por medio de estas intervenciones tendran un

acompafnamiento en el proceso.

El altimo de los enfoque representa la vision mas amplia de los tres, porque busca
entender el lugar que ocupa el adulto mayor en la sociedad en forma mas integral; en
cuanto a su condicién social, econémica, de género y sobre todo en este caso por su
edad, estos factores pueden generar desigualdades, por eso se debera trabajar para
reivindicarlos en sus derechos. En cuanto a este enfoque sobre las demencias
especificamente Innes & Manthorpe, (2013) mencionan la resiliencia en términos de
Harris que seria util para desarrollar un envejecimiento exitoso y como forma de

superacion ante la adversidad.

A este Ultimo enfoque seria conveniente vincularlo con una perspectiva
multidimensional que permita realizar un abordaje integral, teniendo en cuenta que la
demencia es mas que una afeccion al cerebro, en la que intervienen aspectos somaticos,
cognitivos, psicoactivos, psicosociales, y sociocultural e historicos (Berriel y Pérez-
Fernandez, 2007).

Ademas de los enfoques tedricos también se debe considerar que estan en juego
las representaciones y concepciones que las personas tienen sobre qué son las

demencias y qué implica ser PCD.

Galende (1990) explica que la sociedad por medio del lazo social se suscribe a
determinadas concepciones que se rigen por normas y valores sociales con un orden de
lenguaje y significacion. Esto implica que en las concepciones de las demencias estan
determinas por el contexto (Scholl & Sabat, 2008) en que se encuentran las personas

afectadas y su entorno; por sus experiencias y la historia personal, asi como las




necesidades a las que se van enfrentando con dicho padecimiento (Espirito Santo y
Ferreira, 2012).

Teniendo en cuenta que estas concepciones van a atravesar las diferentes
practicas relacionadas al cuidado y fundamentalmente en el vinculo entre las PCD y sus
cuidadores (Scholl & Sabat, 2008). De aqui que surge en parte la influencia de la PSM, ya
gue estas ideas y representaciones de la enfermedad asi como la influencia del estigma;
en cuanto a persona declive, fragil y en algunos caso peligrosa para ellos mismo (debido
a sus olvidos o por actitudes agresivas) ira delimitando su desempefio en las actividades

de la vida cotidiana, asi como su expresion de deseo.

En estas concepciones es importante tratar de comprender que es una Persona
con Demencia, siendo esta parte de un proceso donde coexiste la salud y la enfermedad,
no hay que olvidar los aspectos saludables que la persona mantiene (Berriel et al., 2011),
sobre todo tener un visién positiva al respecto, que potencie dichos aspectos saludables,

pero fundamentalmente no perder de vista que hay una persona.

Como parte de las representaciones que las personas tienen sobre las demencias
hay que afiadir las representaciones sobre la vejez. Donde los olvidos y otros sintomas de
las demencias se confunden con el envejecimiento (Salvarezza, 1993), por ello hay que

aclarar que las demencias no conforman el envejecimiento normal.

Scholl & Sabat (2008) explican que los estereotipos negativos, los auto-
estereotipos negativos y la amenaza del estereotipo pueden generar efectos
desfavorables en el rendimiento de las personas mayores sin demencias. De alguna
manera los adultos mayores tendrian fallas en el desempefio de diversas tareas por el
simple hecho de sentirse amenazados (de forma consciente o inconsciente) por los

estereotipos que promueven el viejismo (Salvarezza, 1993).

Este tipo de representaciones o estereotipos se producen por los prejuicios y el
estigma hacia la vejez y hacia las demencias. Sobre la vejez por la imagen errénea de los
adultos mayores como fragiles y declives, siendo infantilizados en muchas ocasiones,
producto de lo que Salvarezza (1993) denomina viejisimo, ademas de las connotaciones

de ser una PCD que es visto como loco o discapacitado.

Esto no solo se observa a nivel familia o en relacién a los profesionales, sino que

también debemos tener en cuenta que parte de esa produccion negativa también la




generamos nosotros como sociedad, por medio de la construccion de estereotipos o del
estigma que aumenta el aislamiento y exclusion social. Por ello se deberia pensar estos
vinculos desde un enfoque que apueste a la integracion de y en la comunidad (Pérez-
Fernandez, 2013a). Es necesario entender que a través del estigma (Batsch y Mittelman,
2012) estamos etiquetando ya sea a una persona o un grupo determinado como es en
este caso las PCD y su entorno, simplemente por su condicién o por las circunstancias en
las que se encuentra. Por lo tanto van a verse afectados por la discriminacion siendo

sefialdndolos simplemente por ser diferentes a nosotros.

Sanchez (2004) explica que los estereotipos son creados como una forma de
defensa donde hay que resaltar las cualidades negativas de otro o de los otros para poder
resaltar nuestras cualidades positivas. Se refiere a este acto defensivo como justificacion
del yo, donde el grupo o persona estereotipada representa algun tipo de peligro (Dewing,
2008), de algun modo esto ocurre con las PCD, debido al temor a lo desconocido, a la

enfermedad, a la vejez incluso a la muerte.

Por ello hay que pensar estas practicas de estigmatizacion en sus diferentes
niveles para conocerlas y trabajar mejor sobre ellas. Batsch y Mittelman (2012), sefialan
tres tipos de estigmas: el autoestigma que es la apropiacion de ideas estigmatizantes, en
segundo lugar el estigma publico que son las respuestas negativas de las personas a un
grupo o a un sujeto y por ultimo el estigma por asociacién que es el que vivencian el
entorno de los sujetos afectados. Sobre el estigma se debe analizar que estos niveles
actdan en conjunto, pero ademas van a depender de otros factores como el nivel
econdmico, saocial, cultural, por su edad, educacién, etc. Por ello sera necesario pensarlo
y analizar qué significado tendra para cada persona en particular, donde no es igual ser

anciano con demencia y pobre que ser solo anciano con nivel socio-econémico alto.

Uno de los efectos mas notorios del estigma se puede observar en relacién al
diagnostico de las demencias (Acosta, 2014), ya sea para la deteccion y consulta por
atribuirse los sintomas al envejecimiento, como en la comunicacion del diagnéstico. Por lo
tanto, el estigma se presenta como una limitante a la hora de buscar ayuda y mejorar la

calidad de vida de las personas con EA.

En el Informe Mundial sobre el Alzheimer (Batsch & Mittelman, 2012) mencionan
gue si bien se esta produciendo mayor conciencia sobre las demencias no hay aceptacion

de la enfermedad por parte de las personas afectadas y sus familiares: en relacion al




estudio realizado en nuestra poblacién (Acosta, 2014) se observé que la mayoria de los
afectados no sabia sobre su diagnéstico (representado en un 67%, donde el profesional
gue lo trat6 no le informé el diagndstico); por lo tanto esta negacion o no aceptacion de la
enfermedad se reflejaria mas que nada en las familias quienes son los receptores del

diagnéstico.

Todos estos elementos ademés de crear confusion puede ser un gran obstaculo
para alcanzar un diagnéstico temprano y oportuno que permita mejorar la calidad de vida
de las personas con EA y sus familias. Por ello la importancia del diagnéstico, pues a
partir de este se da un nombre a lo que esta ocurriendo. De aqui en mas se podra

comenzar a trabajar sobre esta problemética.

No hay que dejar de mencionar que no todos los profesionales estan a favor de
comunicar el diagnostico porque consideran que el impacto puede ser perjudicial para la
persona con EA, tales como angustia, temor, depresién. Por otra parte, también estan
surgiendo nuevas investigaciones sobre los aspectos positivos de su comunicacion
(Acosta, 2014; Lee, et al., 2013; Llad6, Antdn-Aguirre, Villar, Rami, y Molinuevo, 2008),
como: planificar junto a sus familiares cdmo serd su futuro y crear estrategias de

afrontamiento.

En particular Lee, et al. (2013) obtuvo resultados positivos ya que los participantes
lograron crea estrategia de afrontamiento desarrolladas por ellos mismo, demostrando su
capacidad de adaptacion ante esta nueva situacion, lo que es alentador para pensar en su
capacidad para reponerse, retomando la idea de Harris de resiliencia (Innes & Manthorpe,
2013) seré util para pensar nuevas formas de posicionarnos ante las PCD y para
ayudarlos de forma mas eficaz, evitando (o al menos tratando de evitar) asi la produccion

del Exceso de Discapacidad.

Con gran frecuencia en el momento de consultar a un especialista se pasa por alto
la opinién de la persona con posible diagnéstico de demencia, no se le pregunta si desea
conocer qué tiene. Lladd, et al. (2008) obtuvo como resultado de su investigacion, que de
33 personas 26 si deseaban conocer su diagndstico, este es un niamero alentador ya que
se observa el interés y capacidad de comprender en qué situacidn estan, lo que es

positivo para pensar en un mejor abordaje y asi trabajar sobre el EDD.

Lladd, et al. (2008) también destaca que el diagnéstico de las demencias tiene
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mayor impacto negativo en el acompafiante que en la propia PCD. Esta observacion se
puede vincular con la negacion o no aceptacion de la enfermedad y por lo tanto con la
produccion de la PSM. De manera que influira en las practicas de atencién y cuidado
hacia la PCD, que sin intencion podrian ser contraproducentes para estos ultimos. Por lo
tanto no solo las practicas de las PCD y las de su entorno son las que producen la PSM,
sino que la influencia de los profesionales a través de este tipo de practicas como no
informar el diagnéstico, también puede producir ideas y representaciones sobre cémo

sera el proceso de las demencias.

De todas formas si analizamos este planteo, debemos denotar una cierta postura
pasiva y de aceptacion sobre la opinion profesional y quiza hasta como Unica referencia
ante el tema. Por eso es importante tener en cuenta la perspectiva de derechos y
obligaciones que nos rigen a todos como sociedad. En este caso, mencionar que
debemos comenzar a reconocernos como usuarios de un sistema de salud, respaldado
en la ley N° 18.335 (2008), deberiamos comenzar a pensarnos desde un rol mas activo en

relacion a las demencias, pero en lo que respecta a nuestra salud en general.

Si bien las representaciones, estereotipos y el estigma se observan mayormente
hacia las PCD, también esto ocurre con frecuencia hacia los familiares-cuidadores (F-C).
Estos desde el momento que reciben la noticia que su familiar padece esta enfermedad,
son advertidos de todos los males y problemas que van a padecer, incluso asimilando el
proceso de las demencias como una “muerte en vida” para la PCD o un “duelo en vida”
para el F-C, Martorell-Poveda (2008) menciona algunas metéforas que han sido utilizadas
para definir la EA como “el funeral sin fin” o “la muerte antes de la muerte”. Esto también
se observo en trabajos como menciona Martorell-Poveda (2008) que funcionan como guia
de ayuda en el cuidado y asistencia pero que suelen posicionarse desde un lugar

negativo.

Es cierto que las familias representan el sostén y apoyo en este proceso, y que de
igual manera padecen sus efectos, dando como resultado angustia, sufrimiento, depresion
0 sobrecarga (Gémez-Gomez, 2004). Pero, hay que mencionar que el enfoque que se
promueve en relacién al acompafiamiento de la PCD en su mayoria se propone en cuanta
atencion y cuidado. A partir de esta atribucion del familiar como “el cuidador” se produce
un cambio en su rol familiar, siendo el apoyo pero quien recibe una “carga” mas que el

acompafiante como podria ocurrir con otras situaciones de la vida.
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Si se tiene en cuenta que al recibir la noticia del diagnéstico en la mayoria de los
casos la informacién que las personas tienen en relacion a las demencias es limitada y
gue buscaran todos los recursos posibles, ya sea ayuda profesional o consultar guias
(Miravent, 1999; Gomez-Gémez, 2004) como las anteriormente mencionadas, son
proclives a caer en la produccién de practicas que priorizaran las necesidades
sintomaticas, relegando asi otro tipo necesidades y sentimientos de la PCD (Martorell-
Poveda, 2008) y en las que también destaca que hay que resguardar al F-C para que no
se convierta también en alguien enfermo.

De tal manera, todos estos elementos y dimensiones que he intentado desarrollar
con los referentes teoricos, deben tenerse en cuenta a la hora de pensar en las practicas
de las personas con EA y otras demencias, de sus familiares. Y de qué manera estas
pueden favorecer la formacién de Psicologia Social Maligna por ende, cémo contribuye a
generar el Exceso de Discapacidad.
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Problema

Si bien en el desarrollo tedrico de este estudio se mencionan algunos de los
elementos que estan o podrian estar en juego en la produccién del exceso de
discapacidad, aun falta indagar qué practicas y qué otras dimensiones que no se han
podido visibilizar aun estan implicadas en la produccién del exceso de discapacidad.
Principalmente conocer cuales son las practicas vinculadas con nuestra poblacion, ya que

como antes se mencioné esta dependera en gran medida del contexto socio-cultural.

Preguntas de investigacion

¢, Como se produce el exceso de discapacidad?

¢, Qué précticas y dimensiones generan la produccién psicologia social maligna y

por ende el exceso de discapacidad?

¢, Como son las concepciones de enfermedad para las PCD y sus familiares?
¢La persona con EA se muestra colaborador, activo, se aisla o muestra apatico?
¢En qué momento comienza a producirse el exceso de discapacidad?

Objetivo general

Indagar que tipo de practicas de las Personas con Demencia y sus familiares

estan implicadas en la produccién del exceso de discapacidad.

Objetivos especificos

e Conocer las concepciones de enfermedad para las PCD.
e Conocer las concepciones de enfermedad para los familiares de las PCD
¢ Conocer qué practicas son las que potencian el exceso de discapacidad.

¢ Indagar en qué momento se va produciendo el exceso de discapacidad y si este

comienzo se vincula con el viejismo.

e Indagar si dentro de las practicas realizadas por las PCD y sus familias qué

estrategias de afrontamiento se han creado durante el proceso.
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Disefio metodoldgico

La metodologia que se utilizara en este trabajo sera cualitativa-inductiva donde se
trabaja sobre muestras menores, pues en este tipo de metodologia importa mas
comprender qué sentidos le dan los sujetos al relato, la experiencia y a sus historias de
vida en relacion a la temética a estudiar, a que preocuparse por crear conceptos

universales (Araoz-Cutipa, 2012).

También sera flexible (Mendizabal, 2006) porque admite la posibilidad de cambios,
tanto en el disefio como en el proceso. La muestra de datos no se impone previo a la
recopilacion de estos, ya que pueden aparecer nuevos elementos que no se habian
tenido en cuenta, pero que generan nuevas relaciones entre conceptos y enriquecen el

trabajo.

Se opt6 por la Teoria Fundada (TF) que conforma las llamadas tradiciones (Araoz-
Cutipa, 2012; Coolican, 2005; Mendizabal, 2006) por medio de esta se podra explicar en
forma tedrica como se produce el Exceso de Discapacidad. De manera que se construyan
conceptos relacionados o se redefinan algunos ya existentes a través de la induccion y la
produccién de sentidos; por lo tanto también sera descriptivo en la medida que se den

significados a los discursos (verbal y no verbal) de quien participen de las entrevistas.

Las unidades de andlisis en este proyecto serdn dos:

1) Las personas con EA y otras demencias y la unidad de recoleccion sera: el

relato de las experiencias de las PCD a través de las entrevistas.

2) Los familiares de las PCD donde la unidad de recoleccion sera: el relato de las

experiencias de los familiares a través de las entrevistas.

Se utilizara un muestreo tedrico e intencional, ya que para este trabajo se buscan
participantes que sean PCD o cuidadores de PCD, en caso de ser posible que el cuidador
sea el cuidador principal por ser quien mas tiempo comparte con su familiar con demencia
y quien podra aportar mas datos. Ademas los datos que se buscan son aquellos
vinculados a las demencias y al exceso de discapacidad, de estos datos se desprendera

categorias conceptuales.

14




Constara de un analisis comparativo constante (Coolican, 2005), que va a
acompanfiar el proceso de recoleccion de datos, de esta manera ira surgiendo la teoria
emergente, de esta Ultima dependera que se repita el proceso de recoleccién y analisis,

hasta alcanzar la saturacion tedrica.
Materiales:

Se realizaran entrevistas semi-dirigidas, donde las preguntas funcionen mas como
disparadores que den paso al relato, no se estipula una cantidad a priori, sino que

dependera de la saturacion tedrica.

Para un mejor tratamiento de la informacién se utilizaran grabadores en el
momento de las entrevistas, que luego se transcribird a formato digital. Como apoyo para

el analisis de la informacién se utilizara el software Atlas.ti.

Consideraciones éticas

Tratandose de una investigacion que se realiza con seres humanos, hay que tener
determinados resguardos para respetar los derechos de quienes participen del proyecto.
Principalmente respetando los principios de Bioética: autonomia, beneficencia, no
maleficencia y justicia. Dichos resguardos deberan respetar el marco regulatorio, por eso
sera necesario conocer cuales son las pautas a seguir, tanto en el disefio de la propuesta
como en la convocatorias de los participantes, el trabajo de campo y la posterior
publicacion.  Para conocer estas pautas se debera consultar y tener en cuenta el
Decreto de ley CM/515/08 (Uruguay. Poder Ejecutivo, 2008) y la Ley Habeas Data,
CM/813 (Uruguay. Poder Ejecutivo, 2009).

El Comité de Etica en este caso de la Facultad de Psicologia sera el encargado de
evaluar y aprobar si este proyecto reine las condiciones necesarias para resguardar los

derechos de quienes participen.

En lo que respecta a la participacion propiamente dicha, se disefiard un
consentimiento informado y libre en dos vias que autorice la realizacion de entrevistas;
una sera entregada al participante y otra sera guardada por el investigador responsable.
En dicho consentimiento se detallar4 de forma completa en que consiste la participacion
de este proyecto, que beneficios o riesgo puede tener, aclarar que es libre de abandonarlo

si lo desea y que se protegeran sus datos personales.
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Cronograma de ejecucion

Actividades ‘1 213, 4|56 7|89 10]11)12

Aprobacion del comité de ética ‘

Confeccion y disefio de las pautas
de las entrevistas

Revision del marco conceptual y
ajuste del disefo

Convocatoria de las personas a
entrevistar

Recoleccién de datos (realizacion
de entrevistas)

Desgrabacién

Analisis de entrevistas

Elaboracién de tesis

Resultados esperados

Se espera como resultado alcanzar la conceptualizacién necesaria para crear
nuevas formas de abordaje e intervenciones que favorezcan la prevencion y disminucion
del Exceso de Discapacidad. Ademas, impulsar a las PCD y sus familias a pensar o
pensarse desde otra perspectiva mas positiva, y activa en lo que respecta a la toma de
decisiones donde trabajen en conjunto para alcanzar nuevas estrategias de afrontamiento

durante el proceso.
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