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Resumen

El presente estudio tuvo como finalidad explorar la relacion entre la percepcion de
enfermedad y la adherencia al tratamiento en personas con diagnostico de enfermedad
de Alzheimer (EA) en etapa inicial. Se aplicéd un enfoque cuantitativo, con un disefio
correlacional, en una muestra de 33 participantes (N= 33). Para la evaluacion se utilizo
el Cuestionario Breve de Percepcion de Enfermedad (B-1PQ) y la Escala de Adherencia
Terapéutica (EAT-13). Los resultados evidenciaron que los participantes percibieron la
EA como una enfermedad persistente en el tiempo (M= 8,12) que afecta de manera
significativa su vida cotidiana (M= 6,52) y se acompafia de una elevada carga
emocional (M= 6,00). No obstante, manifestaron una percepcion limitada de control
personal (M= 3.67) y un conocimiento reducido de la enfermedad (M= 4,82). En cuanto
a la adherencia terapéutica, se observaron altos niveles de cumplimiento en la ingesta de
medicacion (66,7%), pero una menor constancia en otros aspectos, como el seguimiento
de pautas alimentarias (27,3%), Asimismo, se observé un porcentaje elevado de
participantes que interrumpen el tratamiento ante la falta de mejoria percibida (42,4%;
30,3%), lo que sugiere dificultades en la motivacion y en la percepcion de eficacia
terapéutica. El andlisis estadistico no mostrd una relacion significativa entre la
percepcion de enfermedad y la adherencia al tratamiento, hallazgo que podria explicarse
por el inicio del deterioro cognitivo caracteristico de esta etapa. En conclusion, los
resultados resaltan la importancia de considerar los procesos cognitivos y el nivel de
comprension de la enfermedad al disefiar intervenciones destinadas a promover la
adherencia y optimizar los resultados terapéuticos. Asimismo, muestran que la relacion
entre la percepcion de la enfermedad y la adherencia en la EA es compleja y

multifactorial.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer, percepcién de enfermedad, adherencia

terapéutica, deterioro cognitivo.
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Abstract

The present study aimed to explore the relationship between illness perception and
treatment adherence in individuals diagnosed with Alzheimer’s disease (AD) at an early
stage. A quantitative approach with a correlational design was applied to a sample of 33
participants (N = 33). The Brief Illness Perception Questionnaire (B-IPQ) and the
Therapeutic Adherence Scale (EAT-13) were used for assessment.

Results showed that participants perceived AD as a persistent condition (M = 8.12) that
significantly affects daily life (M = 6.52) and is associated with a high emotional burden
(M = 6.00). However, they reported a limited sense of personal control (M = 3.67) and a
reduced understanding of the disease (M = 4.82). Regarding treatment adherence, high
levels of compliance were observed in medication intake (66.7%), but lower

consistency was found in other areas such as dietary adherence (27.3%).

Additionally, a considerable proportion of participants reported interrupting treatment
when no improvement was perceived (42.4%; 30.3%), suggesting difficulties in
motivation and perceived treatment efficacy. Statistical analysis did not show a
significant relationship between illness perception and treatment adherence, a finding

that may be explained by the onset of the cognitive decline characteristic of this stage.

In conclusion, the results highlight the importance of considering cognitive processes
and the level of illness understanding when designing interventions aimed at promoting
adherence and optimizing therapeutic outcomes. They also suggest that the relationship

between illness perception and adherence in AD is complex and multifactorial.

Key words: Alzheimer’s disease, illness perception, therapeutic adherence, cognitive

decline.
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Introduccion

La Enfermedad de Alzheimer (EA) representa la manifestacion mas prevalente
dentro de la demencia (Saz, 2009). De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), se estima que cerca de 50 millones de personas a nivel global presentan
demencia, y que anualmente se registran alrededor de 10 millones de nuevos
diagnosticos. Estos indicadores evidencian el fuerte impacto de la enfermedad en la
sociedad y en los sistemas sanitarios (Martinez et al., 2019). En la Gltima década, la
mortalidad global atribuida al Alzheimer y otras demencias (44 %) ha duplicado las
cifras de muertes por enfermedades cardiacas (21 %). Asimismo, entre 1990 y 2020, la
prevalencia mundial de EA y otras demencias se incrementd en mas de un 144 %,
mientras que las defunciones aumentaron en mas de un 184 % (Llibre Rodriguez et al.,
2022).

La pérdida de conciencia respecto a los propios déficits constituye un desafio en
la enfermedad de Alzheimer, ya que compromete tanto la seguridad del paciente como
su autonomia para la toma de decisiones (Vannini et al., 2017). Asimismo, se estima
que alrededor del 60% de las personas con trastornos mentales no cumplen
adecuadamente con la medicacion, siendo la baja conciencia o percepcion de la

enfermedad el factor mas comun asociado a esta dificultad (Moreno, 2011).

En este marco, el objetivo del presente estudio es indagar en la percepcion de la
enfermedad en personas con Alzheimer, con el proposito de identificar las posibles
dificultades que puedan interferir en la efectividad de los tratamientos farmacoldgicos o
psicoterapéuticos. La manera en que el paciente interpreta su condicion podria influir de
forma directa en la adherencia terapéutica, lo que posibilita disefiar intervenciones mas

ajustadas a sus necesidades.

Diversos estudios sefialan que la percepcion que tiene una persona sobre su
enfermedad incide significativamente en su conducta frente al tratamiento,
especialmente en patologias cronicas como la EA. Segun el Modelo de Autorregulacion
0 Common-Sense Model, las representaciones emocionales y cognitivas que un
individuo construye sobre su cuadro clinico influyen en la manera en que responde a

ella, afectando su adherencia terapeutica (Hagger & Orbell, 2003).

Investigaciones recientes han evidenciado que una mayor conciencia de

enfermedad en pacientes con Alzheimer leve se asocia con una mejor adherencia a la
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medicacion. Asimismo, variables como el mindfulness, el apoyo social y la satisfaccion
familiar actian como facilitadores del cumplimiento terapéutico (Browne et al., 2016).
La conciencia del deterioro cognitivo, aunque potencialmente angustiante, puede
permitir al paciente comprender la importancia de seguir el tratamiento, siempre que

reciba acompafiamiento emocional y educativo adecuado.

Por otro lado, se ha demostrado que existen desacuerdos entre lo que el paciente
cree sobre su enfermedad y lo que perciben sus cuidadores o familiares, 1o que puede
afectar tanto el funcionamiento diario como la comunicacion terapéutica. Esto hace que
la exploracion de la percepcion de enfermedad sea fundamental para implementar

estrategias psicoeducativas mas eficaces (Migliaccio et al., 2013).

En consecuencia, estudiar la percepcion de enfermedad en personas con
Alzheimer no solo tiene valor diagndstico y pronéstico, sino que también permite
desarrollar intervenciones individualizadas que potencien la adherencia al tratamiento,
reduzcan el avance del deterioro y promuevan un nivel de vida mas adecuado para los
pacientes. No obstante, la relacion entre percepcion de enfermedad y adherencia no
siempre se manifiesta de manera lineal. Mientras que en poblaciones con enfermedades
crénicas no neurodegenerativas se han hallado asociaciones positivas entre ambas
variables, en el caso del Alzheimer la influencia del deterioro cognitivo y el rol central
de los cuidadores pueden modificar este vinculo, situando la adherencia mas en funcién

de factores externos que de las percepciones individuales del paciente.
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Capitulo I: Enfermedad de Alzheimer

La demencia es un cuadro clinico que influye sobre la funcién intelectual asi
como también las actividades cotidianas, sociales u ocupacionales debidos a una

enfermedad cerebral, como lo es el Alzheimer (Saz, 2009).

La enfermedad de Alzheimer se clasifica como un Trastorno Neurocognitivo
(TNC) caracterizado por un inicio gradual y progresivo de sintomas tanto cognitivos
como conductuales, presentandose tipicamente con déficit en la memoria y el
aprendizaje (formas amnésicas). No obstante, también pueden aparecer variantes no
amnésicas, como la forma visoespacial o la afasia logopénica. Durante la fase leve
del TNC, los pacientes suelen mostrar alteraciones en la memoria y el aprendizaje,
acompariadas de algunas dificultades en las funciones ejecutivas. En la fase de TNC
mayor, el deterioro se extiende a la capacidad viso-constructiva, perceptivo-motora
y al lenguaje. El diagnostico de Alzheimer se establece como “probable” o
“posible”: se considera probable si existen antecedentes familiares o indicios de
mutaciones genéticas, y posible si no se detecta evidencia genética ni antecedentes

familiares (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014).

Desde un punto de vista neuropatolégico, el Alzheimer se caracteriza por la
degeneracion neuronal, ocasionada por la acumulacion de proteinas TAU y beta-
amiloide, lo que provoca pérdida de neuronas y alteraciones sinapticas. Estos
procesos subyacen a los sintomas clinicos, que incluyen deterioro de la memoria a
corto y largo plazo, asi como cambios en la conducta, el estado de animo y la

personalidad (Alvarado Garcia et al., 2019).

El diagndstico definitivo del Alzheimer sigue siendo neuropatoldgico y se
debe tener en cuenta el cuadro clinico del paciente, evaluaciones neuropsicoldgicas
y estudios complementarios como las neuroimagenes estructurales o funcionales
como el SPECT, PET-amiloide, tomografia computarizada y resonancia magnética.
Es probable que se requiera un seguimiento para evaluar el evolucion de la

enfermedad y asi lograr alcanzar un diagndéstico definitivo (Martinez et al., 2019).

Segun Mufioz Contreras (2023) la EA es considerada una enfermedad con

multiples factores de riesgo, tales como:
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o Edad: El proceso de envejecimiento se identifica como el principal factor de
riesgo para la enfermedad de Alzheimer (EA). A pesar de su baja frecuencia en
individuos jovenes, la mayoria de los diagnosticos ocurre en personas mayores
de 65 afios, lo que convierte a la edad en el factor no hereditario mas relevante.
No obstante, la EA no es una consecuencia inevitable del envejecimiento, y la
edad avanzada por si misma no provoca la enfermedad.

° Factores Genéticos: Se han descubierto diversos genes y proteinas asociados a
la evolucion de la EA, los cuales podrian funcionar como posibles
biomarcadores. Generalmente, se diferencia entre la EA de inicio temprano
(EAIP) y la de inicio tardio (EAIT). Se calcula que alrededor del 70% de los
casos de EA tienen un componente genético. En particular, la mayoria de los
casos de EAIP siguen un patrén de transmision autosomico dominante, lo que
indica que cada hijo de un padre portador del gen afectado tiene un 50 % de
probabilidad de heredar la alteracion genética y desarrollar la enfermedad y se
vinculan con mutaciones en genes como APP, PSEN-1, PSEN-2 y ApoE.

° Sexo: Aunque la EA afecta a ambos géneros, las mujeres tienen una mayor
incidencia, especialmente en edades avanzadas.

° Antecedentes familiares: Si bien no es necesario contar con antecedentes
familiares para desarrollar la enfermedad, las personas que tienen un familiar
directo —como un padre, madre o hermano/a— con Alzheimer presentan un
riesgo mas elevado. Este riesgo se incrementa ain mas cuando hay varios
familiares cercanos afectados. Un estudio sefialé que contar con un progenitor
con demencia aumenta el riesgo de desarrollar la enfermedad, incluso al

considerar la influencia de factores genéticos como el alelo ApoE-e4.

Aunque no es posible modificar factores como la edad, la genética, el sexo o
los antecedentes familiares, si existen ciertos factores de riesgo que pueden influirse
y contribuir a disminuir el deterioro cognitivo y la aparicion de demencia. Entre
ellos se encuentran realizar actividad fisica, no fumar, tener un buen nivel educativo,
mantenerse activo tanto a nivel mental como social, controlar la presion arterial y
adoptar una alimentacion saludable. De acuerdo con las recomendaciones de la
Comision The Lancet sobre la prevencion de la demencia, intervenir sobre estos
factores podria evitar o retrasar hasta un 40% de los casos. Es fundamental tener en

cuenta que “reducir el riesgo” no implica eliminar por completo la posibilidad de
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desarrollar demencia, pero si puede ayudar a disminuir su probabilidad o a postergar
su inicio.
La enfermedad de Alzheimer (EA) se manifiesta mediante una serie de

sintomas que afectan las capacidades cognitivas, el comportamiento y las funciones

diarias. Entre los déficits cognitivos mas importantes se encuentran:

e Alteracion en la memoria: La pérdida de memoria constituye uno de los
sintomas principales en la EA, siendo en general, la primera manifestacion clinica
observable. Esta afectacion se relaciona principalmente con el deterioro del
hipocampo y de otras estructuras implicadas en la consolidacion de la memoria
episodica, lo que limita la capacidad para recordar experiencias recientes y
adquirir nueva informacion (Jahn, 2013). Con el avance de la enfermedad, el
deterioro se extiende a la memoria semantica y, en etapas ain mas avanzadas,
suele afectarse la memoria procedimental, provocando un impacto considerable en
la autonomia del individuo (Weintraub, Wicklund & Salmon, 2012).

e Dificultades en el lenguaje (afasia): La afasia es definida como la pérdida
parcial o total de las capacidades necesarias para producir y comprender el
lenguaje. Se considera un trastorno cognitivo multimodal que afecta no solo el
habla, la comprensién, la lectura y la escritura, sino también procesos cognitivos
relacionados con el hemisferio izquierdo, como la memoria auditivo-verbal a
corto plazo y la atencion, imprescindibles para la comunicacion (Berthier et al.,
2011). En las enfermedades neurodegenerativas, la afasia se desarrolla de manera
gradual y progresiva, empeorando con el tiempo. La afasia primaria progresiva,
variante de la demencia frontotemporal, se caracteriza por un inicio lento y un
deterioro progresivo de la expresion y comprension del lenguaje. En las fases
iniciales del Alzheimer, predomina la afasia anomica, marcada por dificultades
para encontrar palabras precisas y pausas en el habla. Con el avance de la
enfermedad, surgen problemas en la construccion de oraciones, el uso correcto de
la gramatica y la comprension de frases complejas, lo que limita la comunicacion
y puede generar aislamiento social y emocional (Fundacion Pasqual Maragall,
2025)
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¢ Dificultades en el razonamiento y procesamiento de nueva informacién: En la
enfermedad de Alzheimer, ademéas del deterioro de la memoria, se observan
limitaciones importantes en el razonamiento l6gico y en la capacidad de procesar
informacion nueva. Esto se manifiesta en dificultades para comprender conceptos
abstractos, resolver problemas cotidianos o adaptarse a situaciones que exigen
flexibilidad cognitiva. Tareas que antes resultaban sencillas, como seguir
instrucciones de varios pasos o planificar actividades, pasan a ser un desafio.
Asimismo, el aprendizaje de contenidos recientes y la adquisicion de nuevas
habilidades se ven comprometidos debido al deterioro en el procesamiento de
informacién. Estos déficits afectan directamente la autonomia de la persona,
restringiendo su capacidad para tomar decisiones, organizar rutinas Yy
desenvolverse de manera independiente en la vida diaria. Segun Salmon y Bondi
(2009), este tipo de alteraciones no solo disminuye la calidad de vida del paciente,
sino que también incrementa la carga sobre los cuidadores, al requerir supervision

y apoyo adicional en las actividades basicas y complejas del dia a dia.

e Incapacidad para ejecutar movimientos voluntarios (apraxia): La apraxia se
describe como la dificultad para realizar movimientos o gestos intencionados, a
pesar de que la fuerza muscular y la funcion motora permanecen normales. En la
enfermedad de Alzheimer, es frecuente un deterioro progresivo de las praxias
motoras, manifestado en la incapacidad de reproducir secuencias simples de
movimientos o de construir figuras geométricas, lo que afecta actividades
cotidianas como vestirse, escribir o manipular utensilios. También pueden
aparecer dificultades en las praxias ideatorias, que implican problemas para
ejecutar acciones complejas que requieren planificacion o la combinacién de
varios pasos, siendo estas especialmente vulnerables al avance de la enfermedad.
Este déficit se asocia con alteraciones en las &reas parietales y frontales del
cerebro, implicadas en la planificacion y ejecucién de movimientos coordinados.
Segun Berthier et al. (2011), la apraxia es un sintoma comun en las etapas
intermedias del Alzheimer y contribuye significativamente a la pérdida de

autonomia y al aumento de la dependencia de los cuidadores.
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e Problemas en el reconocimiento (agnosia): En la enfermedad de Alzheimer, los
pacientes pueden presentar dificultades para reconocer objetos, personas o lugares
que les son familiares, aun cuando sus sentidos permanezcan intactos. Entre las
formas mas comunes de agnosia destacan las visuales, siendo la prosopagnosia la
mas frecuente; esta se caracteriza por la incapacidad de identificar rostros
conocidos, incluso los de familiares cercanos. Este déficit puede provocar
confusion, ansiedad y aislamiento social, afectando la interaccion diaria y
limitando la autonomia del paciente. Segin Céspedes (1995), la agnosia se
relaciona con el dafio progresivo en las regiones temporales y parietales del
cerebro, areas encargadas de integrar la informacién visual con el conocimiento
previo sobre personas y objetos. Asimismo, estas dificultades complican la
realizacion de actividades cotidianas, como reconocer utensilios, prendas de vestir
0 espacios del hogar, incrementando la dependencia del paciente de sus
cuidadores.

e Desorientacion espacial: En la EA, se puede experimentar dificultades para
ubicarse tanto en el entorno como en relacion con su propio cuerpo, lo que
provoca errores al realizar tareas cotidianas (por ejemplo, intentar cepillarse los
dientes con el dedo en lugar del cepillo) y problemas para desplazarse en ciertos
lugares. Este déficit se vincula con el deterioro de las regiones parietales y
temporales del cerebro, que son esenciales para la integracion sensoriomotora y la
percepcion del espacio. Berthier et al. (2011) sefialan que la desorientacion
espacial suele presentarse en las etapas iniciales y medias de la enfermedad,
impactando de manera significativa en la autonomia del paciente y aumentando la

necesidad de supervisién por parte de familiares/cuidadores.

A estos sintomas se suman cambios conductuales que pueden incluir delirios,
alucinaciones, inquietud, agresividad, episodios depresivos, ansiedad y modificaciones

en la personalidad.

Entre las manifestaciones funcionales mas comunes se encuentran las
alteraciones del suefio, como insomnio, desorganizacion del ritmo suefio-vigilia y
agitacion durante la noche, ademés de problemas para tragar y cambios en el apetito.
Estas manifestaciones forman parte del cuadro clinico caracteristico del Alzheimer,

aunque no aparecen todas juntas, sino que surgen progresivamente. Esta progresion
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permite diferenciar diversas etapas de la enfermedad. A medida que avanza, los
pacientes van perdiendo autonomia y necesitan una supervision cada vez mayor para

realizar sus actividades cotidianas (Chimbi-Arias et al., 2020).
1.1 Etapas de la EA

En la enfermedad de Alzheimer, existen tres etapas de acuerdo a su
evolucion  (Lishman, 1978, citado en Azzolino & Marquez, 2017):
1) Amnésica: esta fase, reconocida como el inicio de la enfermedad, se distingue por
dificultades en la memoria y en la capacidad para retener nueva informacion.
Ademas, las personas pueden experimentar desorientacion espacial, olvidar palabras
durante el habla cotidiana, presentar problemas en operaciones matematicas basicas

y mostrar variaciones frecuentes en el estado de animo.

2) Confusional: en esta fase, se observa una disminucion progresiva de las
capacidades cognitivas. La persona presenta dificultad para recordar palabras
(anomia) y su lenguaje tiende a ser parafrasico, es decir, utiliza palabras o
expresiones incorrectas pero relacionadas con lo que quiere decir. Aunque se notan
alteraciones en la comprension del lenguaje, todavia mantiene la habilidad de repetir
palabras o frases que se le presentan. En cuanto a la memoria, aparece una amnesia
anterdgrada severa, que dificulta la formacion de nuevos recuerdos, y comienza a
manifestarse la amnesia retrograda, que implica la pérdida gradual de recuerdos

previamente adquiridos.

3) Demencial: en esta fase final, se observa un deterioro severo a nivel cognitivo y
conductual. El lenguaje expresivo suele desaparecer casi por completo, dando lugar a
un estado de semimutismo o mutismo total. La capacidad de comprension se
restringe a instrucciones muy simples y puede presentarse pérdida del control de

esfinteres.
1.2. Tratamientos en la EA
Segun Roque et,al.(2015) existen dos tipos de tratamientos:

Tratamiento sintomatico especifico: este tratamiento tiene como objetivo
ralentizar o detener temporalmente el avance de la enfermedad y mantener la estabilidad

del paciente. Se administra mediante inhibidores de la acetilcolinesterasa, como
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Donepecilo, Rivastigmina y Galantamina, los cuales pueden ser utilizados en todas las

etapas de la enfermedad de Alzheimer.

Tratamiento no farmacoldgico: este tratamiento se emplea tanto en la
prevencion primaria (antes de la aparicion de los sintomas), como a lo largo de las

distintas etapas de la enfermedad. Su enfoque se basa en:

e Reducir los factores de riesgo vascular, incluyendo la hipertension
arterial, la diabetes, el tabaquismo, los niveles elevados de colesterol y el
sedentarismo, con el objetivo de disminuir la probabilidad de desarrollar
o acelerar el avance de la enfermedad.

e Mantener una actividad fisica regular, como caminar de manera activa
durante 30 minutos al dia, proporciona el nivel necesario de ejercicio
aerébico para fortalecer el sistema cardiovascular, mejorar la
oxigenacion cerebral, favorecer la postura y potenciar el equilibrio.

e Seguir una dieta saludable, enfocada en alimentos que protegen la
funcién cerebral, como vegetales de hoja verde, brocoli, frutas ricas en
antioxidantes (por ejemplo, arandanos), cereales integrales y alimentos
con alto contenido de omega-3 (como nueces y pescado). Este patron
alimenticio es comunmente conocido como dieta mediterrénea.

e Actividades sociales: La interaccion social ofrece diversos beneficios,
como estimular la memoria al compartir y recordar experiencias, 0
enriquecer la perspectiva personal al intercambiar diferentes opiniones,
promoviendo una mayor apertura mental; ademas, contribuye
positivamente al estado de animo.

e Mantener una actividad intelectual regular es fundamental para la
estimulacion cognitiva. Tanto las experiencias acumuladas a lo largo de
la vida, como la educacion, el trabajo o la lectura, como la realizacion de
nuevas actividades intelectuales en la vejez, contribuyen a la salud
cerebral. Estas actividades son especialmente efectivas cuando resultan
novedosas, motivadoras y desafiantes, ya que estimulan la atencién, el

pensamiento analitico y la creacion de nuevas estrategias cognitivas.

Todas las actividades contribuyen a estimular distintas areas y funciones del

cerebro. Por ejemplo, la lectura requiere atencién, memoria de corto plazo y fortalece
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las habilidades linguisticas. Sin embargo, si bien mantener habitos intelectuales previos
es importante, también lo es incorporar nuevas practicas que activen otras areas del
cerebro. Los crucigramas estimulan el lenguaje; los sudokus, el pensamiento ldgico y la
resolucion de problemas; los rompecabezas fortalecen la percepcion visoespacial; y los
juegos de cartas favorecen la atencion y la planificacion estratégica.
Las tareas manuales como tejer o bordar exigen concentracion y coordinacién, mientras
que la musica y las artes visuales pueden utilizarse tanto para estimular la memoria
autobiografica como para desarrollar nuevas habilidades si se aprende una actividad
artistica. Ademas, adaptarse al uso de tecnologias digitales representa un estimulo
valioso para las personas mayores, al implicar aprendizaje, actualizacion y conexion

social (Roqué et. al, 2015).

La reserva cognitiva (RC) es un constructo tedrico que describe la capacidad del
cerebro para resistir o compensar los cambios relacionados con el envejecimiento, ya
sea normal o patoldgico. Se ha observado que a mayor reserva cognitiva, menor es el
grado de deterioro cognitivo y funcional (Stern, 2002). Este autor distingue dos
modelos: la reserva cerebral, de caracter pasivo, vinculada al tamafio cerebral, nimero
de neuronas y densidad sinaptica, y la reserva cognitiva, de caracter activo, asociada a la
capacidad de reclutar redes neuronales alternativas para compensar las dafiadas (Stern,
2009; Bartrés-Faz & Arenaza-Urquijo, 2011).

La RC tiene relacién directa con la neuroplasticidad, entendida como la
capacidad del sistema nervioso de reorganizarse en funcion de estimulos internos o
ambientales, y que depende tanto de la edad como del contexto vital (Pascual-Leone et
al., 2011). Entre los principales predictores de la RC se destacan el nivel ocupacional,
social y econdmico, la educacion y el coeficiente intelectual, que actian como factores

protectores frente al dafio cerebral (Stern, 2012; Valenzuela & Sachdev, 2006).

Por otro lado, si bien la reserva cognitiva no constituye un tratamiento en si
misma, cumple un rol fundamental en la progresion de la EA. Este concepto se entiende
como un modelo activo de proteccion frente a patologias neurodegenerativas, y se basa
en que las experiencias adquiridas en el transcurso de la vida permiten afrontar las
consecuencias de la enfermedad mediante mecanismos de compensacion neuronal.
Actividades realizadas durante distintas etapas vitales pueden facilitar respuestas

alternativas frente al deterioro, lo que permite que la persona recurra a funciones
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preservadas para suplir aquellas que han sido afectadas. La RC es un fenémeno flexible
y compuesto por multiples factores. Si bien comienza a desarrollarse desde la nifiez,
también puede seguir construyéndose o deteriordndose a lo largo de la vida adulta, ya
que se encuentra influenciada por la educacidn, el nivel intelectual, las actividades de
ocio, el estilo de vida y las condiciones socioecondmicas (Cuesta, Cossini, & Politis,
2019). Segun Stern (2002, 2013), las personas con alta reserva cognitiva suelen
manifestar los sintomas clinicos del Alzheimer més tardiamente y con mayor severidad,
en comparacion con quienes poseen baja reserva, en quienes la enfermedad se expresa
antes pero con sintomas menos graves. Por lo tanto, la RC podria considerarse un factor

protector frente a la demencia y un modulador en la expresion clinica de la misma.

En la enfermedad de Alzheimer, diversas investigaciones indican que la reserva
cognitiva (RC) funciona como un factor protector frente al deterioro cognitivo. Estudios
de neuroimagen han mostrado que las personas con mayor nivel educativo necesitan que
se produzca un mayor grado de atrofia cerebral para presentar el mismo nivel de
deterioro cognitivo que quienes tienen menor educacion, lo que refleja el efecto

compensatorio de la RC (Sole-Padullés et al., 2009; Arenaza-Urquijo et al., 2013).

En este capitulo se abordd de manera general la Enfermedad de Alzheimer,
describiendo sus caracteristicas clinicas, factores de riesgo, sintomatologia y evolucion
en tres etapas. En esta investigacion se hace hincapié en la fase inicial o amnésica, ya
que en este estadio los pacientes mantienen cierto grado de autonomia y conciencia
sobre su estado, lo que permite indagar en sus representaciones subjetivas respecto de la

enfermedad sin que exista aln un deterioro cognitivo severo.

Asimismo, se destacd la importancia de la percepcion de enfermedad como
constructo teorico, ya que influye en como las personas interpretan y afrontan su
condicion, y en el caso del Alzheimer, puede verse modulada por los déficits cognitivos
iniciales y por el rol de los cuidadores. Por ultimo, se presentaron los principales
tratamientos, farmacoldgicos y no farmacologicos, y se resaltdo la reserva cognitiva
como factor protector frente al deterioro, constituyendo el marco de este trabajo, cuyo
objetivo es analizar la relacion entre percepcion de enfermedad y adherencia al

tratamiento en personas con Alzheimer en etapa inicial.
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Capitulo I1: Percepcion de enfermedad

Para comprender el concepto de percepcion de enfermedad, resulta
necesario, en primer lugar, abordar de manera independiente las nociones de
percepcion y de enfermedad. Esto permite establecer un marco conceptual sélido
que, posteriormente, posibilite integrar ambas perspectivas y analizar como las
personas interpretan y significan su experiencia de enfermedad. En este sentido, se
presentaran a continuacion las definiciones y principales caracteristicas de cada uno
de estos conceptos, para luego dar lugar al desarrollo especifico de la percepcién de

enfermedad como constructo central de este trabajo.
Percepcion

Segin Marifio Samper & Pabdn Gamboa (2023) la sensopercepcion se
compone de las sensaciones y de la percepcion, procesos a partir de los cuales las
personas construyen conocimiento sobre si mismas y el entorno. Las sensaciones
cumplen la funcion de captar informacion proveniente tanto del cuerpo como del
medio externo, y se dividen en: exteroceptivas, vinculadas a los érganos de los
sentidos; propioceptivas, que permiten reconocer la posicion del cuerpo, la postura 'y
el movimiento, ademas de aportar datos sobre musculos, articulaciones y tendones;
e interoceptivas, que transmiten sefiales sobre procesos internos como hambre, sed,

dolor o la actividad visceral

Sobre esa base, la percepcion constituye el proceso mediante el cual el
individuo organiza e interpreta la informacion sensorial, otorgandole significado.
Esta interpretacion no es neutra, sino que depende de las necesidades, motivaciones
y experiencias de cada persona. En condiciones de normalidad, se espera que exista
congruencia entre los estimulos recibidos y la forma en que son percibidos, lo que
asegura una representacion coherente de la realidad. La percepcion también puede
entenderse como un proceso superior que organiza e integra la informacion
proveniente de las sensaciones, las cuales corresponden al nivel basico de deteccion
de estimulos. Se trata de una funcion cognitiva que no solo otorga significado a lo
percibido, sino que posibilita la interaccién activa entre la persona y su entorno. Por
su complejidad, la percepcion requiere de la participacion de diversas operaciones

mentales, tales como la atencion, el reconocimiento, la interpretacion y la atribucion
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de sentido, ademas de apoyarse en funciones como el aprendizaje, la memoria y la

capacidad de simbolizar (Marifio Samper & Pabon Gamboa, 2023).

Desde una perspectiva neurobioldgica, la percepcion posibilita la toma de
conciencia de los objetos externos e internos que son captados por los sistemas
sensoriales. Estos transforman los estimulos en codigos neuronales que viajan hacia
el encéfalo, realizando sinapsis en distintos ndcleos hasta alcanzar la corteza
cerebral. En ella existen areas especializadas en interpretar la informacion sensorial:
la corteza visual primaria procesa los estimulos visuales, mientras que la corteza
temporal lo hace con los auditivos. No obstante, la percepcion trasciende estas
funciones basicas, ya que las areas de asociacion permiten integrar y dotar de
significado a lo percibido, posibilitando, por ejemplo, el reconocimiento de rostros o
la anticipacion de conductas de los demas —procesos en los que intervienen las

denominadas neuronas espejo— (Gutiérrez-Soriano et al., 2012).
Enfermedad

Segln la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS, 1946), la salud se
entiende como un estado de bienestar total que abarca los aspectos fisico, mental y

social, y no simplemente la ausencia de enfermedades o afecciones.

La salud y la enfermedad se entienden como distintos grados de adaptacion
del ser humano a su entorno, influidos por los estilos de vida y la organizacion
social en la que vive. Por eso, la salud incluye dimensiones individuales, sociales y
ecologicas, y se concibe como un proceso dinamico en permanente cambio: el
proceso salud-enfermedad, sin una frontera exacta entre ambos estados. Esta vision
resalta que no se tratan enfermedades en abstracto, sino personas afectadas por la
enfermedad, lo que implica un abordaje integral. En este sentido, Engel (1977)
propuso el modelo biopsicosocial, que reconoce la interaccién entre factores
bioldgicos, psicoldgicos y sociales. Dicho modelo fue adoptado especialmente por
la Medicina Familiar, favoreciendo una comprension mas completa del proceso
salud-enfermedad, que expresa la unidad entre lo natural y lo social en el ser
humano (Battistella, 2007).

A finales de los afios sesenta, surgié una corriente critica que cuestiona la
vision exclusivamente bioldgica de la enfermedad. Desde esta perspectiva, la
enfermedad se entiende como parte del proceso salud-enfermedad con un caracter
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historico y social: su aparicion, desarrollo y distribucion dependen de factores
sociales, del contexto historico y de la posicion de los grupos dentro de la sociedad.
Asi, diferentes clases sociales y paises presentan patrones distintos de enfermedad,
lo que evidencia que ésta no solo es bioldgicamente determinada, sino también
socialmente construida. La epidemiologia critica propone analizar la enfermedad
considerando grupos definidos por caracteristicas sociales, utilizando categorias
como trabajo y clase social para comprender su distribucion y determinacién
(Laurell, 2025)

Percepcion de enfermedad

En 1974, Becker propuso el Modelo de Creencias en la Salud, el cual
sostiene que los comportamientos de salud de las persona estan influenciados segun
la manera en que una persona perciba su susceptibilidad a una enfermedad, la
gravedad de sus posibles consecuencias, los beneficios de adoptar medidas
preventivas o de tratamiento, y las barreras o costos asociados a llevar a cabo dichas

acciones (Medina & Ledn, 2004 citado en Quinceno et al., 2010).

En 1980 se consolidé el modelo principal sobre la percepcién de la
enfermedad, conocido como el modelo de autorregulacién de la enfermedad,
desarrollado por Howard Leventhal, Nerenz y Steele (Quinceno et al., 2010; Baines,
2012). Este modelo surgi6 de investigaciones realizadas con pacientes, centradas en
cémo se comunica y procesa el miedo frente a la enfermedad. El andlisis de los
testimonios y conductas de los pacientes reveld que, aunque experimentan altos
niveles de temor, son capaces de elaborar estrategias para manejar su condicién. Por
lo tanto, se concluyd que el aspecto fundamental que orienta las acciones del
paciente es la representacion mental que este construye para comprender su
enfermedad (Marks et al., 2008 citado en Quinceno et al., 2010).

El modelo de autorregulacion entiende al paciente como un participante
activo en la creacion de su propia representacion de la enfermedad, la cual sirve para
definir las posibles maneras de enfrentarla (Clare, 2006). Asi, se configura un

enfoque cognitivo sobre como se percibe la enfermedad.

Este modelo plantea que la comprension de la enfermedad se basa en
representaciones cognitivas y emocionales derivadas de los sintomas. Estas dos

dimensiones interactGan causalmente para establecer metas y los métodos necesarios
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para alcanzarlas. En otras palabras, estas representaciones guian las estrategias de

afrontamiento que la persona adoptara (Hoving et al., 2010).

Segun sus autores, la percepcion que la persona construye sobre su
enfermedad proviene de cuatro fuentes principales: la experiencia directa de la
naturaleza, duracion y gravedad de los sintomas; las creencias culturales
predominantes sobre la enfermedad; la informacion recibida a través de relaciones
con familiares, amigos o profesionales de la salud; y las experiencias previas de
otras personas con la misma enfermedad (Beneit & Latorre, 1994 citado en
Quinceno et al., 2010).

Segun el modelo de autorregulacién, la forma en que una persona representa
cognitivamente su enfermedad se organiza en torno a cinco dimensiones
fundamentales interrelacionadas (Leventhal & Deifenbach, 1991, citado en Baines,
2012):

1. Identidad: Esta dimension esta relacionada con los elementos
que determinan si una enfermedad esta presente o no. Estos pueden incluir la
denominacion de la patologia, asi como los signos o sintomas asociados a la
misma. En el Alzheimer, la identidad puede estar vinculada principalmente a la
perdida de la memoria, pero también a otros sintomas como la desorientacion o
la dificultad en el lenguaje. Una percepcion incompleta de la identidad de la
enfermedad puede limitar la conciencia del problema (Clare, 2003).

2. Consecuencias: Se refiere a como una persona percibe las
consecuencias de la enfermedad en distintos ambitos de su vida, como el social,
fisico, emocional y econdmico. En el caso de la enfermedad de Alzheimer, los
pacientes suelen ser conscientes de las limitaciones en su autonomia y en las
actividades diarias, lo que puede provocar frustracion y sensacion de
dependencia (Brod et al., 2012).

3. Causas: Comprende las explicaciones o creencias que el paciente
construye respecto a los factores que provocaron la aparicion de su enfermedad.
Algunos pacientes atribuyen el Alzheimer a la genética, al envejecimiento o a
experiencias vitales estresantes. Estas creencias condicionan la manera en que
los pacientes y familiares enfrentan la enfermedad, influyendo la adherencia al
tratamiento (Baines & Wittkowski, 2012).
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4. Duracion: Esta dimension esta relacionada con las expectativas
que tiene el/la paciente acerca del curso temporal de su enfermedad, es decir,
cuanto cree que durara o si la considera aguda, crénica o ciclica. En patologias
cronicas como el Alzheimer, suele percibirse como una condicion irreversible y
progresiva, lo que puede afectar la motivacion del paciente frente a los
tratamientos (Hagger & Orbell, 2003).

5. Cura o control: Expone la predisposicion del paciente de seguir
los tratamientos de la enfermedad y adoptar conductas que contribuyan a
manejar los sintomas. Ademas se relaciona con las creencias respecto al grado
en que la enfermedad puede ser controlada o curada. Segun Broadbent et al.,
(2006), el Alzheimer es percibido con bajo nivel de control personal, aunque
algunos pacientes confian en que el tratamiento farmacoldgico y las

intervenciones psicosociales puedan aliviar los sintomas o retrasar el avance.

Posteriormente, se cred una version revisada del cuestionario, conocida
como IPQ-R, que incorporé modificaciones significativas. Entre ellas se encuentran
la subdivision de la dimensién de duracién en aguda/crénica y ciclica, asi como
la distincion en la dimension de control/curacién entre control personal y

control derivado del tratamiento. Ademas, se afadieron dos nuevas subescalas:

6. Representaciones emocionales: esta subescala hace hincapié en
la carga afectiva que puede estar vinculada al diagndstico, como miedo, tristeza,
enojo, etc (Moss-Morris et al., 2002)

7. Coherencia: refleja el grado en que la persona siente que

comprende su enfermedad.

La aplicacion de estas dimensiones en el estudio del Alzheimer resulta
especialmente relevante, dado que permite comprender como las representaciones
cognitivas y emocionales de la enfermedad influyen en la adherencia al tratamiento.
Por ejemplo, pacientes que perciben consecuencias graves y baja percepcion de
control pueden mostrar sentimientos de desesperanza, lo cual puede afectar la
motivacién para cumplir con el tratamiento, mientras que una mayor coherencia y
percepcion de control del tratamiento se asocia a una mejor adherencia (Hagger &
Orbell, 2003).
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Siguiendo con el modelo mencionado anteriormente, la representacion de la

enfermedad se organiza en 3 etapas (Leventhal, 1980, citado en Pacheco et.al, 2012):

1) Cuando las personas sienten que su salud estd en riesgo, tienden a
construir simultaneamente una representacion cognitiva del problema 'y de
las emociones que este les genera

2) A partir de esta representacion, elaboran estrategias o planes para
afrontarlo y manejar la situacion.

3) Luego, evaltan los resultados de esas acciones y en funcion de esa
evaluacion, ajustan su respuesta en un proceso de retroalimentacion

constante.

Cabe destacar que la manera en que una persona percibe el dolor o el
malestar esta influido no solo por factores estructurales, sino también por su historia
personal y por el contexto en el que vive. Esta percepcion no es objetiva ni
universal, sino que se construye selectivamente, como si se tratara de una imagen
reflejada en un espejo: puede distorsionarse segun la posicion desde donde se la
mire, siendo absolutamente subjetiva y construida de manera personal. Asi, la
percepcion de la enfermedad estd moldeada por factores socioculturales, roles
familiares, prioridades cotidianas y experiencias previas, lo que hace que cada

individuo interprete su estado de salud de forma Unica y situada (Sacchi et.al, 2007)

La negacidn o ausencia de percepcion de enfermedad adquiere relevancia en
la EA, debido a su alta prevalencia y al impacto que genera a nivel individual,
familiar y en los sistemas de atencion sociosanitaria. Explorar como las personas
perciben su enfermedad posibilita disefiar intervenciones que consideren su vision y
contribuyan a reducir complicaciones en el proceso de tratamiento. La falta de
conciencia sobre los déficits cognitivos adquiridos se relaciona con posibles
conductas peligrosas por parte del paciente y un incremento en la sobrecarga que
experimentan los cuidadores. Ademas, puede representar una barrera significativa
para la adherencia al tratamiento y para el cumplimiento de actividades basicas. Los
estudios existentes sobre la prevalencia de esta alteracién en pacientes con EA
provienen principalmente de investigaciones transversales realizadas en consultas de

demencias 0 en muestras clinicas (Sanz et al., 2016).
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Cuando una persona es diagnosticada con Alzheimer, es posible que no
comprenda o acepte su diagnostico. También pueden tener una conciencia limitada o
nula de sus sintomas y las dificultades que estan teniendo, incluso cuando estos son
obvios. Algunas investigaciones sefialan que, en la enfermedad de Alzheimer (EA),
los pacientes presentan un déficit pronunciado en la conciencia de su propio
deterioro cognitivo, conocido como anosognosia. Esto ha sido descrito en modelos
heterogéneos del deterioro de la autoconsciencia (Gil et al., 2001; Arroyo-Anllo et
al., 2017, citados en Rivera Robertson, 2021).
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Capitulo I11: Adherencia al tratamiento

La adherencia al tratamiento se define como el grado en que el
comportamiento del paciente se ajusta a las indicaciones médicas relacionadas con su
salud. Esto incluye asistir a las consultas programadas, tomar la medicacion segun las
pautas establecidas, y cumplir con los estudios y pruebas solicitadas (Peralta, 2008).
Diversas investigaciones sefialan que aproximadamente el 50% de los pacientes no

siguen adecuadamente el tratamiento farmacoldgico.

Segin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2003), la adherencia
también abarca la capacidad de la persona para modificar su estilo de vida. Por ello, este
concepto implica no solo la aceptacidén de las recomendaciones médicas, ya sea por
parte del propio paciente o de quien administre la medicacién, sino también una
corresponsabilidad compartida entre ambos en el proceso mediante el cual una persona
evalla informacién y opciones para elegir acciones que afectan su salud, incluyendo
tratamientos, prevencion y cambios en el estilo de vida. Asi, la OMS entiende la
adherencia como una participacion voluntaria, activa y colaborativa del paciente en su

tratamiento. Este proceso es dindmico y esta condicionado por diversos factores.

Segun Ramos Morales (2015) para que exista cierta adherencia al tratamiento, es

pertinente que se lleven a cabo en este proceso diversos momentos, tales como:

e Aceptacién mutua del tratamiento entre el paciente y el profesional de
salud, entendida como una relacién colaborativa en la que ambos
acuerdan una estrategia que asegure el cumplimiento del tratamiento y su
aceptacion.

e Seguimiento del tratamiento, referido al grado en el que el paciente
realiza las indicaciones médicas.

e Participacion activa del paciente y su involucramiento en la elaboracion
de estrategias que favorezcan el cumplimiento del tratamiento.

e Voluntariedad en las diversas acciones orientadas al cumplimiento, es
decir, el nivel de compromiso y esfuerzo que pone el paciente para llevar

adelante las indicaciones médicas.

La adherencia terapéutica se puede medir como una variable dicotémica

(adherente o no adherente) o como un porcentaje que refleja la cantidad de dosis
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consumidas en un tiempo determinado. Evaluar el nivel de adherencia resulta clave para
valorar la eficacia y seguridad de los tratamientos, ya que una baja adherencia puede
llevar a modificaciones terapéuticas mas costosas 0 con mayores riesgos. Por ello, es
pertinente que los profesionales de la salud cuenten con herramientas que permitan
medirla y reevaluarla periédicamente, a fin de decidir las intervenciones mas adecuadas

para cada paciente (Pagés-Puigdemont & Valverde-Merino, 2018)

Por otro lado, es fundamental subrayar la conexion entre el envejecimiento y la
adherencia terapéutica en tratamientos prolongados, se debe a que el crecimiento de la
poblacién adulta mayor esta acompafiado de un mayor nimero de casos de
enfermedades cronicas. Los adultos mayores, en general, presentan una mayor carga de
enfermedades (morbilidad) y, segun diversos informes, representan aproximadamente el
65 % de los ingresos en servicios de medicina interna. Este grupo suele convivir con
maltiples patologias crénicas, lo que implica la necesidad de seguir esquemas
terapéuticos complejos y sostenidos en el tiempo. A partir de estos datos, se vuelve
evidente la urgencia global de promover la adherencia como un factor clave para la
efectividad de los tratamientos, ya sean farmacoldgicos o centrados en la adopcion de
habitos saludables (Ramos Morales, 2015). En relacion a esto, Mufioz (2023) advierte
que la falta de adherencia puede tener importantes repercusiones tanto a nivel individual
como en el sistema de salud, ya que reduce la efectividad de los tratamientos,
incrementa los costos asociados a la atencion sanitaria y agrava la evolucion de la
enfermedad. Esto puede traducirse en un mayor numero de consultas de urgencia y

hospitalizaciones.

En personas con EA, seguir adecuadamente el tratamiento es fundamental para
aprovechar los efectos de las terapias farmacologicas de largo plazo, que buscan frenar
la progresion de la enfermedad. Para fomentar la adherencia, se implementan estrategias
como la educacién del paciente y su entorno familiar, la simplificacion del régimen
terapéutico, el acortamiento del tiempo entre controles médicos y una mejor
comunicacion con los profesionales de salud.
Si bien la adherencia suele traducirse en mejoras en la salud, los profesionales advierten
que cada vez es mas dificil lograr que los pacientes cumplan con las indicaciones. Las
personas con deterioro de la memoria presentan mayor riesgo de no adherir, aunque la
implementacion de medidas preventivas simples podria mejorar considerablemente la

adherencia y reducir el riesgo de fracaso terapéutico.
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En enfermedades cronicas, la adherencia en paises desarrollados ronda el 50 %, y es
incluso menor en paises con menos recursos. Esto afecta directamente los resultados en
salud esperados, ya que no es posible alcanzar la eficacia de los tratamientos si no se
consideran las tasas reales de adherencia. Por eso, abordar esta problematica requiere
una planificacién adecuada y un enfoque multidisciplinar (del Amo Gonzalez et.al,
2015).
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Objetivos de investigacion

Objetivo General:

Conocer la posible relacion existente entre los niveles de percepcion de
enfermedad y adherencia al tratamiento en personas con enfermedad de Alzheimer en

etapa inicial.
Objetivos Especificos:

1) Evaluar como las personas con enfermedad de Alzheimer en
etapa inicial perciben su enfermedad a través del Cuestionario Breve de
Percepcion de enfermedad (B-1PQ).

2) Medir el nivel de adherencia al tratamiento en personas con
enfermedad de Alzheimer en etapa inicial mediante la Escala de Adherencia
Terapéutica (EAT-13).

3) Analizar la posible relacion existente entre la adherencia al
tratamiento y la percepcion de enfermedad en las personas con Enfermedad de

Alzheimer en etapa inicial.

Hipotesis de investigacion

1) Las personas con Enfermedad de Alzheimer en etapa inicial presentan bajos
niveles de percepcion de enfermedad.

2) Las personas con Enfermedad de Alzheimer en etapa inicial presentan niveles
bajos 0 moderados de adherencia al tratamiento.

3) La percepcion de enfermedad se relaciona positivamente con la adherencia al
tratamiento, de modo que las personas con EA en etapa inicial que presentan
mayores niveles de percepcion de enfermedad muestran también mayor

adherencia al tratamiento.
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Segunda parte:

Marco Metodoldgico
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Capitulo 1V: Método

4.1. Tipo de estudio y disefio de investigacion

La investigacion adoptd un enfoque cuantitativo, dado que, segun lo planteado
por Hernandez Sampieri & Mendoza Torres (2018), este tipo de estudios se basa en la
recoleccion de datos numéricos con el proposito de contrastar hipdtesis previamente
formuladas, mediante procedimientos de medicion y andlisis estadistico. Su finalidad

fue identificar patrones de comportamiento y poner a prueba teorias existentes.

En esta investigacion se explord la percepcion de enfermedad en personas con
enfermedad de Alzheimer (EA) en etapa inicial y su adherencia al tratamiento. Se
empled un disefio no experimental de tipo transversal, dado que el objetivo fue observar
los fendmenos tal como ocurren en su contexto natural, sin manipular variables, con el
propdsito de comprenderlos en profundidad. Asimismo, la recoleccion de datos se
realiz6 en un Unico momento temporal. El estudio tuvo un alcance descriptivo-
correlacional, ya que se busco caracterizar y describir la percepcién de enfermedad y la
adherencia al tratamiento en personas con EA en etapa inicial, asi como explorar la

posible relacion entre ambas variables (Hernandez Sampieri et al., 2014).
4.2.  Participantes

La muestra fue intencional no probabilistica, ya que los participantes de la
investigacion se seleccionaron de acuerdo con el propoésito del estudio. Se obtuvo una
muestra de N=33 adultos diagnosticados con enfermedad de Alzheimer en etapa inicial.
La edad de los participantes vario entre 59 y 85 afios (M = 70,88; DE = 6,67). En cuanto
al género, el 75,8% fueron mujeres y el 24,2% varones. Respecto al nivel educativo, se
observaron distintos niveles de escolaridad, siendo el méas frecuente el nivel secundario
completo (30,3%), seguido por primario completo (18,2%) y terciario/universitario
incompleto (18,2%).

En cuanto a la procedencia de los participantes, algunos pertenecian a la
institucion “Alter Vip”, que brinda atencidon a personas mayores, mientras que otros se
incorporaron mediante la difusién de un flyer informativo dirigido a la comunidad. El
criterio de inclusion fue contar con un diagnostico clinico confirmado de enfermedad de
Alzheimer en etapa inicial. Se excluyeron aquellos pacientes que presentaron

comorbilidades psiquiatricas graves o deterioro cognitivo avanzado que impidieran la
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comprension de los cuestionarios. Todos los participantes o sus familiares firmaron un

consentimiento informado, respetando los lineamientos éticos para la investigacion.
Instrumentos de recoleccion de datos

En el presente estudio se emplearon dos instrumentos. En primer lugar, se utilizé
la Escala de Adherencia Terapéutica para Pacientes Croénicos, desarrollada
originalmente por Soria et al., (2009) y posteriormente modificada por Chalco Flores et
al., (2023), quienes redujeron el nimero de items de 21 a 13, manteniendo las tres
dimensiones originales y realizando ajustes en las escalas de respuesta. Este instrumento
tiene como objetivo evaluar el comportamiento del paciente durante el tratamiento a
partir de conductas explicitas. En caso de ser necesario, se adaptard para garantizar su
validez y aplicabilidad en personas con enfermedad de Alzheimer en etapa inicial. La
escala comprende tres dimensiones: control de la ingesta de medicamentos, seguimiento
médico conductual y autoeficacia. La puntuacion se realiza en una escala de 1 a 4,
donde 1 corresponde a “nunca”, 2 a ‘“algunas veces”, 3 a “muchas veces” y 4 a
“siempre”. Segin Soria et al. (2009), la escala original mostr6 adecuados niveles de
validez de contenido y constructo, asi como consistencia interna satisfactoria, con
coeficientes alfa de Cronbach superiores a 0,80. De manera similar, la version
modificada por Chalco Flores et al., (2023) evidencié validez factorial confirmatoria y

confiabilidad aceptable en cada una de sus dimensiones.

En segundo lugar, se emple6 el Cuestionario Breve de Percepcion de
Enfermedad (IPQ-R Breve), desarrollado por Broadbent et al., (2006). Este
instrumento surge como una adaptacién reducida del Iliness Perception Questionnaire —
Revised (IPQ-R); (Moss-Morris et al., 2002) y fue disefiado para evaluar, de manera
rapida y fiable, las representaciones cognitivas y emocionales que las personas
construyen acerca de su enfermedad. El IPQ-R Breve consta de 8 items, cada uno
correspondiente a una dimension independiente: consecuencias, duracion, control
personal, control del tratamiento, identidad, preocupacion, respuesta emocional y

comprension/coherencia de la enfermedad.

Cada dimension ofrece informacion especifica y complementaria. La dimension
de consecuencias alude al impacto percibido de la enfermedad sobre la vida cotidiana.
En el caso del Alzheimer, esto implica considerar el grado en que los pacientes

reconocen limitaciones en su autonomia, en sus relaciones sociales y en el
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cumplimiento de actividades significativas (Brod et al., 2012). La dimension de
duracion se refiere a las creencias sobre el curso temporal de la condicidn, es decir, si
se percibe como aguda, cronica o fluctuante. Dado que el Alzheimer suele interpretarse
como una enfermedad progresiva e irreversible, la percepcion de una duracion
prolongada puede influir negativamente en la motivacién del paciente para implicarse

en los tratamientos (Hagger & Orbell, 2003).

Por su parte, las dimensiones de control personal y control del tratamiento
diferencian dos aspectos centrales: la percepcidn de autoeficacia frente a la enfermedad
y la confianza en las intervenciones médicas. En Alzheimer, la percepcion de control
personal tiende a ser baja, debido al cardcter neurodegenerativo de la patologia; sin
embargo, la creencia en la eficacia de los farmacos o terapias no farmacologicas puede
contribuir a sostener la adherencia, especialmente cuando existe acompafiamiento
psicoeducativo (Clare, 2003; Broadbent et al., 2006).

La dimensién de identidad se refiere a los sintomas que la persona reconoce
como parte de la enfermedad, asi como a la denominacion diagndstica. En las fases
iniciales del Alzheimer, esta dimension resulta particularmente relevante, dado que
algunos pacientes identifican solo la pérdida de memoria y no asocian otros sintomas
(por ejemplo, desorientacion o dificultades en el lenguaje) con la enfermedad, lo que
puede generar una percepcion parcial y afectar la conciencia del trastorno (Leventhal,
Brissette & Leventhal, 2003).

Las dimensiones emocionales también cumplen un papel central. La
preocupacion mide el grado de inquietud que genera la enfermedad, mientras que la
respuesta emocional capta el impacto afectivo negativo, como tristeza, miedo o enojo.
Estudios previos muestran que una elevada carga emocional en pacientes con Alzheimer
se relaciona con mayores niveles de ansiedad y depresion, lo que puede interferir en la
adherencia al tratamiento y en la calidad de vida (Werner et al., 2019). Por ultimo, la
dimension de comprensién o coherencia mide hasta qué punto el paciente percibe que
comprende su enfermedad. En la enfermedad de Alzheimer, esta coherencia suele estar
disminuida debido a los déficits cognitivos iniciales, lo que restringe la capacidad de los

pacientes para procesar e integrar adecuadamente la informacion (Clare et al., 2010).

Dado que cada item del IPQ-R Breve representa una dimension independiente,

no se reporta un coeficiente alfa de Cronbach global. En su lugar, la validez del
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cuestionario se ha sustentado en la evidencia de estabilidad temporal y en su capacidad
para discriminar diferencias significativas en la percepcién de enfermedad entre
distintos grupos de pacientes (Broadbent et al., 2006; Moss-Morris et al., 2002). Las
respuestas se registran mediante una escala tipo Likert que va de 0 a 10, lo que facilita
la obtencion de puntuaciones cuantitativas comparable y adaptable a poblaciones con

limitaciones cognitivas leves.

El B-IPQ, desarrollado por Broadbent et al. (2006), demostré validez de
constructo, confirmando que cada item se corresponde con una dimensién
independiente de la percepcion de enfermedad. Si bien no se reporta un coeficiente alfa
de Cronbach global debido a la naturaleza de sus items, diversos estudios han mostrado
adecuada estabilidad temporal a través del método test-retest en poblaciones clinicas,
respaldando su confiabilidad. EI IPQ-R es el instrumento de referencia a nivel
internacional para evaluar la percepcion de la enfermedad, mientras que el BIPQ
constituye una version abreviada, disefiada para su uso en contextos donde el tiempo

disponible para la evaluacion es limitado.

En el marco del presente estudio, el IPQ-R Breve resultd especialmente valioso,
ya que permitié captar de manera resumida y comprensible cémo los pacientes con
enfermedad de Alzheimer en etapa inicial perciben su condicion, proporcionando

informacidn relevante para explorar su posible relacion con la adherencia al tratamiento.
4.3.  Procedimiento

En un primer momento se estableci6 comunicacion con la institucion
“Residencia para Mayores Alter Vip”, acreditando la condicién de estudiante de la
Pontificia Universidad Catolica Argentina y la realizacion de la investigacion de TIF.
Asimismo, se detall6 el plan de TIF (idea de investigacion, objetivos y método), junto

con la justificacion del interés hacia la institucion.

Paralelamente se realizo la difusion a través de un flyer informativo dirigido a
familiares o cuidadores de personas con el diagnostico de Alzheimer. Dicho material
fue difundido a través de diversas redes sociales con el objetivo de alcanzar a un publico
mas amplio y facilitar la participacion de personas interesadas en el estudio. Una vez
publicado, se realizd el contacto con el familiar o cuidador para coordinar la

participacion.
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Luego, al obtener la participacion voluntaria de las personas con enfermedad de
Alzheimer en etapa inicial, se procedié a comentarle los propoésitos de la investigacion
y luego se les otorgd el consentimiento informado (ver anexos). Se recalcé en todas las
instancias la voluntariedad de la participacién y la confidencialidad de los datos

brindados.

Una vez obtenidos los consentimientos firmados y la aprobacién de los
participantes, se comenzd con la recoleccion de los datos a través de un encuentro
presencial llevado a cabo en un ambiente tranquilo dentro de la institucién o en el
espacio destinado al encuentro. Considerando el deterioro cognitivo leve-moderado de
la poblacion objetivo, los cuestionarios fueron administrados de manera oral por la
investigadora, quien registr6 las respuestas de los participantes segun lo que

manifestaron.
4.4, Consideraciones éticas

Con el fin de cumplir con las instancias éticas, se solicitara la autorizacion a las
instituciones en las que se llevard a cabo la investigacion. Una vez obtenida dicha
autorizacion, se procedera a proporcionar el consentimiento informado (ver Anexo 1) al
participante, permitiéndole leerlo por si mismo o, en caso de ser necesario y si asi lo
desea, se le leera. Posteriormente, se indagara sobre su comprensién del documento y se
exploraran posibles aspectos que no hayan sido comprendidos, para luego obtener su

consentimiento de participar en la investigacion.
4.5.  Andlisis de datos

Los datos recolectados fueron organizados y registrados en una base de datos
mediante herramientas digitales, empleando Microsoft Excel y el programa estadistico
SPSS, version 26. Luego, se llevo a cabo el analisis estadistico de los datos. El estudio
tuvo un alcance descriptivo, orientado a caracterizar fenOmenos Yy situaciones,
especificando las caracteristicas y perfiles de los procesos, fenOmenos y personas
evaluadas. Para ello, se aplicaron estadisticos descriptivos, tales como medidas de

tendencia central (media) y de dispersion (desviacion estandar).

En cuanto al andlisis inferencial, este se realiz6 de acuerdo con los objetivos de
la investigacion. Con el fin de examinar la posible relacion existente entre la percepcion

de la enfermedad y la adherencia al tratamiento en personas con Enfermedad de

35| Pagina



Alzheimer en etapa inicial, se aplico el coeficiente de correlacion bivariada de
Spearman, dado que se considerd que los datos podian no ajustarse a una distribucién
normal debido a la naturaleza de la muestra. Ademas, se evalud la significacion
estadistica de los coeficientes de correlacion obtenidos, estableciendo un nivel de

significancia de p < .05.

Finalmente, una vez concluida la investigacion y conforme a lo acordado con la
institucion y los participantes, se elabordé un informe para la comunicacion de los

resultados.
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Capitulo V: Presentacion de resultados

En este capitulo se exponen los resultados obtenidos en la investigacion. En
primer lugar, se presenta el andlisis descriptivo de la adherencia al tratamiento y la
percepcion de enfermedad presentada en la muestra, detallando sus principales

caracteristicas. Finalmente, se expone el anélisis correlacional entre ambas variables.

A raiz de los objetivos propuestos se detallan a continuacion los resultados

obtenidos.
Percepcidon de enfermedad

De acuerdo con el primer objetivo especifico: Evaluar como las personas con
enfermedad de Alzheimer en etapa inicial perciben su enfermedad a través del
Cuestionario Breve de Percepcion de enfermedad B-1PQ, se realizd un analisis
descriptivo sobre las dimensiones que componen la percepcion de enfermedad:
consecuencias, tiempo, control personal, control del tratamiento, identidad,

preocupacion, coherencia, representacion emocional.

Entre los resultados obtenidos, se destaca que la dimensién con el valor
promedio mas alto fue la de tiempo (M = 8,12; DE = 3,01), lo cual indica que los
participantes perciben su enfermedad como persistente y duradera en el tiempo. En
segundo lugar, la dimension de consecuencias presento también un puntaje elevado (M
= 6,52; DE = 3,16), lo que sugiere que los pacientes consideran que la enfermedad

impacta de manera significativa en sus actividades cotidianas.

Asimismo, se observaron niveles moderados en las dimensiones de
sintomas/identidad (M = 6,09), control del tratamiento (M = 6,30; DE = 2,35) y
representacion emocional (M = 6,00), lo cual refleja tanto la presencia de carga fisica
y emocional asociada a la enfermedad como la percepcion de un control limitado a

través del tratamiento.

Por otro lado, resulta relevante sefialar que las dimensiones de control personal
(M = 3,67) y coherencia (M = 4,82) presentaron los puntajes promedio mas bajos. Esto
indicaria que los participantes de esta muestra poseen una escasa comprension de su
enfermedad y perciben un bajo nivel de control personal sobre la misma, lo cual
expone las creencias acerca de la limitada capacidad individual para influir en el curso

del trastorno (ver tabla 4).
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Tabla 4

Estadisticos descriptivos de las dimensiones de percepcién de enfermedad (N=33)

Minimo Maximo  Media  Desv. tip.

Consecuencias 0 10,0 6,515 3,1635
Duracion ,0 10,0 8,121 3,0079
Control personal 0 10,0 3,667 2,9226
Control del tratamiento 1,0 10,0 6,303 2,3517
Identidad 1,0 10,0 6,091 2,2962
Preocupacion 0 10,0 5,091 3,7530
Coherencia 0 10,0 4,818 3,3397
Representacién emocional 0 10,0 6,000 3,2113

Adherencia al tratamiento

De acuerdo con el segundo objetivo especifico: medir el nivel de adherencia al
tratamiento en personas con enfermedad de Alzheimer en etapa inicial mediante la
escala de adherencia terapéutica, se realizdé un analisis descriptivo de las respuestas
obtenidas en cada item del instrumento.

Los items originales del cuestionario fueron reformulados en la tabla
estadisticos descriptivos de la adherencia al tratamiento (ver tabla 5) para mejorar la
claridad y uniformidad en su redaccion, manteniendo el mismo constructo tedrico. A

continuacion, se presentan los cambios realizados:

- ftem 1 “Ingiero mis medicamentos de manera puntual” = Ingesta puntual de
medicacion

- ftem 2 “No importa que el tratamiento sea largo, siempre ingiero mis
medicamentos a la hora indicada” = Ingesta de medicacion a pesar de su
duracion prolongada

- ftem 3 “Me hago el analisis cuando el médico me indica”= Cumplimiento de

analisis indicados
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- [tem 4 “Si tengo que seguir una dieta rigurosa, lo hago” = Seguimiento de
dieta rigurosa

- ftem 5 “Asisto a mis consultas de manera puntual” = Asistencia puntual a
consultas

- [tem 6 “Sigo las recomendaciones del médico en cuanto a estar pendiente de
cualquier sintoma que pueda afectar mi salud” = Seguimiento de
recomendaciones medicas

- {tem 7 “Como solo aquellos medicamentos que el médico o nutricionista me
indican” = Ingesta de alimentos recomendados por el medico

- Jtem 8 “Si el médico me inspira confianza, sigo el tratamiento” =
Cumplimiento del tratamiento segun confianza medica

- ftem 9 “Durante el tratamiento, regreso a consulta si el médico me indica
para verificar el estado de salud” = Cumplimiento de consultas de
seguimiento

- [tem 10 “Cuando me dan los resultados de mis anélisis, estoy mas seguro/a
de lo que tengo y cumplo el tratamiento” = Seguridad y cumplimiento al
recibir resultados

- Ttem 11 “Si en poco tiempo no veo mejoria en mi salud, dejo el tratamiento™
= Abandono del tratamiento por falta de mejoria

- ftem 12 “Como recomienda el médico, hago mis analisis clinicos
periddicamente” = Cumplimiento periddico de analisis indicados

- ftem 13 “Aunque el tratamiento sea complicado, lo sigo” = Seguimiento de

tratamientos complicados

Los resultados evidencian un nivel general elevado de adherencia.
Particularmente, el item que obtuvo el porcentaje mas alto de respuestas positivas fue el
referido a la ingesta puntual de medicacion, donde 22 de los 33 participantes (66,7%)
respondieron que “siempre” siguen esta indicacion. Este hallazgo sugiere un

compromiso considerable en el cumplimiento farmacolégico.

En contraste, el item con el nivel mas bajo de adherencia fue el correspondiente
al seguimiento de una dieta rigurosa, en el cual solo 9 participantes (27,3%)
manifestaron hacerlo “siempre”. De manera similar, en el item sobre la ingesta de
alimentos indicados por el médico, Unicamente 7 participantes (21,2%) reportaron

cumplirlo “siempre”. Este resultado refleja una menor constancia en el cumplimiento
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de las recomendaciones nutricionales, lo que constituye un aspecto relevante a

considerar dentro del abordaje integral de la adherencia terapéutica (ver tabla 5).

Por otro lado, 14 participantes (42,4%) sefialaron “siempre” y 10 participantes
(30,3%) respondieron “muchas veces” en el item referido al abandono del tratamiento
por falta de mejoria, lo que refleja un porcentaje considerable de pacientes que tienden
a interrumpir el tratamiento cuando no perciben resultados positivos, evidenciando

posibles dificultades en la motivacion y en la percepcidn de eficacia terapéutica.

Tabla s

Estadisticos descriptivos de la adherencia al tratamiento

Nunca  Algunas veces Muchasveces Siempre

Ingesta puntual de 0 7 4 22
medicacion
Ingesta de medicacion a 0 6 7 20
pesar de su duracion
prolongada
Cumplimiento de analisis 0 4 9 20
indicados
Seguimiento de dieta 1 11 12 9
rigurosa
Asistencia puntual a 1 3 11 18
consultas
Seguimiento de 3 8 11 10
recomendaciones médicas
Cumplimiento del 1 5 10 17
tratamiento segun confianza
medica
Ingesta de alimentos 1 16 8 7
indicados por el medico
Cumplimiento de consultas 1 8 13 11
de seguimiento
Seguridad y cumplimiento 2 9 10 11
al recibir resultados
Abandono del tratamiento 4 5 10 14
por falta de mejoria
Cumplimiento periddico de 0 5 11 17
analisis indicados
Seguimiento de 0 9 11 13

tratamientos complicados
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Analisis correlacional

Con el fin de explorar la posible relacion existente entre la percepcion de
enfermedad y la adherencia terapéutica, y en relacion al tercer objetivo: analizar la
posible relacion existente entre la adherencia al tratamiento y la percepcion de
enfermedad en las personas con Enfermedad de Alzheimer en etapa inicial, se realizd
un analisis correlacional utilizando el coeficiente de Spearman (Rho), dado que las

variables no presentan distribucién normal.

Los resultados indican que no se observaron correlaciones estadisticamente
significativas entre las dimensiones del Brief Iliness Perception Questionnaire (B-1PQ)
y el nivel de adherencia terapéutica (p > .05 en todos los casos). No obstante, se
identificd una correlacion negativa moderada entre la dimensién control personal y
la adherencia terapéutica (Rho = —.259; p = .167), lo que sugiere que, en esta muestra,
una mayor percepcion de control personal podria asociarse a una menor adherencia,

aunque dicha relacién no alcanzd significacion estadistica (ver tabla 6).

El resto de las correlaciones mostraron coeficientes bajos, tanto positivos como
negativos, sin alcanzar significacion. Por ejemplo, la dimension control derivado del
tratamiento, presentd una correlacion practicamente nula con la adherencia (Rho =
.004; p = .983), mientras que duracion o tiempo de la enfermedad mostré6 una

correlacion baja positiva (Rho = .163; p = .389).

Estos resultados sugieren que, en esta muestra especifica de personas con
enfermedad de Alzheimer en etapa inicial, la percepcion subjetiva de la enfermedad no
se relaciona significativamente con el nivel de adherencia al tratamiento, al menos

desde las dimensiones evaluadas por los instrumentos aplicados.
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Tabla 6

Analisis correlacional entre las dimensiones de la percepcion de enfermedad (B-1PQ) y
el nivel de adherencia terapéutica en personas con enfermedad de Alzheimer en etapa

inicial

Nivel de adherencia terapéutica

Afectacion de la enfermedad Rho 162
(identidad) P 393
Duracién o tiempo de la Rho 163
enfermedad P 389

Rho -,259

Control personal B 167
Control derivado del Rho 004
tratamiento P 983

Rho 231

Consecuencias B 219

Rho ,142

Preocupacion b 455

Rho 198

Coherencia b 263

Rho 139

Representacién emocional p 463
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Capitulo VI: Discusion

El presente estudio tuvo como objetivo indagar sobre la percepcion de
enfermedad y la adherencia al tratamiento en personas con enfermedad de Alzheimer
(EA) en etapa inicial, asi como explorar la posible relacion entre ambas variables. Los
resultados ofrecen una perspectiva integradora sobre como los pacientes viven la
enfermedad y coOmo estos procesos subjetivos pueden influir en la gestion terapéutica,

aportando informacién valiosa a un area que aun requiere mayor investigacion.

En primer lugar, los hallazgos muestran que los participantes perciben la EA
como una condicién cronica con un impacto considerable en distintas areas de su vida
cotidiana, incluyendo aspectos emocionales y funcionales. Esto concuerda con
investigaciones previas, como las de Brod et al. (2012) y Smith et al. (2018), que
destacan la elevada carga emocional y la afectacion de la calidad de vida como
componentes centrales en la experiencia de la enfermedad. La percepcién de una
duracion prolongada de la EA y el reconocimiento de su impacto podrian estar
relacionados con un proceso de adaptacion psicoldgica, mediante el cual los pacientes
comienzan a integrar los cambios que la enfermedad produce en su autonomia y en sus

roles sociales (Clare, 2003).

Por otro lado, en esta muestra se observo una limitada percepcion de control
personal y comprension de la enfermedad, lo que refleja tanto baja autoeficacia como
escasa comprension de la EA por parte de los pacientes. Este hallazgo concuerda con
estudios previos (Leventhal et al., 2003; Hagger & Orbell, 2003), que sefialan que la
percepcion de control influye en el afrontamiento de enfermedades cronicas y en la
adherencia a tratamientos. La comprension reducida puede estar relacionada con deficits
cognitivos incipientes caracteristicos de la EA, como alteraciones en memoria y
funciones ejecutivas, que dificultan el manejo efectivo de la enfermedad (Clare et al.,
2010; Werner et al., 2019).

En este sentido, la hipotesis planteada “las personas con EA en etapa inicial
presentan bajos niveles de percepcidn de enfermedad” se corrobora de manera parcial,
dado que, si bien los participantes obtuvieron puntuaciones elevadas en las dimensiones
de tiempo/duracion y consecuencias, manifestaron bajos niveles en aspectos centrales
como el control personal y la comprension de la enfermedad. Esto sugiere que, aunque

reconocen la cronicidad y los efectos de la EA sobre la vida cotidiana, persisten
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limitaciones significativas en la percepcion de capacidad para influir en el curso de la

enfermedad y en la comprension de la misma.

En cuanto a la adherencia al tratamiento, los resultados mostraron que, si bien la
mayoria de los participantes presentaron niveles elevados en la toma de medicacion, la
adherencia fue parcial en otras dimensiones, como el seguimiento dietético y la
continuidad del tratamiento ante la percepcion de falta de mejoria, lo que indica que un
porcentaje considerable interrumpe la terapia cuando no percibe beneficio, reflejando
posibles dificultades en la motivacion y en la percepcion de eficacia terapéutica. Estos
hallazgos permiten corroborar de manera parcial la hip6tesis planteada “las personas
con EA en etapa inicial presentan niveles bajos o moderados de adherencia al
tratamiento”, ya que, aungue la adherencia farmacologica es alta, tiende a ser baja o
moderada cuando se consideran de manera integral las distintas dimensiones del

tratamiento.

Estos resultados se alinean con estudios previos que sefialan que la adherencia
en EA no es homogénea y que factores individuales, contextuales y sociales, como la
complejidad del régimen terapéutico, la presencia de sintomas neuropsiquiatricos y el
apoyo familiar, influyen en el cumplimiento de las indicaciones médicas (Gitlin et al.,
2012; Monin et al., 2017; Osterberg & Blaschke, 2005). Asimismo, la evidencia de
Sistanizad et al. (2025) indica que la percepcién insuficiente de beneficio terapéutico es
un factor critico en la discontinuacion temprana de la medicacion en pacientes con
demencia, reforzando la importancia de la motivacion y la percepcion de eficacia como

determinantes clave de la adherencia integral en personas con EA.

El anélisis de la relacion entre percepcion de enfermedad y adherencia no mostro
correlaciones estadisticamente significativas, un resultado que contrasta con estudios
gue han encontrado vinculos positivos entre estas variables en poblaciones con
enfermedades crénicas no neurodegenerativas (Hagger & Orbell, 2003; Broadbent et al.,
2015). Este hallazgo no corrobora la hipétesis de este estudio, segun la cual se esperaba
que los pacientes con EA en etapa inicial que presentaran mayores niveles de
percepcion de enfermedad también manifestaran una mayor adherencia al tratamiento.
Esta discordancia puede explicarse considerando la posible influencia particular del
deterioro cognitivo en la EA, que puede influir en la capacidad de los pacientes para

integrar sus representaciones subjetivas con comportamientos de salud efectivos (Clare
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et al., 2010). Ademas, el rol de los cuidadores es central, ya que frecuentemente asumen
la responsabilidad directa del manejo terapéutico, lo que puede atenuar el impacto de la
percepcion del paciente sobre su adherencia (Gitlin & Corcoran, 2000; Gaugler et al.,
2005).

Estos hallazgos indican que, en personas con EA en etapa inicial, la adherencia
al tratamiento puede estar mas determinada por factores externos al propio paciente,
como el apoyo social y la implicacion del cuidador, que por las percepciones
individuales sobre la enfermedad. Este enfoque se alinea con el modelo psicosocial de
cuidado en demencia, que destaca la interaccion dinamica entre el paciente, el cuidador

y el sistema de salud para optimizar los resultados terapéuticos (Sérensen et al., 2006).

Desde un enfoque practico, los resultados subrayan la importancia de desarrollar
intervenciones psicoeducativas que no solo busquen mejorar la comprension de la
enfermedad y la percepcion de control de los pacientes, sino que también integren
activamente a sus entornos de cuidado. La capacitacion de cuidadores y la
implementacion de estrategias de apoyo social pueden resultar fundamentales para
favorecer la adherencia y mejorar la calidad de vida (Cheng et al., 2019). Asimismo,
considerando el deterioro cognitivo progresivo, resulta esencial realizar evaluaciones
periddicas que permitan ajustar el tratamiento a las capacidades cambiantes del paciente
(Spector et al., 2015).

En conclusién, este estudio aporta evidencia relevante para la literatura en
psicologia clinica y neuropsicologia, mostrando que la relacion entre percepcién de
enfermedad y adherencia en la enfermedad de Alzheimer (EA) es compleja y
multifactorial. Entre las percepciones de los pacientes, destaca la vision de la
enfermedad como persistente y duradera, asi como el reconocimiento de su impacto
significativo en las actividades cotidianas. A su vez, se observaron niveles moderados
de carga fisica y emocional asociados a la enfermedad y una percepcién limitada de
control a través del tratamiento. Por otro lado, las percepciones sobre control personal y
coherencia de la enfermedad fueron bajas, lo que sugiere una comprension limitada de
la enfermedad y una sensacion de escasa capacidad para influir en su curso. Estos
resultados indican que, en esta muestra, la adherencia al tratamiento no se encuentra
directamente vinculada con las percepciones individuales, evidenciando la complejidad

de los factores que intervienen en el manejo terapéutico de la EA. Investigaciones

45| Pagina



futuras podrian profundizar en como el deterioro cognitivo interactia con estas
variables, utilizando disefios longitudinales y muestras mas amplias, con el fin de

identificar factores que faciliten o dificulten un manejo efectivo de la enfermedad.

Los resultados también destacan la importancia de implementar estrategias de
intervencion integrales que incluyan programas psicoeducativos, como la estimulacion
cognitiva y el énfasis en el fortalecimiento de la reserva cognitiva como factor protector
ante el envejecimiento patologico que aumenta la capacidad del cerebro para compensar
los déficits neurodegenerativos y potencia el afrontamiento frente al avance de la
enfermedad. La estimulacion cognitiva promueve el uso activo de funciones mentales
como memoria, atencion, razonamiento y lenguaje, ayudando a retrasar el deterioro y

mejorar la funcionalidad diaria.

Las evaluaciones periddicas permiten ajustar las intervenciones a las
capacidades cognitivas de cada paciente, mejorando la adherencia al tratamiento, la
autonomia y la calidad de vida, y reduciendo la carga de los cuidadores. La evidencia
obtenida respalda un abordaje integral que considere aspectos cognitivos, emocionales y
sociales, y muestra que la relacion entre percepcion de enfermedad y adherencia en la
EA es compleja y multifactorial. Futuros estudios longitudinales podrian analizar como
evolucionan estas variables a lo largo del tiempo y profundizar en el rol de cuidadores y

familiares en el manejo de la enfermedad.
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Conclusiones

El presente estudio propuso investigar como las personas con enfermedad de
Alzheimer en etapa inicial perciben su enfermedad y como esta percepcion podria llegar
a estar relacionada con su adherencia al tratamiento, con el objetivo de analizar la

posible interaccion entre ambas variables estudiadas.

En primer lugar, los resultados obtenidos a través del Cuestionario Breve de
Percepcion de Enfermedad (B-IPQ) indicaron que los participantes perciben su
enfermedad como una condicion de duracion prolongada en el tiempo, con impacto
considerable en su vida diaria y una gran carga emocional. Sin embargo, también se
evidencio una baja percepcion de control personal sobre la enfermedad y un bajo nivel
de comprensién sobre la misma. Estos aspectos podrian estar implicados en el
afrontamiento de la enfermedad y la manera en que las personas con EA se vinculan con

el tratamiento.

En relaciéon a la adherencia al tratamiento, se observaron en general, niveles
elevados. La mayoria de los participantes refirié tomar la medicacién de manera puntual
y cumplir con las indicaciones médicas, aunque ciertos aspectos como el seguimiento de
una dieta rigurosa y el abandono del tratamiento por falta de percepcion de mejoria,
presentaron niveles de cumplimiento mas bajos. Estos datos reflejan una adherencia
parcial que podria estar condicionada por diversos factores individuales, cognitivos y

contextuales.

Respecto al andlisis de la posible relacion entre percepcion de enfermedad y
adherencia al tratamiento, no se encontraron correlaciones estadisticamente
significativas. Esto difiere de lo planteado por Hagger y Orbell (2003), quienes
sostienen que la percepcion de la enfermedad influye en la adherencia terapéutica. Los
resultados obtenidos sugieren que, en esta muestra, las representaciones subjetivas de la
enfermedad no se vinculan de manera directa con el cumplimiento del tratamiento, lo
que podria explicarse por la presencia de deterioro cognitivo incipiente o por la

intervencion de los cuidadores en la gestion terapéutica.

Entre las principales limitaciones de la presente investigacion se reconoce, en
primer lugar, que la poblacion estuvo conformada por personas con enfermedad de
Alzheimer en etapa inicial, lo cual pudo influir en la comprension y precision de las

respuestas debido al deterioro cognitivo propio de la patologia. Asimismo, el hecho de
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que los cuestionarios fueran administrados de manera oral puede haber introducido
sesgos vinculados a la influencia del entrevistador o a la deseabilidad social en las
respuestas. Por otra parte, el tamafio reducido de la muestra y la seleccion de
participantes en una unica institucion limitan la generalizacion de los resultados a
poblaciones mas amplias. También debe sefialarse que el IPQ-R Breve utiliza items
unicos para cada dimension, lo que restringe la posibilidad de obtener elevados indices
de confiabilidad interna. Asimismo, la variabilidad en la progresion individual de la
enfermedad representa un elemento que puede incidir en la falta de homogeneidad de
los resultados. Por otra parte, al tratarse de un disefio transversal, no fue posible analizar
la evolucion de la percepcion de la enfermedad ni de la adherencia al tratamiento a lo
largo del tiempo, ni profundizar en el papel especifico que desempefian los familiares o
cuidadores en el cumplimiento terapéutico. Por ello, se sugiere que futuras
investigaciones adopten disefios longitudinales, que permitan no solo evaluar cémo
evolucionan la percepcién de la enfermedad y la adherencia al tratamiento, sino también
identificar patrones de cambio y factores que influyen en estas variables a lo largo del
tiempo.

Asimismo, seria recomendable explorar de manera mas detallada el rol de los
familiares y cuidadores, analizando como su participacion, apoyo y estrategias de
acompafiamiento impactan en la adherencia al tratamiento y en la percepcion que los
pacientes tienen de su enfermedad. Esto podria incluir las evaluaciones de
intervenciones educativas o de apoyo destinadas a los cuidadores, con el fin de

optimizar los resultados terapéuticos y mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Finalmente, se sugiere ampliar la muestra y diversificar los contextos de
reclutamiento, incluyendo distintas instituciones o comunidades, para aumentar la
validez externa de los resultados y posibilitar comparaciones entre diferentes entornos
sociofamiliares. Estos enfoques permitirian generar evidencia mas robusta y aportar
recomendaciones practicas para profesionales de la salud, cuidadores y familias de

pacientes con enfermedad de Alzheimer en etapa inicial.

A modo de concluir, los hallazgos obtenidos destacan la importancia de
considerar las dimensiones subjetivas en el abordaje clinico de las personas con EA
sobre todo en etapas tempranas y ademas refuerzan la necesidad de intervenciones

psicoeducativas que promuevan una mayor comprension de la enfermedad y se
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fortalezca la percepcion que puedan llegar a tener sobre la misma, a través de la
estimulacion cognitiva, la psicoeducacion y el refuerzo de la reserva cognitiva, no solo
en adultos mayores con envejecimiento patoldgico, sino también en personas con
envejecimiento saludable, en quienes pueden contribuir a la prevencion, al

mantenimiento de la autonomia y a una mejor calidad de vida a lo largo del ciclo vital.

Desde la psicologia clinica, los resultados de la presente investigacion resaltan la
necesidad de intervenciones cognitivo-conductuales que favorezcan la adherencia
terapéutica mediante rutinas y estrategias ajustadas al paciente. Asimismo, los talleres
psicoeducativos para familiares y cuidadores pueden mejorar la comunicacién vy el
manejo del estrés, mientras que las actividades de estimulacion cognitiva y social no
solo fortalecen la reserva cognitiva, sino que también refuerzan la autoeficacia y el
sentido de control. Finalmente, el abordaje emocional, a través de técnicas de relajacion,
podria contribuir con la disminucion del impacto de las representaciones negativas de la

enfermedad.
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ANexos

Anexo |: Consentimiento informado

HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

Existen investigaciones en la Psicologia que nos demuestran que aproximadamente un
60% de personas que conllevan enfermedades mentales no toman la medicacion. El
motivo mas comun es como perciben su enfermedad. La percepcién de enfermedad se
entiende como una representacion cognitiva que condiciona la respuesta emocional del
paciente frente a su patologia y guia su comportamiento para afrontarla, lo que podria
influir en su adherencia al tratamiento.

Para evaluar la percepcion de enfermedad se utilizard el Cuestionario Breve de
Percepcion de Enfermedad (B-IPQ) el cual comprende 8 items que equivalen cada
uno a una dimension.

Para evaluar la adherencia al tratamiento se utilizard la Escala de Adherencia
Terapéutica basada en comportamientos explicitos (EAT-13).

Yo, Constanza Agostina Fleytas, estoy realizando un trabajo de investigacion para
cumplir con mi tesis de Licenciatura en Psicologia de la Universidad Catélica Argentina
de Mendoza. En esta oportunidad, lo/a invito a participar del estudio, el cual tiene por
objetivo indagar la percepcion de enfermedad y adherencia al tratamiento de las

personas con Enfermedad de Alzheimer en etapa inicial.

He solicitado autorizacion a la Institucion donde Usted asiste y me han autorizado a

invitarlos/as a participar de este estudio.

Si usted acepta participar, le preguntaré algunos datos personales, como la edad, nombre
y escolaridad.
Luego le pedire que completemos juntos/as dos cuestionarios, que me permitiran

indagar acerca de los conceptos que le mencioné anteriormente.

Toda la informacion que brinde, sera tratada de manera confidencial, y la analizaremos

todas juntas con el fin de poder llevar adelante el estudio.

La finalidad del trabajo es poder indagar sobre la percepcion de enfermedad y la

adherencia al tratamiento de la persona con Enfermedad de Alzheimer.
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Su participacion en este estudio es completamente voluntaria, y puede decidir retirarse
en cualquier momento sin necesidad de dar explicaciones ni que esto afecte la atencion
que reciba. Al finalizar el estudio, la estudiante se compromete a informar los resultados

a todos los participantes que deseen conocerlos.

En este trabajo me encuentro acompafiada por mi Directora de Tesis, Lic. En Psicologia
Ana Marquez. Si tiene alguna pregunta sobre este estudio, puede plantearla ahora o en
cualquier momento durante su participacion, puede contactarse al siguiente teléfono:

261-5000404 o por e-mail constanzafleytas@gmail.com

Muchas gracias por su tiempo!

CONSENTIMIENTO INFORMADO

manifiesto que he sido informado/a sobre el estudio “Percepcion de enfermedad y
adherencia al tratamiento de personas con Enfermedad de Alzheimer en etapa inicial
(amnésica)” dirigido por Constanza Agostina Fleytas, alumna tesista de Carrera de

Psicologia de la Universidad Catdlica Argentina.

1. He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
2. He podido hacer todas las preguntas que he creido conveniente sobre el
estudio y se me ha respondido satisfactoriamente.
3. Comprendo que mi participacion es voluntaria.
4. Comprendo que puedo retirarme del estudio y revocar este consentimiento:
a- Cuando quiera
b- Sin tener que dar explicaciones y sin que tenga ninguna

consecuencia de ningun tipo.
He sido informado/a de que mis datos personales seran protegidos y que no seran

compartidos con terceras personas o instituciones ajenas al estudio. Los datos se

incorporaran unicamente de forma anénima con fines académicos y/o de investigacion.
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En virtud de lo anterior, OTORGO mi CONSENTIMIENTO para participar en este

estudio, conforme a los objetivos especificados.

Firma y aclaracion del participante:
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Anexo I1: Escala de adherencia terapéutica (EAT-13)

Instrucciones: Marque con una X el item que describa mejor su adherencia al

tratamiento

ITEMS

Nunca

Algunas
veces

Muchas
Veces

Siempre

Ingiero mis medicamentos de manera
puntual

No importa que el tratamiento sea largo,
siempre ingiero mis medicamentos a la
hora indicada

Me hago el analisis cuando el médico me
indica

Si tengo que seguir una dieta rigurosa, lo
hago

Asisto a mis consultas de manera puntual

Sigo las recomendaciones del médico en
cuanto a estar pendiente de cualquier
sintoma que pueda afectar mi salud

Como solo aquellos alimentos que el
médico o nutricionista me indica

Si el médico me inspira confianza, sigo el
tratamiento

Durante el tratamiento, regreso a consulta
si el médico me indica para verificar mi
estado de salud

10.

Cuando me dan los resultados de mis
analisis, estoy mas seguro de lo que tengo
y cumplo el tratamiento

11.

Si en poco tiempo no veo mejoria en mi
salud, dejo el tratamiento

12.

Como recomienda el médico, hago mis
analisis clinicos periédicamente

13.

Aunque el tratamiento sea complicado, lo
sigo
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Anexo I11: Cuestionario breve sobre percepcion de enfermedad (B-1PQ)

En las siguientes preguntas, por favor encierre en un circulo el nimero que mejor
describa sus opiniones:

¢En qué medida su enfermedad afecta su vida?

01 2 3456789 10

No la afecta para nada Afecta seriamente mi vida

¢ Cuanto cree que durara su enfermedad?

0 12 3 456789 10

Muy poco tiempo Para siempre

¢ Cuénto control siente que tiene sobre su enfermedad?

012 3 456738910

Absolutamente ningun control Extremo grado de control

¢En qué medida piensa que su tratamiento puede ser de ayuda para su enfermedad?

01234567389 10

Ninguna ayuda Muchisima ayuda

¢En qué medida tiene sintomas por su enfermedad?

01234567389 10

Ningun sintoma Muchos sintomas serios

¢En qué medida esta preocupado(a) por su enfermedad?

01234 56738910

Nada preocupado (a) Sumamente preocupado (a)

¢ Cuan bien siente que entiende su enfermedad?

0123456738910

No la entiendo para nada La entiendo muy claramente

¢En qué medida su enfermedad lo/la afecta emocionalmente? (por ejemplo, ¢lo hace
sentir enojado(a), asustado(a), molesto(a) o deprimido(a)?)

012345678910

Para nada afectado(a) emocionalmente Sumamente afectado(a)
emocionalmente

© Todos los derechos reservados. Para solicitar autorizacion para utilizar esta escala, por favor contactar

a: lizbroadbent@clear.net.nz
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