UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

SIGNIFICADO DE VIVIR CON UNA PERSONA MAYOR QUE PRESENTO
DEMENCIA, EN EL PUEBLO ORIGINARIO DE SANTA ANA - TLACOTENCO

TESIS

QUE PARA OPTAR POR EL GRADO DE:

MAESTRIA EN ENFERMERIA

(ADMINISTRACION DEL CUIDADO DE ENFERMERIA)

PRESENTA:
LIC. ANDRES LORENZO LIZANO PEREZ

TUTORA: MTRA. ZOILA LEON MORENO
ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA

Ciudad de México marzo 2018.



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.



Reconocimientos
Agradezco a:

El Centro de Estudios Mexicanos UNAM-UCR Costa Rica, particularmente
a la Subdirectora Académica Mtra. Verénica Cruz, por toda la colaboracién
y esmero que hicieron posible mi participacion en la convocatoria a la
Maestria en Enfermeria de la UNAM, asi como mi visado para realizar

estudios en México.

El H. Comité Académico del Programa de Maestria en Enfermeria de la
UNAM, y a la Coordinadora del Programa Dra. Gandhy Ponce Gémez, por
confiar en mis motivos y en mi compromiso para realizar los estudios de

posgrado.

El Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (CONACYT), por reconocer la
excelencia académica y beneficiarme con el financiamiento de mis estudios,
de acuerdo con los apoyos del Programa Nacional de Posgrados de
Calidad.

La Coordinacion del Programa de Maestria en Enfermeria, en especial a la
Secretaria Técnica Lic. Gema Stiker Mugica y la Asistente Teresa Garibay
Navarrete, por todas sus ayudas durante el plan de estudios de la maestria

y para la obtencion del grado.

El grupo Wewetlahtule del Pueblo Originario de Santa Ana-Tlacotenco, en
la Ciudad de México, por confiar en mi, abrirme sus casas y disponer de su
tiempo para presentarme en la comunidad, asi como, ensefiarme de su

cultura y el legado que resguardan.

Todas las personas integrantes del grupo de ayuda para la tercera edad,
del centro de salud de Santa Ana-Tlacotenco, por su participacion en este
proyecto y por sus muestras tanto de respeto como de carifio, sin ustedes

esta investigacién nunca hubiera sido posible.



Agradecimientos

Me gustaria darle las mas sinceras gracias a mi tutora la Maestra Zoila Le6n Moreno,
por sus importantes ensefianzas y recomendaciones que me ayudaron a darle formay
sobrellevar este trabajo de tesis. Quiero destacar mi agradecimiento a ella por
haberme dado su apoyo en todo momento, por su estima y comprension hacia mi

personay por el respeto al trabajo que realicé.

Agradezco de manera infinita a mis padres y hermanos, porque siempre han confiado
en mi y me inspiran a ser mejor cada dia, porque a pesar de la distancia me han
fortalecido con sus oraciones y deseos positivos, y porque no podria haber alcanzado

el lugar donde estoy sin sus ensefianzas, carifio y aportaciones.

A los Poblett Vazquez, por abrirme las puertas de su hogar y convertirse sin mas en
mi familia mexicana, por todo su apoyo, aprecio y cuidados. Agradezco de manera

especial a Valentina, por recibirme en México y compartirme su vida para siempre.

A mis compafieros y compafieras de la décimo sexta generacion de la Maestria en
Enfermeria de la UNAM, por su compafia y esfuerzo para que este proceso acabara
con los mejores resultados, nunca olvidaré todos los momentos vividos y los

aprendizajes tenidos con ustedes.

Finalmente, pero no menos importante, quiero extender este agradecimiento a las
personas participantes de las entrevistas, porque aceptaron compartir sus vivencias
mas intimas relacionadas con el padecimiento de sus seres queridos, las cuales son el
centro de esta tesis. Gracias por su confianza en este proyecto y por su interés en

aportar al enriquecimiento del conocimiento.



Resumen

Propésito: Esta investigacion explord las vivencias de familiares en su trayectoria
asistencial cuando ellos se orientaron a la prestacion de cuidados para su ser querido
con demencia. El objetivo fue comprender el significado de vivir con una persona
mayor que presentd demencia, en el pueblo originario de Santa Ana-Tlacotenco, con
el fin de identificar areas para futuras intervenciones de enfermeria que ayuden en las
familias a manejar el rol de cuidador y proveer una base para futuros estudios

respecto a los aspectos esenciales de su proceso asistencial.

Disefio: La fenomenologia hermenéutica fue utilizada para obtener la estructura
esencial de la experiencia de las seis personas participantes, quienes vivieron con una
persona mayor con demencia y experimentaron la trayectoria asistencial. Los
participantes fueron conseguidos del grupo de ayuda mutua para adultos mayores del
centro de salud del pueblo, entre Enero y Septiembre del 2017.

Las entrevistas con los participantes fueron transcritas de manera completa, mientras
gue la etapa reflexiva se dirigi6 mediante el analisis tematico de M. van Manen para

identificar los constituyentes esenciales de la experiencia.

Hallazgos: La estructura de significado general identificada contiene cuatro
constituyentes esenciales. Estos incluyen la pérdida de la memoria en la persona
mayor; la definicion de los problemas en la persona mayor; la atencién a las nuevas

necesidades en la persona mayor y la busqueda de consejo y apoyo.

Conclusiones: Los hallazgos del estudio representan los aspectos mas importantes
de la vivencia de la trayectoria asistencial, lo cual no tiene contraparte en la
investigacion actual, pero si encuentra consonancia con muchos de los resultados de
las experiencias recabadas con familiares de personas que presentaron demencia en
el mundo, resaltando la existencia de mas similitudes que diferencias entre los
distintos grupos culturales estudiados. La estructura de significado identificada indica
las areas focales para la investigacion futura y para las intervenciones de enfermeria
gue ayuden en las familias a manejar sus sensaciones de estrés a lo largo del proceso

asistencial.

Palabras Clave (DECs): Demencia, Fenomenologia, Cultura.



Abstract

Purpose: This research explored the experiences of family members in their careers
when they were oriented to provide care for their loved one with dementia. The
objective was to understand the meaning of living with an elderly person who
presented dementia, in the original town of Santa Ana-Tlacotenco, in order to identify
areas for future nursing interventions that help families to manage the role of caregiver
and provide a basis for future studies regarding the essential aspects of your care

process.

Design: Hermeneutic phenomenology was used to obtain the essential structure of the
experience of the six participants, who lived with an elderly person with dementia and
experienced the care trajectory. The participants were obtained from the mutual help
group for senior citizens of the village health center, between January and September
of 2017.

The interviews with the participants were completely transcribed, while the reflexive
stage was addressed through the thematic analysis of M. van Manen to identify the

essential constituents of the experience.

Findings: The structure of general meaning identified contains four essential
constituents. These include the loss of memory in the older person; the definition of
problems in the elderly; the attention to the new needs in the elderly and the search for

advice and support.

Conclusions: The findings of the study represent the most important aspects of the
experience of the care trajectory, which has no counterpart in the current research, but
it does agree with many of the results of the experiences gathered with relatives of
people who presented dementia in the world, highlighting the existence of more
similarities than differences between the different cultural groups studied. The structure
of identified meaning indicates the focal areas for future research and for nursing
interventions that help families to manage their feelings of stress throughout the care

process.

Key Word (DECs): Dementia, Phenomenology, Culture.
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Introduccién

La demencia constituye un serio problema de salud publica internacional, ya que el
numero de personas diagnosticadas crece, incluso proyectandose para el 2050 las
131.5 millones de personas viviendo con demencia en el mundo. La mayoria de
personas afectadas vive en paises en desarrollo, especificamente el 58% y esta
proyectado que crezca hasta el 68% en el 2050. El incremento en la prevalencia e
incidencia de esta enfermedad en paises como México afecta no solo la economia
nacional, sino también a muchos familiares de las personas que presentan demencia,
quienes viven la condicién en su vida diaria. El familiar juega un papel importante en la
manera como es dirigida la progresion de los problemas de la persona mayor, dado
gue podrian aceptar la responsabilidad de la atencion, para mantener la coherencia de

la vida familiar.

Actualmente, la demencia es reconocida como una enfermedad terminal progresiva,
causante de significativas necesidades de atencion en salud para las personas que la
presentan e importantes retos para sus familiares. De hecho, el cuidado de un ser
guerido con una enfermedad incapacitante puede causar estresores psicologicos

fisicos y financieros en quienes llevan el papel de cuidadores.

A medida que la demencia progresa y las capacidades cognitivas comienzan a fallar
en individuos con una enfermedad del cerebro, a menudo, los miembros de la familia

asumen voluntariamente el papel de cuidador de sus seres queridos.

La preocupacion por el incremento sostenido en el numero de personas con
diagnoésticos de Enfermedad de Alzheimer, Demencia Vascular o Demencia por
cuerpos de Lewy, principalmente, ha desencadenado el interés de las naciones por
controlar al maximo dicho crecimiento y preparar a la poblacién con conocimientos y
habilidades para enfrentarse a una posible epidemia de demencia en las décadas

siguientes.

Se ve entonces como los cambios demograficos y epidemiolégicos mundiales estan
generando importantes retos a la salud publica, derivando en la necesidad de
revalorar el rol que cumple enfermeria para el logro de modificaciones en los perfiles
de enfermedades, asi como, en la preparacion de las personas para enfrentar de

modo efectivo las problematicas detectadas en salud, como son las demencias.



El concepto de demencia como enfermedad tiene una historia reciente enmarcada en
las visiones médicas europeas, y hasta la actualidad, es considerada por la medicina
como un suceso de origen patoldgico, por otra parte, en términos de las tradiciones
populares, en enfermedades como la de Alzheimer los sintomas suelen ser

entendidos como un aspecto normal del envejecimiento.

Dadas las caracteristicas de la dimensién cultural y de la estructura social presentes
en los pueblos originarios de la Ciudad de México, se reconocen estos contextos,
como espacios oportunos para profundizar en las construcciones sobre el significado
de vivir con un familiar mayor que presenta demencia. Esto con el supuesto de que el
personal sanitario, comprendiendo lo que experimenta la gente, pueda orientar mejor

la atencién que brindan frente a las demencias.

Se necesita mas informacion sobre lo esencial de las vivencias de los familiares, por lo
gue se defini6 como propdsito primario de esta investigacién, comprender el
significado de vivir con una persona mayor que presentdé demencia, con la intencion
de aprender sobre como fue la experiencia con un ser querido que padecid la

enfermedad.

La investigacidén se encuentra organizada en seis capitulos, el texto comienza con la
definicién del fenbmeno de interés para el estudio, que son las vivencias con personas
mayores que presentan demencia y el significado que tienen estas para sus familiares,

e incluye la pregunta de investigacion, los objetivos y justificacién de esta.

En el segundo capitulo se despliega el marco tedrico, el cual se centra en la filosofia
fenomenoldgica y su concepto del significado. La fundamentacion de la investigacion
se continta en el capitulo tres con la descripcion de los conceptos centrales y la
presentacion de una revision selectiva de la literatura, orientada por los temas de la

experiencia de familiares de personas con demencia

En el capitulo cuatro, en primer lugar se describe una vision general de la
investigacion cualitativa y luego se pone énfasis en el enfoque fenomenoldgico
hermenéutico, usado para conducir las fases empirica, reflexiva y evocativa del
estudio. En segundo lugar, se presentan los métodos de muestreo, reclutamiento,

recoleccion y analisis de datos.

El capitulo cinco incluye los hallazgos reunidos en cuatro temas esenciales que
2



componen las vivencias de los familiares de personas con demencia y once subtemas.
Se sigue con el Ultimo apartado en el cual se plantea la discusion de los temas
esenciales, a la luz de la literatura relevante, asi como se discuten las limitaciones del

estudio, implicaciones para la practica y se proveen las conclusiones.



Capitulo I. Descripcion del fenbmeno
1.1 Planteamiento del problema

Demencia, es un término que se refiere a un grupo de sintomas resultantes del
deterioro de la memoria y otras funciones cognitivas hasta un nivel mas bajo que el
nivel de funcionamiento previo del paciente. Las alteraciones en las funciones
cerebrales causan problemas con la memoria, el pensamiento y el comportamiento,

lo cual en muchos casos comienza lentamente y empeora en el tiempo®.

1
La enfermedad de Alzheimer es la forma mas comun de demencia en personas de

65 afios 0 mayores, aunque hay otros tipos de causa, incluyendo la enfermedad de
Parkinson, demencia vascular, demencia por cuerpos de Lewy y demencia Fronto
Temporal.

Segun las estimaciones de la Alzheimer’s Disease International (ADI), en 2015
existian 46.8 millones de personas que vivian con demencia en todo el mundo, lo
cual significo un costo total para la atenciéon en ese afio de aproximadamente 818
billones de délares estadounidenses?. Ademas, se indica que casi 15 millones de
cuidadores proporcionaban atencibn a las personas diagnosticadas con la

enfermedad de Alzheimer y la demencia.

El nimero actual de personas con demencia puede duplicarse cada 20 afios,
considerandose por ello una prioridad de salud publica®. Frente a este panorama, se
prevé que la mayor parte de ese incremento se concentre en paises denominados en

desarrollo, quedando incluido México en esta lista.

En México, la prevalencia de la Enfermedad de Alzheimer es de 7.3% y su incidencia
es de 27.3 nuevos casos por cada 1000 personas al afo, resaltando en ello una
tendencia al incremento en los casos, llegando a estimar que podria alcanzarse en el
2050 mas de 3.5 millones de personas mayores afectadas por la Enfermedad de
Alzheimer en el pais®, lo que implica serias consecuencias familiares y al sistema
nacional de salud, dado que esta enfermedad tiene enormes efectos sobre los afios
de vida con dependencia en la edad adulta, lo cual interfiere en el desarrollo social y

econdémico de cualquier sociedad moderna®®.

Para el 2014 se estim6 en el pais mas de 860 mil adultos mayores de 60 afios que

4



4
padecian demencia . Por otra parte, el envejecimiento de la poblacion en el pais, que

alcanza cifras actuales de 13 millones de personas mayores de 60 afios, hace
reaccionar al sistema de atencion a la salud®, con acciones como las del Instituto
Nacional de Geriatria que promueve el Plan de accién Alzheimer y otras demencias”®,
México 2014.

Ademéas, en 2010, los datos sobre incidencia de la demencia en Meéxico,
determinaron que en la region urbana se alcanzaban 16.9 casos por cada 1000
personas susceptibles al afio, mientras que en la regién rural se alcanzaban 34.2
(1000/afio)*. A pesar de ésta situacién de inequidad, existe falta de evidencias de
investigacion sobre las experiencias de familiares, cuidadores y personas con
demencia, de las comunidades rurales y minoritarias de México. Este conocimiento
es necesario para identificar los recursos con que cuentan las familias, para el
cuidado de sus seres queridos que presentan demencia y planear como mejorar la

provision de apoyos por los profesionales de enfermeria.

Lo que para las personas representa la demencia, influye en los cuidados ofrecidos y
los modos en que las familias enfrentan los problemas cognitivos en los adultos

mayores®.

Se pueden encontrar comunidades en las que no existe un concepto especifico para
demencia o existe un uso limitado del mismo, también en las que los sintomas son
percibidos como signos de posesion, igualmente, en las que se ve como vergonzoso
y se oculta, por lo que es comun que estas personas tiendan a presentarse muy
tarde a los servicios de salud en busqueda de ayuda o cuando llega una crisis, e

incluso hasta no usarlos del todo®.

Estudios pioneros en la materia, como son los de Cohen, que profundizan en las
formas diferentes segun las que los pobladores de comunidades culturalmente
distintas perciben y explican los cambios de comportamiento y personalidad en los
adultos mayores, han fomentado la idea de que existan posibles construcciones
sociales entorno al padecimiento de la demencia’. Dilworth-Anderson y Gibson,
siguiendo estos supuestos, proponen que las amplias normas culturales, los valores
y marcos culturales de cada uno, dan significado y provén definiciones a las raices

del padecimiento de la enfermedad de Alzheimer u otras demencias®.



En México, se encuentran antecedentes de estos temas en la literatura, un ejemplo
son los estudios de Reyes, que abordan la concepcion y clasificacion de la
enfermedad en pueblos originarios’ de Chiapas y entre ellas, la demencia. Sin
embargo, no existe investigacion que centre la reflexion en el significado de vivir con
una persona mayor que presentd demencia, entre los pobladores de los pueblos
originarios de la Ciudad de México.

En su acercamiento al tema, Reyes reportd que en pueblos originarios de Chiapas la
nocion de demencia es propia de la poblacion anciana y es natural, entendiéndolo
como algo derivado de la edad, por lo que en estos pueblos se refieren al mal

»9

funcionamiento de la cabeza en la vejez o como enfermedad de “viejo™. También,

hallé la percepcion entre estos pobladores, de que quien padece la demencia es una

”9

persona “no completa™, que se vuelve muy dependiente.

El trabajo de este autor deja expuesto, que las personas en estos pueblos de México
tienen construcciones muy particulares al respecto de las enfermedades y que la

demencia en cualquiera de sus formas no es la excepcion.

Ahora bien, las diferencias y similitudes en los modos en que se experimenta el
fendmeno de la demencia en distintos grupos culturales, se relaciona con el tipo de
cuidado proporcionado por la familia, el acudir o no a los servicios de atencién a la
salud, la falta de tratamiento, asi como, la creacién de barreras para la activacion de

redes de apoyo mas alla de la familia.

El crecimiento de este problema sugiere un gran reto para el sistema de salud, ya
qgue, si bien se fomenta la concientizacion de la poblacién con respecto a las
demencias, de no aproximarse al fenomeno desde lo que las personas viven
diariamente y saben, el éxito de cualquier programa de atencién se cuestionara
entorno a sus resultados. En ese sentido, es necesario volver la mirada al rol de la
enfermeria, que dadas sus habilidades y conocimientos, sea la profesiéon que pueda
velar por orientar a las personas sobre los cuidados entorno a la prevencién de la
demencia, la reduccion de la dependencia o el manejo de una persona que la

padece, asi como el mantenimiento del equilibrio familiar.



1.2 Justificacion

Como parte del porqué de la temética central en esta investigacion de tesis, se
sefala que al menos durante las siguientes 4 décadas la demencia consistira en una
epidemia, considerando entonces que es un desafio prioritario de abordar por los

|24, Derivado de ello, se ha

sistemas de atencion de la salud a nivel mundia
acrecentado la importancia de fomentar estrategias enfocadas en la concientizacion
de las personas respecto a la demencia, lo que también debe constituirse en un area
de trabajo profesional para enfermeria, con la intencion de impactar en las politicas
de salud publica y aprovechar el papel de la disciplina para el mejoramiento de la

calidad de vida de las personas.

Para la prevencidon, cabe destacar que los programas de educacion en salud y
camparfas de concientizacion nacional entorno a la demencia, convienen que estén
basados en evidencias de lo que el publico general experimenta y sabe, mas que en
lo que los encargados de las politicas piensan que la poblacion necesita™.

Esta investigacion, por tanto, se propone aportar al conocimiento de lo que es
fundamental para las familias y especialmente para los cuidadores, en su experiencia
de vivir con una persona mayor que presenta demencia, para que asi las propuestas

de atencién estén dirigidas por lo que es mas relevante.

En México, el Plan de accién Alzheimer®, entre otras cosas, sintetiza las estrategias
recomendadas por la OMS y ADI en el informe Demencia: una prioridad de salud
publica®; en las que se destacan, la inclusion de la demencia en las agendas de
salud publica, incentivar el desarrollo de la investigacion de calidad sobre la
demencia en todas las disciplinas, asi como, el fortalecimiento de programas de
promocién y prevencion para el control de enfermedades crénicas y otros factores de

riesgo para la enfermedad.

Considerando los objetivos de la instituciones mexicanas respecto a la promocién del
bienestar de las personas con Enfermedad de Alzheimer y el de sus familias, se
resalta la necesidad de abordar con mayor profundidad el fenédmeno del significado
de vivir con una persona gue presenta demencia, en contextos especificos de la
republica, para asi guiar las acciones de atencion de acuerdo a las percepciones de

las personas, y en relacién con los hechos generales sobre la demencia®*.



1.3 Pregunta de investigacion

Derivado de este planteamiento es que se propuso como pregunta guia para este
estudio ¢Cuél es el significado de vivir con una persona mayor que presento

demencia, en el pueblo originario de Santa Ana-Tlacotenco?
1.4 Objetivos
Objetivo General

1. Comprender el significado de vivir con una persona mayor que presento

demencia, en el pueblo originario de Santa Ana - Tlacotenco.
Objetivos especificos

2. Documentar las vivencias con una persona mayor que presento

demencia, en el pueblo originario de Santa Ana — Tlacotenco.

3. Analizar las vivencias con una persona mayor que presenté demencia,

en el pueblo originario de Santa Ana — Tlacotenco.



Capitulo Il. Referentes teéricos
2.1 Fenomenologia

La fenomenologia surge como una filosofia en Alemania antes de la Primera Guerra
Mundial y ha ocupado hasta la fecha una posicion prominente en la filosofia moderna.
La palabra fendmeno viene del griego phaenesthai, que es arder, mostrarse, aparecer.
Siendo, el lema de la fenomenologia: “Zu den Sachen”, que significa tanto “a las cosas

mismas” como “vamos a aquello que importa™*?.

El término fenomenologia fue usado en textos de filosofia en el siglo XVIII,
especialmente por Kant y después por Hegel. Sin embargo, la inspiracion de Husserl
para usar el término no vino de estos autores, sino que de Franz Brentano. Este
filésofo, utilizé la frase “psicologia descriptiva o fenomenologia descriptiva” y esto
generd la mas importante motivacion intelectual para que Husserl desarrollara la

fenomenologia?.

Husserl adoptd el sentido de Brentano de la intencionalidad, como el concepto
fundamental para el entendimiento y clasificacion de, actos de la conciencia y
practicas mentales experienciales. Intencionalidad es el principio de que todo acto
mental esté relacionado con algun objeto, e implica que todas las percepciones tienen
significado. Intencionalidad ademds, se refiere a la experiencia interna de ser

consciente de algo™.

Los objetivos de Husserl eran fuertemente epistemolédgicos y el consideraba la
experiencia como la fuente fundamental de conocimiento. Para Husserl, el sentido de
la fenomenologia es el estudio riguroso y sin sesgos de las cosas como ellas
aparecen, con el fin de llegar a la comprensién esencial de la consciencia y

experiencia humana*?.

Para mantener en suspenso las perspectivas subjetivas y los constructos teoricos, y
asi facilitar la aparicion de la esencia de los fendmenos, Husserl ideé una reduccion

fenomenoldgica.

Actualmente, la fenomenologia es una influyente y compleja tradicion filoséfica, que ha
dado lugar a varios movimientos filosoficos relacionados, como el existencialismo,

posestructuralismo, postmodernismo, feminismo, critica de la cultura y diversas formas
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analiticas de nuevas teorias. Grandes figuras contemporaneas como Foucault, Derrida
y Rorty encuentran el impetu y las fuentes de sus escritos en obras fenomenolégicas

anteriores, de Husserl, Heiddeger, Blanchot, Levinas y otros™.

Sin embargo, la fenomenologia también es considerada como un método cientifico en
las humanidades: una indagacion profundamente reflexiva dentro del significado
humano. Por lo que para toda investigacion fenomenoldgica, es especialmente

obligatorio, el comprender en que consiste la experiencia concreta®®.

La fenomenologia es el estudio de, qué esta dado en si mismo como experiencia
vivida. Se interesa en comprender el significado de las vivencias. Y es por lo anterior,
gue el problema que aborda este método no es como llegar al significado a partir del

texto, pero si, como llevar el significado al texto™*.

Con el afan de clarificar la nocién de fenomenologia, Prasad® ofrece lo dicho por los
diferentes expertos de este género y se enfoca en la premisa de que la fenomenologia

hermenéutica es un método para hacer investigacion.

Fenomenologia, es un término amplio que incorpora tanto un movimiento filosoéfico
como una diversidad de enfoques de investigacion. EI movimiento fue iniciado por
Husserl como una forma radicalmente nueva de hacer filosofia. Tedricos siguientes,
como su discipulo Heidegger, han modificado el proyecto fenomenoldgico,
moviéndose desde una disciplina filosofica enfocada en la conciencia y la esencia de

los fenémenos, hacia la elaboracién de dimensiones existenciales y hermenéuticas™.

La fenomenologia aplicada a la investigacion, para Finlay, es el estudio de un
fenémeno: su naturaleza y significados™. El enfoque esta4 en el modo en que las
cosas aparecen a nosotros a través de la experiencia 0 en nuestra conciencia, y la

investigacion fenomenologica, busca proveer una excelente descripcion de la vivencia.

En la definicion de Langdridge la fenomenologia es una disciplina que busca
enfocarse en las percepciones de las personas sobre el mundo en el cual ellas viven y
lo que esto significa para ellas, se centra en las vivencias de la gente™. E igualmente,
le resalta como método que se centra en la experiencia humana como un tema por
derecho propio. Tiene que ver con el significado y la forma en que éste surge en la

experiencia.
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De acuerdo al legado de Merleau-Ponty, Prasad describe las cuatro cualidades que
son consideradas caracteristicas comunes de las diversas escuelas de
fenomenologia: la descripcion, reduccion, esencias e intencionalidad. Segun el primer
autor, la fenomenologia lo que busca es la descripcién de un fenébmeno. La reduccién
es un proceso que involucra poner entre paréntesis el fendmeno para que las cosas
mismas puedan ser devueltas. Igualmente, una esencia es el significado central de la
experiencia de un individuo, que la hace lo que es. Finalmente, intencionalidad se
refiere a la conciencia como, que los individuos son siempre conscientes de algo. Esto
es la intencionalidad, el significado total del objeto o la idea que siempre es méas que lo
que es dado en la percepcién de una perspectiva Gnica™.

Las definiciones ofrecidas por diferentes académicos, se centran en que la
fenomenologia tiene el potencial para ingresar profundamente a la experiencia
humana, delinear la esencia de un fenédmeno y explicar éste en su forma original como
es experimentado por los individuos. Esta propiedad de iluminacion del estado central
del ser de un fenémeno, requiere una muy cuidadosa atencion y el resultado es

naturalmente mayor que la suma de sus partes™®.

Si se observa muy de cerca la tradicion occidental de la fenomenologia, se puede
distintamente clasificar bajo tres titulos principales: fenomenologia trascendental,

fenomenologia hermenéutica y fenomenologia existencial®.

La fenomenologia trascendental es la forma original de la filosofia fenomenoldgica
como es conceptualizada por Edmund Husserl. La premisa basica de esta escuela de
fenomenologia es su adherencia a la nocién de que la experiencia debe trascenderse

para descubrir la realidad.

La fenomenologia hermenéutica se origina de los escritos de Martin Heidegger. Es un
intento de develar el mundo como es experimentado por el individuo a través de sus
historias en el mundo de la vida. Esta escuela cree que las interpretaciones son todo
lo que se tiene y que la descripcidn por si misma es un proceso interpretativo. Para
generar la mejor interpretacion posible de un fenbmeno, ésta propone el uso del

circulo hermenéutico.

Existencialismo es el nombre aludido por lo comdn al pensamiento de Heidegger,

Jean Paul Sartre y Maurice Merleau-Ponty, asi como de otros filosofos influenciados
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por ellos. La fenomenologia existencial, especificamente, se interesa en la descripcion

de la experiencia diaria como ésta es percibida por la conciencia de los individuos.
2.2 Dimensién fenomenoldgica del significado

Rump, explica la existencia de algo denominado “dimension fenomenolégica de la

teoria de significado”*®

, que encuentra fundamento desde la obra del filésofo Husserl y
qgue ha continuado creciendo hasta nuestros dias. Este acercamiento se diferencia por
enfocarse en la relacion entre el rol del lenguaje y lo no linglistico del significado,

subrayandose mas en lo segundo.

Segun Rump, su idea de significado se basa en la nocién fenomenoldgica, la del
inexacto, cuasifundacional, papel desempefiado por nuestra (s) forma (s) de vida.
Exactamente, su vision subraya en el origen preconceptual del significado en el flujo y
la vaguedad del mundo de la vida, el mundo mas primario, que aunque inexacto, es en

el que los significados se originan a través del proceso de constitucion®®.

La estructura del significado esta enraizada en un aspecto mas amplio, amorfo e
inexacto, un area accesible fenomenolégicamente, pero que desafia el analisis
linglistico o conceptual. Para Rump la dimensién fenomenoldgica garantiza, la
relacibn de nuestros sistemas de significado con la acciéon cotidiana y la vida

experiencial.

De acuerdo con las conclusiones de Rump, “el significado en su forma mas
fundamental, no es un esquema de objetos para analizar, sino la estructura de la

experiencia a través de la cual vivimos” (p.268).

En el Diagrama 1, se muestra un modelo de la estructura de significado,
fundamentado en la fenomenologia y de acuerdo a lo que sintetizan Rump y Ortiz*’
sobre el tema. Guiado a través de él, se presentard el significado y sus componentes,

hallados en la investigacion.
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Dimension Fenom

Pensamiento

Significacién

Lo que estd dado
en los actos de dar
sentido

Lo que |2 proposicién

Condicionamiento verdaderamente dice

cultural Significado

Es lo que dice una expresion y
aquello acerca de lo cual dice

Diagrama 1. Modelo de la estructura de significado
Elaboracién Propia



Capitulo Ill. Marco de referencia

3.1 Significado

En la propuesta que hace Jackeline Fawcett de vision del mundo, especificamente la
de accion simultdnea o unitaria transformativa, se puede establecer un eje central
como el espacio donde se ubica la esencia de las experiencias del ser humano, el

fundamento donde emerge el significado™.

Desde la fenomenologia, conocer cientificamente implica ver qué experiencias tiene el
ser en el mundo de la vida. La intencion de una epistemologia general, indica que toda
la practica de conocimiento consiste en desplegar la reflexion sobre la esfera de las
experiencias y vivencias, en cuanto estas son el fundamento del significado, es decir,

la esencia de toda comprension®®.

La interpretacion de los textos y sus significados en las experiencias es una
herramienta esencial para el cuidado de enfermeria en lo teérico y practico, pues el
estar en el mundo crea una serie de significados que se pueden interpretar como las

respuestas del ser en el mundo o las manifestaciones del hombre.

Siguiendo una definicion fenomenoldgica del significado, hay que continuar
mencionando que frente a los modos contemporaneos que tienden a limitar la mirada
del significado a lo semantico, pragmatico o conceptual, Rump*® sostiene de acuerdo
al trabajo de Husserl, la importancia en la teoria del significado de los aspectos no-

linglisticos de la experiencia vivida.

Desde la aparicion de la escuela de la fenomenologia, el concepto de significado ha
tenido un aspecto central, y sigue conservandolo, en las obras de los mas
distinguidos seguidores de los pensamientos filosoficos de Husserl. Desde un punto
de vista general de la investigacion cualitativa, se podria tener muchas vias validas
para explorar temas de la experiencia de lo vivido cotidianamente. Pero la
fenomenologia, seria aquel modo que busca alcanzar los significados eidéticos y

originarios de un fenémeno™®.

Husserl, como padre de la fenomenologia, es quién daréa las primeras ideas sobre la
dimensién fenomenolégica de la teoria del significado®®, sin embargo, es el sociélogo
Alfred Schutz quien desde su propuesta hermenéutica de la fenomenologia de

Husserl, retoma el concepto de significado de una manera creativa sin apartarse de
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la esencia de la filosofia fenomenoldgica.

Dentro de esta escuela filoséfica es congruente la idea de que los significados son
configuraciones de la relacion entre la persona y su mundo de los objetos. Algo que
caracteriza la nocion fenomenoldgica en su definicién de significado, es que tiene un
vinculo inseparable con la intencionalidad, que segun la propuesta de Husserl, es lo
que otorga la estructura desde lo que se da el significado a la experiencia®.

3.2 Demencia

A patrtir de la revision historica de la demencia, se alcanza a entender de los procesos
relacionados con la construccion social de esa enfermedad. La intencion de la
conceptualizacion a partir de su historia es ofrecer un marco de referencia para el

analisis de las vivencias con personas mayores que presentan demencia.

Desde el modelo biomédico, antes de llegar al refinamiento del etiquetaje, la demencia
ha estado sujeta, en su proceso histérico, a periédicas revisiones en cuanto a su

concepcion y los criterios que las defienden.

Desde los textos antiguos, hasta bien entrado el siglo XVIII la palabra demencia,

derivada del latin demens, se utilizaba como sinénimo de loco “fuera de uno mismo”*°.

A partir de la nosologia francesa de Pinel y del trabajo de Esquirol, se elaborara una
conceptualizacion de la demencia que permitira asentar los antecedentes para la
explicacion dominante como trastorno cronico que afecta fundamentalmente a las

funciones cognitivas y es consecuencia de lesiones organicas del cerebro.

A lo largo de todo el siglo XIX se dio un proceso estricto de definicién de la demencia.
Se reconoce la asociacion de la demencia con la edad, se va haciendo énfasis en su

origen puramente organico, en su caracter irreversible y en el déficit de memoria.

La concepcion anatomoclinica de la demencia comprende aproximadamente las
cuatro primeras décadas del siglo XX, un periodo caracterizado por la elaboracion de
la nocion de demencia como enfermedad y desde el final de la segunda Guerra
Mundial hasta inicios de 1970, como otra etapa en la que se asiste a importantes

precisiones nosoldgicas y etioldgicas.

En 1907, el neuropsiquiatra aleman Alois Alzheimer publica su trabajo sobre la
15



enfermedad de la corteza cerebral, en la que hay existencia de placas seniles, ovillos
neurofibrilares 'y cambios arterioscleréticos cerebrales relacionados con la

presentacion de deterioro cognitivo.

Hasta la década de los 70, la demencia senil y enfermedad de Alzheimer seran
consideradas por el sistema biomédico como enfermedades separadas. Sin embargo,
a partir de este periodo se produce un cambio radical en el paradigma utilizado para
estudiar las demencias, dejando de lado la concepcidbn como una enfermedad, para
dar paso a una vision que la entiende como sindromes producidos por diversas

enfermedades.

El concepto sindrome organico del cerebro propuesto en 1968 en el DSM-II
desaparecera en 1987 en la edicion del DSM-11I-R y sera sustituido por el de sindrome
organico mental, que acabara abandonandose en 1994 por la categoria general de

demencia introducida en el DSM-IV.

El DSM-IV sefala que la caracteristica esencial de una demencia es el desarrollo de
multiples déficit cognoscitivos que incluyen un deterioro de la memoria y al menos una
de las otras alteraciones cognoscitivas: afasia, apraxia, agnosia o una alteracion de la
capacidad de ejecucion. La alteracion es lo suficientemente grave como para interferir
de forma significativa las actividades laborales y sociales y puede representar un
déficit respecto al mayor nivel previo de actividad del sujeto, siendo la Enfermedad de

Alzheimer caracteristica de estos criterios.

La demencia debe diferenciarse del deterioro fisiologico de las funciones cognitivas
gue se producen con el envejecimiento. El diagnéstico de demencia sélo se justifica si
hay pruebas evidentes que demuestren que el deterioro cognitivo y de la memoria es
mayor que el que cabe esperar debido al proceso normal de envejecimiento, y si los

sintomas provocan deterioro de la actividad laboral o social*®.

En un articulo de 1990 Tom Kitwood®, presenta una nueva teoria del proceso de la
demencia en la adultez mayor. La cual tiene como principal enfoque la interrelacion
dialéctica entre los factores neuroldgicos y psico-sociales, con un énfasis especial en
aspectos de estos ultimos, que privan a una persona con alteraciones neurolégicas de
su personalidad. La concepcion de la demencia que se deriva es mas comprensiva y

menos determinista que aquellas que estan basadas en versiones simplisimas del
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modelo médico. También, abre el camino hacia una vision mas personal y optimista de

la proporcion del cuidado.

Para los 90°s se habian desarrollado varios enfoques psicosociales de la demencia,
siendo el mas influyente el de Tom Kitwood y sus colegas del grupo de demencias de

Bradford, segun lo indica Adams?.

El extenso trabajo de Kitwood en demencia hace que su enfoque sea muy dificil de
resumir. Un punto de partida seguro es el argumento de Kitwood de que en mas de los
ultimos cuarenta afios ha habido una tendencia hacia la visualizacion de la demencia

Gnicamente como una entidad biomédica?’.

Kitwood agrega en su vision, que el resultado de esta tendencia a la biomedicalizacion
de la demencia ha sido impedimento para el desarrollo de los modelos psicosociales

de la demencia que surgieron desde mitad de los 60°s.

El aspecto innovador del enfoque de Kitwood es el sugerir que los factores
psicosociales contribuyen al desarrollo de la enfermedad de Alzheimer. De acuerdo a
Adams, Kitwood referia que la gravedad de la demencia en las personas no solo
dependia de la extension del dafio cerebral sino también de varios factores incluyendo

la personalidad, la biografia, la alteracién neurolégica y la psicologia social®.

En su propuesta tedrica, Kitwood sugiere que debe haber un compromiso directo con
la psicologia del paciente, la cual corresponderia, bajo otra descripcion, con el estado
funcional del cerebro. Pero ademas, de lidiar con la extension de la neuropatologia
gue afecta al cerebro, también debe hacerse con la estructura establecida a través del
desarrollo y el aprendizaje®.

Kitwood?®, en el marco para una nueva teoria, pone su enfoque en el proceso de la
demencia mas que en el estado demente, y en el medio psicosocial en el cual ese
proceso tiene lugar. Esto tiene importantes implicaciones para la naturaleza de los
cuidados ofrecidos, y de hecho para una actitud completa hacia la demencia.

Segun Kitwood la teoria que él promovia se fundamentaba en lo vivido diariamente
mas que en los laboratorios cientificos de psicélogos o médicos. Lo que a esto le falta
en precision lo gana en comprensividad. La teoria puede ser abreviada en tres

“ecuaciones basicas?’: 1) La demencia esta compuesta por los efectos del deterioro
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neurolégico y de la Psicologia Social Maligna. 2) El deterioro neurolégico en una
persona adulta mayor atrae hacia si misma una Psicologia Social Maligna. 3) La
Psicologia Social Maligna, sobre una persona adulta mayor, cuyos mecanismos

fisioldgicos ya son fragiles, de hecho crea deterioro neurolégico.

La demencia, de acuerdo a Kitwood es socialmente construida no solo en el sentido
de que es una categoria diagnéstica, sacando fuera las interacciones sociales y el
discurso de la profesibn médica, sino también, en que este es el resultado de la

sociedad actuando sobre las personas individuales®.

3.3 Cuidados culturales

La cultura y las consideraciones culturales vienen a tener significado en la
enfermeria, dado que la profesion es practicada en una escena cultural rapidamente
cambiante en la cual las personas viven, trabajan y que superan juntas, a pesar de
provenir de varias orientaciones culturales, diferentes zonas, etnias u origenes
comunes, y que sostienen un compromiso con sistemas diversos de creencias y

costumbres?.

En enfermeria, los enfoques especificos de la cultura estan basados en una total
conciencia de la heterogeneidad y multiculturalidad en el entorno de enfermeria y
estan dirigidos a responder a esta.

En la enfermeria transcultural, no esta solo el tema de diferencias culturales en el
plano casi horizontal, que es la diversidad resultante de las diferentes perspectivas y
habitos, sino también plantea la pregunta sobre el plano vertical, qué es la diferencia
resultante del hecho de que las personas son clasificadas diferentemente en la
escala de estatus social y tienen diferentes oportunidades de acceso a los recursos

sociales®?.

Entre las premisas de la teoria de Madeleine Leininger sobre los cuidados culturales
a la salud, se propone el abordaje del cuidado en las culturas desde la nocién
interpretativista de las ciencias humanas, en que se reconoce que el caracter social
de las acciones implica que éstas surgen de las redes de significado conferidas a los
individuos por su historia pasada y su orden social presente, las cuales estructuran

de cierta manera su interpretacion de la realidad.
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La teoria de la diversidad y universalidad de los cuidados culturales, tiene como
origenes que a mediados de la década de 1950, Leininger descubre que tanto el
cuidado como la cultura habian sido fendmenos primordiales y significativos
olvidados por la disciplina de enfermeria, los cuales, no habian sido formal y
sistematicamente estudiados, por lo que ella comienza un proyecto tedrico en que
investiga activamente estos fendmenos, con el fin de llevar el conocimiento de la
ciencia de enfermeria hacia una perspectiva global de un cuidado transcultural**.

Es a partir de esta probleméatica que reconocié en la educacion y la practica de
enfermeria, que Leininger visualizé la necesidad de un cuerpo de conocimientos
humanistas y cientificos vinculados con habilidades de enfermeria transcultural como
el medio fundamental para ayudar a enfermeras y enfermeros a cuidar de las

personas de diversas culturas.

De hecho, el contexto vivido por Leininger después de la segunda guerra mundial, le
hizo predecir la necesidad de estos conocimientos transculturales para actuar
efectivamente en un mundo multicultural rapidamente cambiante. Con miras a
enfrentar el visionado siglo XXI, Leininger sefala la necesidad de que enfermeria
supere el desconocimiento cultural, el etnocentrismo y el racismo en sus

intervenciones, y especialmente, prevenir la imposicion cultural de préacticas de salud.

Esta teoria enfatiza en la blsqueda de acciones de atencion sanitaria, que incluyen
las estrategias de educacion y campafas de salud, que tomen en cuenta las
diferencias en el cuidado entre las diversas comunidades, eviten el racismo y

prevengan la imposicién de ideas inaccesibles a la comunidad.

También la teoria cuenta con una estructura légica que facilita la distincion de
modelos explicativos sobre las enfermedades entre personas de diferentes grupos
étnicos y culturales, permite identificar el tipo y la calidad de la informacién que tiene
las personas sobre las enfermedades, la interpretacion que hacen las personas sobre
ello y permite que se identifigue el impacto que generan las creencias, en la

demencia y los cuidados proporcionados a quienes lo padecen.

Segun Leininger, su propuesta central en la teoria de los cuidados culturales era
descubrir, documentar, interpretar y explicar los multiples factores que influencian y

explican el cuidado desde una perspectiva cultural holista.
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Esto es fundamental para la investigacion, ya que con la teoria se tiene como
propdsito generar conocimientos relacionados con el cuidado de enfermeria
proporcionado a la sociedad, de acuerdo a los valores otorgados por las personas a
sus herencias y modos de vivir, de modo que se esté respetando los contextos

culturales en que se proporciona la atencion.

Para Leininger, mediante el uso de la teoria de los cuidados culturales mas la
aplicacién de su método de la etnoenfermeria®, se logra entender cémo descubrir
las caracteristicas universales y diversas del cuidado humano en las diferentes

culturas.

En su teoria Leininger incorpora diferentes conceptos, sin embargo entre los
principales pueden sefialarse los cuidados culturales que son: actos de prestacion de
cuidados de ayuda, apoyo, facilitacion o capacitacion sintetizados y culturalmente

construidos hacia uno mismo o hacia los demas.

Uno de los principios tedricos mas relevantes se refleja en la posicion de Leininger de
gue el cuidado es la esencia y la caracteristica mas diferencial y distintiva de la

enfermeria.

Propone cdmo otro de estos principios, la existencia de dos tipos de cuidado, llamado
genérico y profesional'®, los cuales deben ser profundamente estudiados. Se
reconoce que los cuidados genéricos son esenciales para los profesionales de
enfermeria, al ser estos uno de los modos mas antiguos de cuidar a los seres

humanos a nivel mundial.

El principio central de la teoria, es que existen tanto diferencias como similitudes en
los conocimientos y practicas de cuidado transcultural, que deben ser descubiertas

con el fin de ampliar lo que se sabe del mundo en su totalidad™®.

Una de las declaraciones mas relevantes que hace Leininger con su teoria es que las
diferencias y algunas formas similares de cuidado, expresiones y patrones que
existen en el mundo, son extensamente desconocidas por los profesionales en

enfermeria®’.

Asi mismo, se resalta en la teoria la asuncion de que la vision del mundo, los factores

de la estructura social, el contexto del entorno, la etnohistoria, el lenguaje, asi como,
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los cuidados genéricos y profesionales, podrian ampliamente influenciar los
significados, expresiones, patrones, valores y practicas en diferentes culturas y

pueden ofrecer a la enfermeria nuevos conocimientos.

Igualmente como principio, se conceptualiza en la teoria las tres principales acciones
y decisiones que deben considerar enfermeria con el fin de proveer cuidados
culturalmente competentes para la salud y el bienestar general de quien se atiende.
Estos tres modos tedricos de actuacion son:. preservacion o mantenimiento del
cuidado cultural, negociacion o acomodamiento del cuidado cultural y restructuracion
o restablecimiento del cuidado cultural™.

Una de las caracteristicas mas importantes de la teoria, es la creencia de que las
dimensiones culturales y de la estructura social, pueden ofrecer una nueva mirada al
cuidado de enfermeria, de hecho, estas multiples dimensiones son representadas en
el modelo del Sol Naciente, el cual se reconoce igualmente como una
extremadamente importante y poderosa fuerza descriptiva para explicar la salud y el

bienestar.

Por lo tanto, el modelo del Sol Naciente se usa como una guia cognitiva, que se ha
sostenido como fundamental para descubrir sistematicamente el significado y lo
apropiado de adaptar las acciones y decisiones de cuidado para poder servir a las
necesidades de la gente en apoyo para la prevencién de la enfermedad, la
discapacidad, el sufrimiento cultural, el racismo y otros problemas del area del

cuidado, comunmente invisible en las practicas tradicionales de enfermeria.

3.4 Pueblo Originario de la Ciudad de México

En la Ciudad de México existen comunidades definidas como pueblos originarios®*?*,

“‘unidades sociales portadoras de una singular identidad conformada por su tradicion

historica, territorial, cultural y politica” (p:13)°.

México el 5 de setiembre de 1990 se inserta al Convenio 169 de la Organizacion
Internacional del Trabajo (OIT), de donde surge en primer lugar ante la ley, el
concepto de pueblos originarios®*. Si bien este término de originario alude a los
pueblos indios de América, aquellos de la Ciudad de México lo asumen como un
nombre que identifica su especificidad cultural y politica en el marco de la ciudad, tal

cual ocurre para la comunidad de Santa Ana-Tlacotenco, que se localiza al oriente de
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la Delegacion Milpa Alta.

El marco de referencia para el concepto de Pueblos Originarios se mantiene en
constante crecimiento desde 1998 con el trabajo al que se ha dedicado el Seminario
Permanente de Etnografia de la Cuenca de México, del Instituto de Investigaciones

Antropoldgicas de la UNAM.

El coordinador de esta linea de investigacion de la ciudad, Andrés Medina, afirma
gue el concepto tiene lugar a partir de dos elementos: la historia fundacional de los
pueblos antiguos de raiz mesoamericana del valle de México y los posicionamientos
politicos del pais frente a los derechos de estos, que lleva actualmente algunos, a
sostener su identidad como pueblos originarios mediante la visualizacion de sus
caracteristicas antiguas, lo cual no ha dejado de tener relacién con la lucha por los

espacios heredados de sus parientes indigenas.

Si bien, en la actualidad, ante su casi sorpresiva aparicion, no se sabe suficiente de
quienes son exactamente tales pueblos, cuantos hay o cuéles son sus caracteristicas
sociales y culturales, a través del ejercicio académico en el seminario de “etnografia
de la cuenca de México”, se han descubierto sefiales de un sentido cultural particular,
como son la toponimia, sus caracteristicas coloniales, los ciclos festivos, la presencia
de una cosmovisibn mesoamericana, la agricultura o la intensidad de la lengua
nahuatl, que ha derivado en lo denominado hasta ahora como sistemas culturales

originarios.
3.5 Revisién de laliteratura

Este apartado es una parte importante para afianzar el tema del estudio, y deriva de
una continua exploracion que busca la maxima formalizacion del estado de
conocimiento sobre el fendbmeno estudiado. En esta seccion, se colocan diversas
referencias para compartir informaciéon actualizada sobre el fenobmeno al que
pretende aproximarse mediante la investigacion de tesis, que identifican las
demandas de conocimiento existentes entorno a este campo para que asi se
desarrollen programas de investigacién, y que permite establecer comparaciones
entre los conocimientos producidos de manera paralela a este estudio, expandiendo

las alternativas de comprension de los temas tratados.

Al internarse en el estudio de las vivencias de familiares de personas con demencia
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tipo Alzheimer, Martorell reconoce que pese a la visibilidad demogréafica de los
ancianos, no se suele percatar de su existencia hasta que no nos encontramos frente
a ellos y de subito se convierten en un problema por las necesidades y demandas
gue plantean a una sociedad que no esta suficientemente preparada para atenderlos.
Y se conduce a que particularmente el cuidado de ancianos con enfermedad de

Alzheimer, se circunscriba basicamente al dominio familiar®®.

Segun esta autora, pese a la pretension hacia modelos de cuidado mas formal, no se
puede eludir el papel que ha tenido, tiene y va a seguir teniendo el cuidado familiar.
Al respecto, es comun que en el seno de la familia se alcance a diferenciar la figura
del/a cuidador/a principal como aquella que tiene mayor implicacion vy

responsabilidad en los cuidados.

Por otra parte, indica que con normalidad se muestra que las principales
responsables de llevar a cabo los cuidados y las actividades especificas respecto al
proceso salud/enfermedad/atencion en el seno de la unidad doméstica son las

mujeres.

En este tema, uno de los conceptos que se enfatiza en relacion con la salud y la
calidad de vida de los cuidadores, es el de sobrecarga, que segun Zarit, se entiende
en relacién a la percepcion que respecto a su salud, su vida social y personal, y su

situacion econdmica tienen los cuidadores por el hecho de cuidar.

Sin embargo, tal como sefiala Martorell en su tesis, para muchos familiares
cuidadores de una persona con Alzheimer, hacerse cargo de sus necesidades, no
s6lo es una responsabilidad y obligacion moral, sino también un acto de amor que

dificilmente puede dejarse en manos de otros.

Indagando profundamente en esas experiencias, la autora se enfrenta a la manera
en que se construye y significa la trayectoria de atencion de la persona con
Alzheimer y lo muestra durante su trabajo. Propone una secuencia de
acontecimientos implicados en el proceso de Alzheimer, que debe entenderse de

forma dinamica®®.

Entre algunas de las anotaciones que hace la autora al respecto de esta trayectoria,
es que es de inicio incierto e imprevisto, que viene impuesta por el desarrollo y

evolucion de la enfermedad del familiar y se instaura de forma paralela al proceso
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demencial. Es comun identificar en ella incertidumbre y confusion en cuanto a las
propias capacidades de asumir y desempenfar los cuidados, y que la ayuda venga a

través de la informacion.

Tal como lo expresa Martorell, en su conjunto, la vivencia de esta trayectoria,
potencialmente estresante, esta influida por aspectos de la historia de vida individual,

familiar y sociocultural.

Asi mismo, resalta los tres momentos de la trayectoria del cuidador de Orona 1990,
primero la identificacion de aquellos comportamientos poco comunes de la persona
gue causan intranquilidad inicial en el cuidador; segundo la respuesta reciproca que
se da a los comportamientos, ademas de que se cree comprender realmente el
problema; y finalmente hacia el establecimiento del diagnéstico. Un aspecto
fundamental de los hallazgos de Martorell entorno a esta vivencia, es la idea del
amor como una de las claves para cuidar en el proceso de la enfermedad de
Alzheimer.

En su estudio Martorell identifica que los primeros recuerdos que tienen los familiares
sobre el inicio de la enfermedad de su pariente le hace vislumbrar sentimientos de
negacién ante un posible trastorno. La observacion de la anormalidad en el
comportamiento no adquiere importancia como para permitir establecer una relacion
con determinado trastorno. De hecho, se piensa mas en que son conductas normales

asociadas con la edad de la persona.

Durante un tiempo, la pérdida de memoria sera percibida como incierta y sin
importancia, retrasando asi la consulta con los profesionales e implicando un
diagnostico de la enfermedad ya cuando han transcurridos algunos afios de
evolucion, lo que supondrd un retraso en la instauracion de las posibles medidas

terapéuticas.

En general, la autora resalta que un determinado acontecimiento es el que permite a
los familiares evidenciar con mayor claridad las alteraciones de su pariente siendo a

partir de ese momento cuando la enfermedad empieza a hacerse visible a sus 0jos.

Los cambios en la conducta o en el caracter de la persona para los que ya no se
encuentran elementos justificativos se convierten en los signos de alama para los

familiares, que empiezan a sentir la existencia de alguna dolencia.
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En mayoria de los casos de sus participantes, Martorell evidencia que en la
basqueda de explicaciones, se manifiesta la posible relacibn que establecen los
familiares entre un acontecimiento vital para la persona enferma y el desenlace de

los primeros comportamientos significativos y por tanto la enfermedad.

Es a partir del momento decisivo, que los familiares buscan consultar con algun
profesional. De acuerdo a esto, las personas son derivadas a especialistas, con
guienes se realizan sistematicas intervenciones para hacer un diagndstico, con lo

gue la percepcion de las alteraciones suelen llegar a ser mejor objetivada.

Algo importante resaltado por la autora, es que en las experiencias de sus
participantes, el significado que va adquiriendo la anormalidad y los comportamientos
de su familiar determina la toma de decision respecto a la busqueda de explicaciones

generalmente que vengan de profesionales.

En otro aspecto, es comun la vivencia de falta de informacién facilitada por los
profesionales con respecto a la enfermedad. En general, se dice que los familiares
cuidadores se sienten insatisfechos y decepcionados con la informacion recibida,
sefalan recibir poca explicacién del significado y consecuencias del desorden y
apreciarian tener mas informacion respecto a los recursos formales potenciales a los
que puede acceder y sobre las implicaciones legales y econOmicas de la

enfermedad.

En su investigacion Martorell reconoce que los recursos mas utilizados por los
familiares para indagar sobre la enfermedad y su evolucion son Internet, los medios
de comunicacion y la Asociacion de Familiares. Es a través de estas fuentes que el
conocimiento médico llega hasta las familias. A partir de aqui, y con la experiencia
del dia a dia, familiares iran elaborando y construyendo su saber y sus variadas

imagenes sobre la enfermedad.

A medida que el cuidador dispone de mas informacion sobre la enfermedad ofrece
explicaciones respecto a su origen con contenido biomédico. Por otra parte, la
referencia a la pérdida de memoria como una caracteristica de la enfermedad
comporta la omision verbal del diagnostico. Aun cuando en sus participantes, el
profesional nombra la enfermedad, entre los cuidadores, los calificativos “enfermedad

de Alzheimer”, “demencia”, o similar aparecen con poca frecuencia en sus discursos.

25



En las racionalidades de los familiares respecto a la etiologia de la enfermedad
aparecen criterios variables que permiten hablar tanto de unicausalidad como de
multicausalidad en algunos casos. El desarrollo de la enfermedad se relaciona con
aspectos psicobiolégicos, con el medio natural y con el mundo social del sujeto. La
duda y cierto desconocimiento invaden la percepcion de los cuidadores respecto al
origen de la enfermedad lo cual les conduce a interpretar varios factores como

posibles causantes.

En su estudio, aunque los aspectos géneticos y el resultado de la edad fueron las
representaciones mas dominantes entre los familiares, siempre quedaba espacio

para la incertidumbre, poco resuelta por las explicaciones de los profesionales.

En el momento que se instaura un tratamiento el familiar inicia una nueva vivencia de
la enfermedad y construira una determinada percepcion respecto a su efectividad. El
familiar deposita en la medicacién la esperanza para afrontar la enfermedad de su
pariente. Sin embargo, poco a poco se dara cuenta que no contrarresta todos los
efectos de la enfermedad y la confianza en el tratamiento se va transformando,

primero en resignacion y mas tarde en desilusion y conformismo.

De ese modo, a lo largo del tratamiento, se pone en cuestionamiento su eficacia, y se
duda del alcance de la intervencibn médica y de la confianza que el propio
profesional adjudica al tratamiento. Pese a tal escepticismo, el medicamento, sobre
todo al principio, confiere seguridad y tranquilidad al cuidador que siente estar

haciendo algo por su familiar.

En la mayoria de las ocasiones la decision de encargarse del cuidado de la persona
enferma es sentida por quien va a cuidar como un hecho natural, como la posibilidad
de demostrar afecto y colaborar, como una contraprestacion, como una obligacién
moral 0 como una situacion que, aunque nueva, supone una continuidad. Todo ello
no va a estar exento de producir un impacto en la familia, de generar cambios en los

roles de sus miembros y afectar a las dinamicas familiares.

Las cuidadoras participantes, partian de una vivencia previa de interrelacién e
involucracion con los familiares antes de iniciarse el proceso de enfermedad, con lo
cual la situacion supone para ellas una cierta continuidad y asumir un rol casi de

forma instantanea, aunque las condiciones ahora sean muy distintas.
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No obstante, el sentido de imposicion y obligacién aparece subliminalmente en el
discurso de algun cuidador, sobre todo cuando se cuestiona los motivos por los que

otros miembros de la familia no se implican o asumen la tarea de cuidar.

Muchas de las préacticas, que formaran parte de la rutina y que se derivan del
aprendizaje de cada dia, se conceptualizan en términos de trucos como si el cuidado
de la persona, en mas de una ocasién, se tratase de un proceso magico. Conforme
avanza la enfermedad, la seguridad de la persona se convierte en una preocupacion
fundamental de los cuidadores quienes ven como necesaria establecer una vigilancia

permanente para evitar problemas.

El control ejercido sobre la persona enferma en sus mdltiples expresiones, es
conceptualizado en términos de beneficios para los implicados. Sin embargo, algunas
de las actuaciones conllevan cierta carga infantilizadora, y en ese sentido,
contribuyen a generar sentimientos de degradacion, inseguridad e impotencia que la

persona enferma expresa mediante la ira y la frustracion.

La representacion de la enfermedad en relacidbn a la actitud paciente aparece
también en el imaginario de los familiares cuando evocan principalmente los
recuerdos que tienen que ver con la vivencia del inicio de la enfermedad, cuando se
refieren al sintoma mas comudn y temprano: la pérdida de memoria, aunque también
asociada a otros momentos del proceso. Reconocen que a menudo es necesario

mantener la calma, pero perciben que es una practica dificil de alcanzar.

Para anticiparse al peligro o impedir su irrupcion es preciso vigilar. La seguridad de la
persona enferma se convierte en un factor importante a través del cual el familiar
justifica todo tipo de supervision, por mas intrusiva o innecesaria que esta pueda

resultar.

La representaciéon de la enfermedad como un proceso en el que se diferencian una
serie de etapas esta ligada a una idea de deterioro progresivo. La progresion que se
percibe no siempre sigue un curso lineal, sino que se puede sugerir la existencia de
cambios ciclicos, con momentos mas o menos algidos y periodos que los familiares

perciben como de estabilizacion o mejoria.

De acuerdo a sus experiencias, en el transcurso de la enfermedad, la persona con

Alzheimer puede mostrar episodios violentos y estallidos de agresividad hacia el
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familiar, que suelen ser interpretados como un momento puntual resultado de la
enfermedad. Es una de las situaciones que los cuidadores experimentan como mas

dolorosa, dificil de manejar y aceptar.

Ante las crecientes necesidades de la persona enferma, el familiar va sintiendo como
sus relaciones sociales disminuyen y su vida gira entorno de la enfermedad y su
pariente enfermo. Esta experiencia de dependencia y pérdida también es compartida
por cuidadores que disponen de cierto apoyo de otros familiares 0 agentes externos

para el cuidado de la persona con demencia.

La responsabilidad asumida, del cuidado del familiar enfermo, sobrepasa las
expectativas y proyectos de vida del cuidador quien relega a un segundo plano sus

propias necesidades.

El agotamiento que experimenta el familiar cuidador de la persona con demencia
comporta una sensacion de incapacidad para continuar con su cuidado y la
percepcion de la enfermedad como una carga o un peso que hay que sobrellevar. En
su investigacion las propias participantes han considerado que las condiciones
sociales, familiares y materiales determinan la experiencia y la vivencia de

emociones en el cuidado de la persona con Alzheimer.

Se alcanza a ver que la experiencia de cuidar una persona con Alzheimer supone un
complejo entramado de aspectos que abarcan lo biolégico, lo social, lo familiar, lo

emocional, y también lo econémico.

El dolor, la carga y el sufrimiento que supone para los familiares cuidar a su ser
guerido con demencia, se acompafa de instantes de afecto y amor que se trasmite a

través de actos cotidianos del cuidado de la persona.

Para el familiar, los comportamientos, la pérdida de memoria, la necesidad de
cuidado continuo, entre otros, son algunos de los atributos que vuelven diferente y
extrafia a la persona enferma. Ella misma puede tener dificultades a la hora de

identificarse.

La infantilizacién y, lo denominado por Martorell como la vegetalizacion han sido dos
representaciones que con cierta frecuencia ha recogido en las narrativas de las

cuidadoras y que permitieron definir la imagen y el trato que reciben las personas
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enfermas.

La transformacién de la persona y la pérdida de los rasgos que la definen como tal
aparecen ligadas a las representaciones y las practicas que los cuidadores tienen
sobre la enfermedad de Alzheimer. Su percepcidon no esta exenta de la influencia del
discurso biomédico que contiene referencias a la pérdida de identidad de la persona
y a la inexistencia de aquellas cualidades y atributos que permiten definirla como tal.
Sea mediante la transformacion de la identidad o la anulacion de ésta, el cuidador

experimenta un sentimiento de pérdida de la persona.

Leiva, Hernandez y Aguirre en una investigacion fenomenoldgica con familias que
conviven con una persona con Alzheimer, se enfocan en analizar las experiencias
siguiendo el modelo teérico de sistemas de Imogene King®®. Por lo que se
identificaron cambios en el sistema personal, interpersonal y social. Para las autoras
es fundamental reconocer el proceso de las familias al convivir con una persona con
Alzheimer, ya que se da una restructuracion de los sistemas con el fin de cumplir con

sSus nuevas necesidades.

Segun su acercamiento, las autoras manifiestan que quiza uno de los mayores
costos de la enfermedad de Alzheimer es el impacto en la vida desde quien la
padece, hasta sus familias, especialmente de las personas cuidadoras que dedican

gran parte de su tiempo a las atenciones.

Las personas perciben efectos tanto positivos como negativos en su sistema
personal al convivir con una persona que presenta Alzheimer, ya que se generan
multiples cambios, resaltando entre ellos al concepto del yo, dada la nueva relacion

con la atencién de su familiar.

Al respecto, estas familias atraviesan un proceso de duelo que es notable en algunas
respuestas emocionales, como la ambivalencia, el enojo, negacion y resignacion.
Ademas de recalcarse en el impacto que tiene la enfermedad de su ser querido, en
los proyectos de vida dentro de la familia. De acuerdo a las experiencias, la mayoria
de las cuidadoras expresaron haber pospuesto metas y proyectos personales para

poder asumir el cuidado de su familiar.

Entorno al sistema social, se ha encontrado que la organizacion y la toma de

decisiones de las familias tenian como meta el cuidado y la proteccion del familiar
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gue padece Alzheimer, afirmando que fue necesario hacer ajustes significativos en
sus vidas. Debido a esto, se da un momento en el que surge la figura de un cuidador
principal. Segun las autoras, las participantes manifestaron que las actitudes como
unidad, compromiso y ayuda divina son la base para que se mantuviera el
compromiso de cuidado y apoyo para el familiar con Alzheimer. Se senala que el
contar con redes sociales de apoyo es un elemento importante y sigue siendo muy

escaso, especialmente el que viene dado por profesionales de Enfermeria.

En cuanto al sistema interpersonal se resalta el tema de la comunicacion con la
persona enferma, la que se basa en las muestras de afecto por parte de los
familiares. Por otra parte, esta el hecho de que la responsabilidad de cuidar, proveer

y liderar es de las mujeres.

Las participantes afirmaron que entre los cambios en el comportamiento de su ser
qguerido que les han producido més estrés se encuentran, los olvidos, la confusion, la

desorientacion y la inquietud.

Segun las autoras, enfrentar la enfermedad de Alzheimer es una experiencia que
pone en constante prueba la estabilidad de su sistema familiar y que determina dia
con dia la manera en que cada miembro resuelve no solo la forma en que cuida a su

familiar, sino también las situaciones de su vida personal.

El impacto producido por la enfermedad en las vidas de los familiares abarca las
acciones de cuidado y posponer actividades personales. En cuanto al cuidado, es
percibido por las participantes como una responsabilidad que no se puede evadir, ya
que la enfermedad exige a la familia la necesidad orientarse a la atencién del

enfermo.

Para las familias participantes, el apoyo informal ha sido de vital importancia, ya que
hasta el momento han sido los familiares quienes han dado respuesta a las
necesidades surgidas durante el proceso de enfermedad. Se evidencié la gran falta
de apoyo por parte de las entidades formales, entre lo que destaca el papel nulo del

profesional de Enfermeria.

De acuerdo a Bernal, en la investigacion fenomenologica explora la experiencia de
una familiar que cuidaba a una persona con Alzheimer. En ella halla tres areas, los

sentimientos, las vivencias y los aprendizajes, todo alrededor del cuidado. Asi como
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el significado que la familiar le dio al cuidado y su ser querido con Alzheimer?’.

En esta investigacion, Bernal reconoce como la excuidadora es una persona que
sufre durante el proceso de aprender a cuidar a su familiar, ya que esto va de la
mano con la evolucion del padecimiento, ademas, por ir viendo como dia con dia se

va desvaneciendo ese ser.

En su revision de la literatura, Bernal encontrd que la informacién cientifica disponible
tiende a abordar las tematicas del perfil del cuidador, la sobrecarga del cuidador y los

sistemas de apoyo para el cuidador.

En la descripcion de sus hallazgos Bernal, resalta de las vivencias, el proceso de
toma de decisiones para el cuidado de la persona con Alzheimer. Entre lo que
encontrd, esta el hecho de centrar las decisiones de cuidado en una persona y que

los eventos obligan a un cuidado muy demandante y azaroso.

La excuidadora reconoce que la tarea de cuidar es muy demandante porque existe
una dependencia absoluta. Al respecto, la categoria aprendizajes, se relaciona con
las habilidades y acciones que la excuidadora necesita desarrollar a partir de lidiar

con los cuidados cotidianos.

En cuanto a las emociones expresadas, la autora refiere haber sido particularmente
evidente que fueron reacciones —a favor o en contra- alrededor del cuidado del
enfermo. Bernal subraya la incertidumbre de la participante, concebida como la
inseguridad por no conocer canales de orientacion y ayuda oportuna para ella y su
mama4, asi como la tristeza al observar dia a dia el deterioro cognitivo y fisico que

presentaba su madre.

Ademas, se resaltan el enojo, la furia, rabia y frustracion. En la excuidadora la
insatisfaccion parece ser el resultado de la impresion de no asistir adecuadamente a
su madre. Para la participante, tomar la decisién de llevar a su mama a la casa de

retiro, fue un alivio porque tendria a su ser querido en un lugar seguro.

Segun Bernal, con su estudio es posible identificar que para la participante lo que
hace al cuidado y a su familiar lo que son, es lo que le da sentido a su proceder en

tanto cuidador, en su vivencia con un ser querido con Alzheimer.

La participante piensa que el cuidar a un familiar con Alzheimer es muy complejo
31



porque veia dia a dia la pérdida de su ser querido. En este padecimiento la familia
siempre enfrenta el dilema de cuidar y aprender a apoyar a sus enfermos que cada

dia son mas dependientes de ellos.

A partir de sus hallazgos, Bernal manifiesta que el cuidador familiar con enfermo de
Alzheimer quiere asistir y ayudar de la mejor manera, sin embargo, no esta
preparado para hacerlo, lo que lo lleva a ir sufriendo las consecuencias al no poder

brindar un cuidado como quisiera, pues las demandas superan sus posibilidades.

La experiencia de cuidar a una persona con Alzheimer requiere fundamentalmente
de tomar conciencia de lo que estd pasando con la enferma y en su entorno, asi
como de las vivencias que recoja el cuidador en un tiempo determinado y el
significado que le otorgue. A la participante le llevo tiempo asimilar lo que pasaba con

su madre.

El significado que la cuidadora le dio a su experiencia de cuidar a una persona con
Alzheimer, involucra actividades, cuidados, sentimientos, y que la llevd a un estado

de estrés continuo en su vida.

Entre otros de los articulos derivados de la busqueda de evidencias se considera

fundamental el estudio de Cahill, Pierce, Werner, et al.?® quienes dan una pauta con
respecto a la literatura cientifica mas reciente sobre el entendimiento de la demencia
entre la poblacion. Con este trabajo permiten evidenciar que entorno a las ideas y
marcos de referencia de las personas sobre lo que es demencia, los conocimientos
se han concentrado en los paises mas desarrollados, debido a los estudios con que

cuentan sobre el tema.

Se menciona que es debido a este conocimiento, sobre las ideas de la demencia
existentes entre las diferentes personas, que desde estos paises se promueve
abordar la Enfermedad de Alzheimer y otras demencias como una prioridad de salud

publica, apoyandose en la estrategia de la concientizacién.

Los descubrimientos que relnen las investigaciones seleccionadas por Cahill et al.,
fundamentan que las campafas de concientizacion sobre la demencia se han venido
formalizando en los paises de altos ingresos como un elemento fundamental para el

logro del control de las demencias, debido a que son naciones que ya enfrentan las

amenazas de la transicion demografica®.
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A pesar de que la concientizacién con respecto a la demencia, se ha considerado
una estrategia efectiva de la promocion de la salud, la variedad de estudios de corte
cuantitativo o cualitativo existentes sobre las ideas de la gente con respecto a la
demencia, han demostrado reiteradamente una profunda falta de conocimiento sobre
los hechos cientificos de la demencia, asi como una numerosa variedad de mitos y
creencias sobre lo que la demencia es, considerando como el error de concepcion
mas reiterado, la idea de que los signos y sintomas de la demencia son naturales o

propios del envejecimiento?10.79 2%,

En un estudio cualitativo desarrollado en comunidades étnicamente variadas, para
comprender como es que las familias van tejiendo juntos los significados de la
Enfermedad de Alzheimer a partir de sus eventos clave de la vida, las dimensiones
afectivas de la experiencia y la historia personal®, se descubri6 la presencia de
distintas versiones de la enfermedad, en las cuales normalmente se pueden hallar
influencias tanto del paradigma biomédico, como de los valores culturales. Esto es
congruente con los hallazgos de otros estudios cualitativos enfocados en comprender

los significados de la demencia existentes entre las personas de distintas

comunidades®, lo cual subraya la necesidad de que el personal de salud conozca
como orientar las actividades de atencion con el fin de provocar el logro del mayor

bienestar entorno a los problemas de olvido y confusién en la adultez mayor.

Algo muy importante entre los hallazgos de las diferencias y similitudes entre los
grupos estudiados en esta area, es que los escasos conocimientos de la demencia y
las falsas creencias sobre la misma, conducen a la creacién de barreras para la
busqueda de ayuda, la definicién de un diagndstico preciso y oportuno, asi como, a la

entrega de los cuidados que la persona enferma requiere, aumentandose las

consecuencias para las familias y los sistemas sociales en su totalidad?®.

En los estudios aqui citados se hace una critica a ese desconocimiento de la
demencia por la poblacion, y se proponen eliminar las diferencias e inequidades en la
atencion de este problema, para ello, se abordan a las poblaciones menos
representadas en los servicios de salud mental o que tengan antecedentes del

mantenimiento de diferentes mitos sobre las enfermedades.

Se resalta en todos los textos revisados, la alerta entorno al crecimiento de la

incidencia de demencia debido al cambio demogréafico experimentado en el mundo
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entero, e igualmente, resaltan la importancia de generar los suficientes esfuerzos
para abordar este problema, que serd mas grave en los paises con menos

investigacion e incluso preparacion por parte de los sistemas y del personal para

enfrentar las cargas epidémicas que se estiman deban abordar®.

Se reconoce, ademas, que hay que ser criticos con los modos de entender la
demencia desde el paradigma biomédico occidental, ya que en la investigacion del

tema generalmente se han encontrado modos de entender la demencia,

completamente alejados de lo que para la biomedicina significa este problema®.

La importancia de estos abordajes hacia el conocimiento y los significados que le son
otorgados a la demencia, es el reconocimiento del problema entre la sociedad y el
valorar las cargas de no actuar para impedir mas casos, en cuanto a los riesgos que

ello puede crear en el desarrollo de las naciones.

Desde las experiencias de abordaje cuantitativo de ésta area sobre el entendimiento
de la demencia por parte de las personas en los diferentes contextos, se ha

confirmado reiteradamente escaso conocimiento e inequidades en la atencion en los

paises méas desarrollados, en donde han tenido lugar los estudios representativos?.

El uso de este paradigma cuantitativo, ademas, ha facilitado distintos instrumentos de
medicion tanto de saberes como de actitudes sobre la enfermedad, que son validos y
confiables para medir en el caso de México y sus distintas comunidades minoritarias,
el nivel de entendimiento y enfrentamiento de los problemas asociados a las

demencias, en especial frente a la enfermedad de Alzheimer.

Ademas, se resalta que la principal creencia errénea hallada entre los diferentes
estudios, es que la demencia forma parte normal del envejecimiento, a la vez que se
subraya falta de claridad para entender en qué punto los problemas normales de

pérdida de memoria relacionados con la edad, se vuelven tan severos como para

indicar que es una demencia®®.

Conforme a la mayoria de hallazgos, los investigadores indican que el conocimiento
de la demencia se encuentra particularmente mas escaso entre grupos étnicos y
raciales minoritarios, en quienes se hallan muchisimos mitos sobre las causas de la

demencia®®*°.
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Por su parte, el abordaje de ésta area de las ideas y marcos de referencia de las
personas sobre la demencia desde el paradigma cualitativo, ha permitido
especialmente expandir la vision respecto a las similitudes y diferencias existentes en
los modos de interpretar o entender la demencia entre las poblaciones de las

naciones y en especial entre los grupos minoritarios.

Ademas, al asociarse muchos de estos estudios con lo vivido por las personas al
enfrentar los fendbmenos de la demencia, se permite visualizar el modo en que el

entendimiento de la enfermedad genera efectos en las actuaciones y maneras de

enfrentar la situaciéon con una persona enferma’®.

Estas investigaciones contribuyen a mejorar la imagen de cuanto conocimiento tienen
las personas sobre la demencia y especialmente en grupos particulares de poblacion
entre los que se pueden vislumbrar algunas falsas concepciones, mitos o creencias

asociadas a la demencia.

En este sentido, afirman los investigadores, que el incremento de los saberes sobre
la demencia es fundamental para optimizar el cuidado y poder aportar en el
mejoramiento de la calidad de vida de las personas con el diagndstico de esta

enfermedad y sus cuidadores®®, asi como, para la promocion de la salud.

De hecho, se predice, que un publico mucho mejor informado es mas probable que

enfrenten las concepciones erradas de la enfermedad de Alzheimer o la demencia,

que detecten los primeros signos y que busquen tratamiento temprano®, ayudando

asi a la prevencién de la enfermedad.

De acuerdo a Cahill, et al.?®, en los hallazgos de la revisién que realizaron se refleja
cdmo la concientizacion, asi como, los significados que una poblacion le atribuye a la

demencia, son un tema politico y social.

En este sentido, se enfatiza en la falta de conocimiento de la demencia como una
entidad, por lo que se vinculan los sintomas a factores fisicos, sociales o

emocionales y no lo relacionan directamente con una enfermedad organica del

cerebro®®,

Podrian reconocerse distintos estudios que son pioneros en la identificacion de una

extensa construccion que se genera entre los grupos sobre la demencia, elaboracion
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gque no entiende la enfermedad de la misma manera como lo hace el modelo

biomédico'®"?°3%3% Por tanto, sus hallazgos retan a los proveedores de los servicios
a considerar como ellos pueden efectivamente responder a esa extensa

construccion.

Se considera necesario continuar la investigacion sobre las similitudes y diferencias
entre grupos culturales en la construccion de la demencia, asi como de los factores

de la estructura social que tienen impacto, como la cultura, en las distintas

configuraciones de la salud-enfermedad y las maneras de responder®? por parte de

los equipos de atencion a la salud.

Con respecto a los estudios que abordan el tema desde los grupos étnicos y
culturales minoritarios, estos se expanden dentro del &rea de investigacion, al
considerar que esto no se hace comunmente en los estudios de demencia. De esto
resulta, que las dimensiones culturales y de la estructura social se subrayen como
factores preponderantes en el analisis de los modos de entender y dar sentido a los

fendmenos asociados a las demencias.

El conocimiento previo de la demencia por parte de los participantes varia, desde
guienes admitian que se sabe muy poco, a aquellos que son capaces de identificar

unas pocas caracteristicas clinicas de la demencia®.

Por otra parte, una variedad de sintomas asociados a la demencia fue identificada,
siendo las dificultades en la memoria lo que mas comunmente es reportado.
Igualmente, se incluyeron otros sintomas, como la falta de claridad, los cambios de
conducta y los trastornos de personalidad. Asi como, vulnerabilidad individual hacia
las situaciones peligrosas o exacerbacion de los sentimientos de ansiedad,

relacionado con la pérdida de la memoria®.

A pesar de haber sido comun la interpretacion de muchos de los sintomas y
conductas relacionadas con el padecimiento de la demencia como parte normal del
envejecimiento, cuando la presentacion de los sintomas involucra fallas para recordar
la familia o comportamientos violentos, este es considerado un problema,

reconociendo que las personas en la comunidad podrian buscar ayuda hasta que la

situacion ya haya empeorado?®.
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Capitulo IV. Metodologia
4.1 Disefio: Estudio Cualitativo

De acuerdo a lo que indican Ulin, Robinson y Tolley® el disefio es la base de
toda propuesta de investigacion. Por una parte, presenta los fundamentos para
realizar el estudio y ademas, expresa con argumentos persuasivos la justificacion
de la metodologia elegida para alcanzar los objetivos. Un aspecto fundamental
de la etapa del disefio, es que en este se concentran las decisiones que
demuestran el valor y el rigor de la investigacion que se propone. A la vez que
expresan con un alto grado de claridad las relaciones identificadas por

investigadores entre el problema y el modelo tedrico elegido para guiar el disefio.

El proceso del disefio de la investigacion, rara vez suele ser lineal, y tal como se

resalta en Ulin et al.*> en un estudio con enfoque cualitativo no puede

establecerse por adelantado; debe surgir, desarrollarse y desplegarse.

En este sentido, cabe resaltar que es caracteristico de los investigadores

cualitativos que reformulen y modifiquen los diversos elementos del disefio

incluso conforme se obtienen nuevos datos®. Sin embargo, es fundamental que

la investigacion se desarrolle siguiendo una secuencia formal.

Aprovechando el entendimiento del problema a través de los apartados
anteriores, se tratan de aplicar las preguntas de investigacion a la realidad,
acompafando para esto, de métodos y técnicas a las preguntas. En general, se
reconoce el discurso de las personas como un modo muy adecuado para obtener
tanto las opiniones y valores como lo que la gente sabe o piensa que es cierto
para determinadas cuestiones. Por lo tanto, se identifica como relevante la idea
de indagar en el mundo vivido de cada persona a través de técnicas de

caracteristicas cualitativas.

Se ha escogido para este estudio un disefio enmarcado en el paradigma

cualitativo de la investigacién®, en el que se resalta una fuerte concentracién por

la experiencia de lo cotidiano. La vision de este paradigma de que el mundo es
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construido, interpretado y experimentado por las personas en sus interacciones
reciprocas y con los sistemas sociales mas amplios, permite dirigir la busqueda
de fundamentos y respuestas para los planteamientos que configuran este

estudio.

Esto porque, se basa en que son las personas las que dan cuenta del fenémeno
mediante sus propias palabras, lo que permite dirigirse al conocimiento del
significado de las vivencias con personas mayores que presentan demencia, en

el pueblo originario de la Ciudad de México (Ver anexo 1).

De acuerdo a Corbetta®, el paradigma cualitativo recoge todas las visiones
tedricas en las cuales la realidad no es simplemente observada, sino en cambio
es interpretada. Sus origenes tienen como referencia al filésofo aleman Wilhelm
Dilthey, quien genera el primer ataque critico al cientificismo de Comte, en

nombre de la autonomia de las ciencias humanas.

De acuerdo al pensamiento de Dilthey, en las ciencias humanas, no existe
desapego entre la realidad estudiada y el investigador, asi es que se puede
obtener conocimiento a través de un proceso totalmente diferente al de las

ciencias naturales, que es la comprension (Verstehen)>®.

Tomando como partida la contraposicion de Dilthey, el sociélogo aleman Max
Weber manifiesta que las ciencias sociales deben distinguirse de las ciencias
naturales, mas que todo por su orientacién hacia la individualidad. De hecho,
para este segundo pensador tal orientacion es primeramente de método. Siendo

el método el de la Verstehen.

Para Weber, la Verstehen es la comprension racional de las motivaciones que
subyacen al comportamiento. Lo cual no es intuicién, sino interpretacion:
entender el propésito de la accion y captar el elemento intencional en el

comportamiento humano®.

Por otra parte, la capacidad de identificarse con los demas, que es inherente a la

Verstehen, también se canaliza hacia la interpretacion racional: es ponerse en la
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posicion de la otra persona para comprender. Esto implica comprender las
motivaciones de las acciones, el significado subjetivo que los individuos atribuyen
a su propio comportamiento: porque cada accion, incluso la mas aparentemente

il6gica, tiene su propia racionalidad interna, su propio sentido interior®®.

Weber abri6é paso a los temas que se desarrollarian posteriormente en la teoria e
investigacion sociologica que dieron lugar a enfoques como la sociologia
fenomenoldgica, el interaccionismo simbdlico y la etnometodologia. Todas estas
perspectivas comparten caracteristica fundamentales del enfoque Weberiano
como son: una fuerte conviccién antideterminista; oposicion a todas las filosofias
de la historia y todas las formas de evolucionismo; la diferencias ontoldgica
fundamental entre ciencias naturales y ciencias sociales, y la irreductibilidad de
estas Ultimas a los métodos de investigacion de las primeras; y la critica de
cualquier intento de explicar la accion humana partiendo de los sistemas sociales
y los factores condicionantes dentro de ellos. Finalmente, todos estos enfoques
comparten una fuerte conviccion de que la accion individual dotada de

significado, debe verse como el nucleo de todo fendmeno social.

La perspectiva micro de Weber, aprovechada en los enfoques citados, permitié el
planteamiento de que si la sociedad se basa en las interpretaciones de los
individuos, y si es su interaccion la que crea las estructuras, entonces es la
interaccién de los individuos lo que se debe estudiar para comprender a la
sociedad. Esto tuvo importantes repercusiones al abrir el estudio de un éarea
completamente nueva, la de la vida cotidiana, que anteriormente se habia

descartado como no cientifica.

Los muchos elementos que estan distorsionando la investigacién cientifica desde
el enfoque positivista y que deben excluirse —individualidad, motivaciones e
intenciones, valores, libre albedrio, en resumen la dimensién subjetiva que no
puede percibirse con las herramientas cuantitativas- se vuelven el objeto primario

de la investigacion interpretativa.

La posicidén subijetivista ha por tanto desarrollado sus propios procedimientos de

39



investigacion, sus propias técnicas de observacion y sus propios modos de
analizar la realidad empirica, lo cual forma el cuerpo que se le ha llamado

investigacion cualitativa.

4.2 Método: Fenomenologia Hermenéutica

La tradicion de la investigacion fenomenoldgica es encontrada en la literatura
filoséfica. La tradicion fenomenoldgica de la investigacion requiere que el
investigador adquiera la esencia del proceso de investigacibn como es

presentado en la literatura filosofica.

La fenomenologia es una manera de investigar la esencia o los significados
esenciales de un fendmeno. Simplificadamente de acuerdo a Merleau Ponty, la
fenomenologia es el estudio de las esencias’. Segun la opinién de Van Manen,
el término esencia refiere a los significados esenciales del fendbmeno, los cuales

son lo que hacen a una cosa lo que es.

La comprension del investigador sobre la esencia esta siempre en desarrollo, es
parcial y particular a la experiencia desde la cual las interpretaciones fueron
hechas. En esto esta la posibilidad de que emerja de la investigacién nuevos

significados sobre el fenémeno, que dibujen algo olvidado dentro de lo visible®®.

La investigaciéon fenomenolégica hace una distincidbn entre la apariencia y la
esencia, entre las cosas dentro de nuestra experiencia y lo que fundamenta las

cosas dentro de nuestra experiencia.

La hermenéutica evita el método por el método y no tiene un paso por paso, ni
requisitos analiticos. Las Unicas pautas son recomendaciones para una
interaccion dinamica entre seis actividades de investigacion: compromiso con una
preocupacion permanente, postura orientada hacia la pregunta, investigar la
experiencia tal como es vivida, describir el fendmeno a través de la escritura y la

reescritura, y la consideracion de las partes y el todo™>.

La fenomenologia hermenéutica esta interesada en el mundo de la vida o la
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experiencia humana tal como ésta es vivida. El enfoque es hacia detalles
iluminadores y aspectos aparentemente triviales dentro de la experiencia que se
pueden dar por sentados en nuestras vidas, con el objetivo de crear significado y

lograr en un sentido la comprension®®.

La fenomenologia Hermenéutica para van Manen es una metodologia de
investigacién conducida a producir una rica descripcion textual de la experiencia
de un fendmeno seleccionado en el mundo de la vida de los individuos que estan
dispuestos a conectar con la experiencia de toda nuestra colectividad. Desde la
identificacion de las experiencias de un fenbmeno, a la comprension profunda del
significado de lo que esta experiencia es. Esto ocurre a través de una reflexion
cada vez mas profunda y en etapas, mediante el uso de un rico lenguaje

descriptivo.

De acuerdo a Van Manen®’, la fenomenologia es el estudio del mundo vivido- el
mundo como nosotros inmediatamente lo experimentamos pre-reflexivamente
mMAas que como nosotros lo conceptualizamos, categorizamos, o0 nos reflejamos en
este. El objetivo de la fenomenologia es ganar una profunda comprensiéon de la

naturaleza o el significado de nuestras experiencias diarias.

La fenomenologia es el trabajo sistematico para descubrir y describir las
estructuras, las estructuras internas de significado, de la experiencia vivida. La
ciencia humana fenomenoldgica es el estudio de los significados vividos; esta
dirigida a describir e interpretar aquellos significados con cierto nivel de
profundidad y riqueza. La fenomenologia busca explicar los significados como

NOSotros vivimos estos en nuestra existencia diaria, nuestro mundo vivido.

En ese mismo sentido es que se ha seleccionado el método fenomenoldgico-

hermenéutico desarrollado por Max Van Manen3'°

como la guia para el proceso
de la investigacion. En primer lugar, este método mantiene la congruencia al
enfatizar, que la experiencia como elemento primordial de la indagacién

cualitativa, se hace especifica de la fenomenologia cuando el centro es la

comprension de los significados de esas experiencias®.
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Especificamente la fenomenologia-hermenéutica de Van Manen, se refiere segun
el mismo autor, a un meétodo filoséfico de cuestionamiento para descubrir
determinadas conclusiones. En enfermeria ya este método se ha reconocido

como un modo adecuado para poder expresar el conocimiento de la disciplina®.

La fenomenologia Hermenéutica es un método de reflexion abstemia sobre las
estructuras béasicas de la experiencia vivida de la existencia humana. El término
método se refiere al modo o actitud de aproximarse al fenomeno. Abstemia por
su parte significa que la reflexién sobre la experiencia apunta a abstenerse de las
intoxicaciones tedricas, polémicas y emocionales. Hermenéutica significa que
reflexionar sobre la experiencia debe tener como objetivo la interpretacion del
lenguaje sensitivo y discursivo que hace posible e inteligible el analisis,
explicacion y descripcion fenomenologica. La experiencia vivida significa que la
fenomenologia reflexiona en la vida prereflexiva o prepredicativa de la existencia

humana como es vivido a través de ella.

La fenomenologia es la manera de acceder al mundo como nosotros lo
experimentamos prereflexivamente. La experiencia prereflexiva es la experiencia
ordinaria en la que vivimos y que vivimos a lo largo de nuestra existencia dia a

dia.

La fenomenologia es primeramente un método filosofico de cuestionamiento, no
un método para responder o descubrir o delinear determinadas conclusiones. La
fenomenologia como ciencia humana difiere de la fenomenologia filoso6fica en
que ésta se compromete, ademas que con los métodos filosoficos
fenomenoldgicos, también con ciertos métodos analiticos y empiricos que tienen

sus raices en las ciencias sociales.

Es importante hacer notar que dadas las caracteristicas de la fenomenologia, las
actividades metodolégicas tales como la entrevista, observacion, participacion, y
similares dentro del proceso de investigacion fenomenoldgica, necesitan adquirir
la misma significacion metodologica subyacente al proyecto béasico de la

fenomenologia.
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Ademas, se ha identificado como el marco metodologico ideal para el estudio
propuesto, debido a que se pretende obtener de las conversaciones con la gente
sobre sus experiencias frente al fenomeno de la demencia, multiples significados,
los cuales solo aparecen a través de una serie de etapas para el analisis, como

las plateadas por la fenomenologia de Van Manen®.

La fenomenologia y la hermenéutica son dos importantes tradiciones filoséficas
europeas cuyas nociones y aspectos metodolégicos fundamentales estan siendo
desarrollados y aplicados de forma fértil en investigacion. En efecto, desde hace
ya algunas décadas la fenomenologia hermenéutica sobresale como una
metodologia de investigacion cualitativa muy valorada en la geografia
anglosajona. Ha sido y es particularmente aplicada en la psicologia y la atencién
sanitaria. El valor fundamental de este método de investigacion radica en su

capacidad de acceder a la comprensién profunda de la experiencia humana.

Van Manen ha detallado el amplio rango de préacticas metodolégicas que pueden
ser adoptadas en la conduccién de investigacion fenomenoldgica en las ciencias
humana. Un texto representativo en este sentido es Phenomenology of Practice:
Meaning-Giving Methods. Sin embargo resalta, que existe el problema de que
ninguna de las dimensiones metodoldgicas de la investigacién fenomenoldgica
puede ser reducida a esquemas procedimentales o series de etapas que

permitan conducir a estudios fenomenoldgicos perspicaces.

Al introducirse en la fenomenologia hermenéutica de Van Manen hay que partir

del hecho de que “el método de la fenomenologia es que no hay método”>®

, por lo
gue aungue no cuenta con un ‘método” especifico convencional, si se desarrolla
a través de un camino. Por ejemplo es primordial una determinada orientacion
intelectual y actitudinal del investigador enraizada en las nociones y presupuestos

de la fenomenologia y la hermenéutica.

El investigador fenomenoldgico-hermenéutico esta interesado primordialmente
por el estudio del significado esencial de los fenbmenos asi como por el sentido y

la importancia que éstos tienen.
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El conjunto de actividades de investigacion o meétodos propuestos por Van
Manen son tanto de naturaleza empirica como reflexiva. Los métodos empiricos
se orientan a la recogida de material experiencial o de la experiencia vivida. Por
su parte, los métodos reflexivos pretenden analizar y determinar las estructuras

esenciales de la experiencia recogida.

Asi también, en el desarrollo de la investigacion actdan transversalmente dos
impulsos metodoldgicos fundamentales: la reduccién y la dimension vocativa. La
reduccion es la actitud de fondo y la forma que adopta la reflexién para llegar a
captar las estructuras esenciales de la experiencia y que se inspiran en el método
de la reduccion ideado por Husserl. Por su parte, la dimension vocativa recoge el
conjunto de estrategias de escritura que usa el investigador para revelar de forma
convincente, mediante un texto fenomenologico la naturaleza y la importancia del

fenébmeno estudiado.

4.3 Descripcion del contexto del estudio

Derivado de los principios y presupuestos teoricos del modelo del sol naciente de
Leininger, se ha seleccionado la poblacion de estudio, siguiendo para ello las
caracteristicas de la dimension cultural y de la estructura social. Mediante esto,
se puede proyectar a través de los contextos del entorno, las similitudes y

diferencias presentes en toda comunidad cultural que son ampliamente

significativas para el modo de cuidar de la salud**.

En el caso de este estudio, en gque se enfatizan las vivencias con personas
mayores que presentan demencia, es de gran importancia abarcar una poblacion,
que en relacion a sus condiciones del entorno, muestren las similitudes vy
diferencias en la construcciéon de lo que se enfrenta con la demencia y que, por
tanto, manifiesten también distintas maneras de cuidar a las personas, lo cual es

esencial que sea conocido por enfermeria.
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4.3.1 Etnohistoria de la Delegacion Milpa Alta

La Delegacion Milpa Alta ocupa una importante extension de 174 hectareas, con
una altura de entre 2550 a 2700 metros sobre el nivel del mar, es caracterizada
por un clima templado hiumedo con alta precipitacion pluvial y dispone de
extensos territorios dedicados al cultivo, asi como, a la conservacion de los
bosques?®. Alli, las personas se identifican muy bien como los propietarios de
esos territorios debido a sus vinculos cercanos a los pobladores originarios de

esta region*.

Segln el Instituto Nacional para el Federalismo y el Desarrollo Municipal®

(INAFED), el pueblo de Santa Ana-Tlacotenco cuenta con aproximadamente 10
mil habitantes, entre los que se ha distinguido el 48% como hombres y el 52%
como mujeres. También, la poblacién se divide entre un 35% de menores de
edad y un 65% de mayores de edad, del cual el 12% tiene mas de 60 afios,
considerandose en cerca de ochocientas, las personas susceptibles a

experimentar algun tipo de demencia como la Enfermedad de Alzheimer.

La historia de Milpa Alta, es la de una confederacion de pueblos antiguos de
origen nahua, en los cudles, después de vivir un proceso de colonizacion que
trastoc6 profundamente su forma de vida, se pretende hacer subsistir su

identidad prehispéanica.

En los pueblos de Milpa Alta actualmente se mantienen las caracteristicas de
cohesiéon interna, experiencia comunal y defensa de las tierras, siendo ello
representativo del modelo que acompafié el surgimiento de los primeros

asentamientos en el lugar.

Aun actualmente, las caracteristicas de los pueblos estan vinculadas con los
antecedentes etnohistoricos de estos lugares, un ejemplo nos lo da el propio
nombre de la delegacion, el cual, fue heredado del término nahuatl milpan. Lo
cual se relaciona con los tiempos antiguos en que en la zona era comun la

presencia de grandes campos cultivados.
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Es considerable pensar que una gran parte de las personas que aun habitan en
los pueblos de esta delegacion son autdctonos de estas tierras, desde su dominio
en el siglo XII a través de asentamientos chichimecas como el de Malacatepech

Momoxco (y que se declara como la actual Milpa Alta)** siguiendo el paso de

diferentes generaciones.

Segln datos del INAFED*, Milpa Alta es desde 1929 una delegacién politica
administrativa, situada al sur de la Ciudad de México*!, sus territorios se ubican
en altitudes con un promedio de 2420 metros sobre el nivel del mar, llegando

hasta los 3600 en las partes mas altas.

La delegacion Milpa Alta tiene una extension territorial de 298 kilbmetros
cuadrados, siendo la segunda mas grande en extension, del distrito federal.
Ademas, una de sus caracteristicas singulares es que dos terceras partes de
este territorio estan ocupadas por montafias, y lo que resta son estrechos valles y
declives suaves con algunos pequefios llanos. Estos territorios conservan una

parte de la reserva de bosques mas importante de la entidad

El clima de la zona puede variar de acuerdo a la altura, sin embargo, se
caracteriza por una temperatura media anual de los 9.5 grados centigrados.
Dadas estas caracteristicas del medio, sus territorios son aprovechados como

recurso natural en la produccién agricola.

La cabecera municipal de esta delegacion es Villa Milpa Alta que cuenta con una
poblacion cercana a los 18 274 habitantes, con un total en la delegacion
contabilizados en 2010 de 130 582 habitantes, correspondiendo al 1.48% del

total de la poblacién de la Ciudad de México.

Del total de poblacion de la delegacién, se contabilizan poco méas de 4000
personas que hablan lenguas indigenas, tratAindose en mayoria de personas
bilinglies, que hablan espafiol. Y siendo el nadhuatl, la lengua mas hablada en la

delegacion.

Una de las particularidades mas marcadas de Milpa Alta es que se trata de la
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Unica delegacion conformada exclusivamente por pueblos, que suman doce. Los
cascos urbanos de los pueblos son territorios de menor representacion frente a la

propiedad comunal y ejidales.

En la delegacion la vivienda en gran parte se caracteriza por las construcciones
en cemento, utilizando losa de concreto, pared de tabique, ladrillo, block y piedra.
Las viviendas cuentan en su mayoria de sanitario, asi como desagie, también, la
mayoria dispone de agua entubada de la red publica, asi como de energia
eléctrica, aunque es considerable el nUmero de viviendas que siguen careciendo

de alguno de estos servicios.

En general, la mayoria de viviendas habitadas de la delegacion Milpa Alta cuenta
con bienes como la radio o television, sin embargo es menor el nimero de

quienes cuentan con teléfono, automoévil, computadora e internet.

Algo que rescatar entorno a los componentes de la dimension de la salud en la
delegacion Milpa Alta es que cerca de la mitad de la poblacion no es
derechohabiente de alguna de las instituciones sanitarias correspondientes del

sistema nacional de salud de México.

Se destaca que la actividad econdmica de los pueblos de esta delegacion gira
entorno a los cultivos, de hecho, es la Unica que vive de las actividades
agropecuarias y de la agroindustria, principalmente el cultivo del nopal y la
produccion y comercializacion del mole. Al respecto, en necesario también
considerar la afirmacion de que existe cierto rezago en los niveles de vida

regionales en relacion con el resto de la Ciudad de México.

Es muy reconocida como particularidad de Milpa Alta, su florido sistema de
fiestas y celebraciones que se reconocen como tradiciones esenciales, que
permiten también el movimiento de divisas que ingresan por la via del turismo. En
este sentido se destacan: la feria del mole, del nopal, del globo o el dia de
muertos. Todo este despliegue economico a su vez destaca los aspectos

culturales de los diferentes poblados que componen la delegacion, y que hacen
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sobrevivir la tradicion de sus antiguos.

Tal como describe Gomezcésar, en cuanto se transita por San Gregorio
Atlapulco, el dltimo pueblo xochimilca, comienza una inclinaciébn que pronto se
convierte en una constante subida. Se pasa por una franja de cerros pelones que

permiten apreciar que, en efecto la ciudad ya ha quedado atras.

Continuando por la carretera se llega a la desviacién que conduce a San Pedro
Actopan, por ahi se llega a Villa Milpa Alta. A partir de una curva en el camino,

aparecen a lo lejos el cerro del Teuhtli y la iglesia de la Asuncion.

Villa Milpa Alta, como centro de la region, se conecta con el resto de los pueblos
por una red de carreteras asfaltadas, uno de los mas lejanos es Santa Ana
Tlacotenco*’. La peculiaridad méas sefialada de Santa Ana Tlacotenco es el

esfuerzo que ha existido alli por preservar el ndhuatl.

Santa Ana Tlacotenco es la comunidad de caracteristicas contextuales
particulares, elegida mediante la nocion de la dimensién cultural y de la
estructura social de Leininger, para profundizar en el entendimiento del problema

de investigacion que se ha planteado.

4.3.2 El pueblo de Santa Ana - Tlacotenco

De acuerdo a la historia fundacional*

, antes de 1528 que los franciscanos y otros
enviados espafioles bautizaron los pueblos, se reconocen a nueve pueblos
fundadores del antiguo Malacachtepec Momozco, entre ellos Tlacotenco- el lugar
de brefiales-, que es una caracteristica del lugar donde se localiza actualmente

dicha comunidad.

Segun informacién recabada en la pagina de la Enciclopedia de los Municipios y

Delegaciones de México, del INAFED??, se construye una descripcién del pueblo
de Santa Ana-Tlacotenco, el cual pertenece a la delegaciéon Milpa Alta de la
Ciudad de México.

El Pueblo de Santa Ana-Tlacotenco ha sobrevivido al tiempo, y al igual que
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muchos otros territorios de la delegacion Milpa Alta llevan adherido su pasaje por
el mestizaje, de ahi que se denomine el pueblo a través de la combinacién del
nombre del santo patrén unido al nombre en nahuatl de la zona, el cual referia
muy acertadamente a las caracteristicas del medio fisico del lugar, como en este

caso “en las orillas de las jarrillas o brefales”.

La poblacion total del pueblo de Santa Ana-Tlacotenco segun datos del INEGI
para el 2015, era de 10 593 habitantes, de los cuales 5136 eran hombres y 5457
mujeres. Aproximadamente el 15.79% de la poblacion de Tlacotenco es indigena
y cabe rescatar que un 6.09% de sus habitantes hablan una lengua indigena,

especificamente el nahuatl, siendo estas personas bilingles casi en su totalidad.

Tal como lo indica Galicia Silva, mas alla de lo que una lengua pueda significar
como instrumento de comunicacibn humana y como creadora-portadora de

identidad, la lengua porta los conceptos y/o categorias que dan una cosmovision

a quienes la hablan®.

El papel de la lengua nahuatl ain en la actualidad y de hecho, los relevantes
movimientos en defensa de la propiedad y cultura ancestral en estos territorios,
hacen de Santa Ana-Tlacotenco un paraje Unico dentro de la Ciudad de México
que invita al andlisis de temas de la salud que enfatizan el modo en que
interviene la cultura, por ejemplo en los significados asignados a la experiencia

frente a una enfermedad, como son las demencias.

El ndhuatl en Santa Ana-Tlacotenco, indica Galicia, es el conducto por el que las
personas oriundas transmiten mediante tradiciones, costumbres, leyendas y
discursos, una manera peculiar de observar su realidad y de contestar a dicha

realidad con modos de ser y hacer.

Santa Ana-Tlacotenco es uno de los pueblos mas alejados con los que cuenta la
delegacién Milpa Alta, este pueblo se encuentra al sur-este en las cercanias de
los limites con el estado de México, y al sur-oeste en las orillas del Parque

Nacional el Tepozteco en las faldas del volcan Tlaloc y pasando sobre el costado
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sur del pueblo, la carretera México-Oaxtepec. Su altura es de aproximadamente
los 2700 metros sobre el nivel del mar y el clima se caracteriza por ser templado

hamedo con alta precipitacion pluvial, que hace de estos terrenos sitios propicios

para el cultivo, que en su mayoria incluyen el maiz, nopal y hortalizas®.

Para acceder al pueblo mediante transporte publico se cuenta con autobuses
urbanos, colectivos, autobuses y microbuses, en el pueblo ademas se cuenta con
jardin de nifios, escuela primaria, secundaria, oficina delegacional, centro de
salud, cementerio, biblioteca, iglesia, capillas, mercado, unidad deportiva, entre

otras cosas.

De la poblaciéon de Santa Ana-Tlacotenco, el 4.14% de los habitantes es
analfabeta, resaltando ademas un promedio de escolaridad del 8.99, mientras

que el 38.17% de los habitantes son econémicamente activos.

Entre las tradiciones mas reconocidas del pueblo se encuentra la celebracién a
Santa Ana, sefiora de la parroquia, el 26 de julio y durante 8 dias, en los que se
realizan danzas, bailes populares y también se presentan fuegos artificiales y

bandas de musica.

De acuerdo a los datos de vivienda, en Tlacotenco, se contabilizan 3009
viviendas, las cuales en promedio cuentan con los servicios de luz eléctrica,
agua, sanitario, radio y television, mientras que cuentan en menor medida con

carro, computadora, celular y acceso a internet.

Otra de las caracteristicas que relacionan este pueblo con la cultura nahua, es su
divisiébn por barrios o lo que fue entendido como calpullis prehispanicos, los
cuales se reconstituyeron durante la colonia entorno a un centro politico, el
templo principal y su mercado. Actualmente se nombran 5 barrios en Santa Ana-

Tlacotenco: San Miguel, San Marcos, San José, Lupita Tepetenco y Lupita Xolco.

La descripcion anterior muestra algunas caracteristicas primordiales del pueblo
de Santa Ana-Tlacotenco, territorio de la Ciudad de México, que sumergido en un

rincén de la campifia, se yergue sobre la tradicién del México indigena.
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4.4 Participantes

Entorno a las estrategias para seleccionar al grupo de participantes que
conformaran este estudio, se han utilizado los enfoques comunes dentro del
paradigma cualitativo haciendo énfasis en las condiciones de calidad dentro de

este marco con respecto a la inclusion de los participantes en los estudios.

De hecho, tal como sefialan Ulin et al.** desde una perspectiva cualitativa, el
investigador ve a las personas ordinarias como expertos en virtud de las
experiencias e ideas que pueden compartir y su disposicion a ayudar a explorar

el problema investigado.

Es relevante subrayar que tal como lo refleja la naturaleza iterativa en el disefio
cualitativo de investigacion, los criterios de seleccion pueden sufrir importantes

cambios a medida que se progresa en el estudio, de modo que le permita al

investigador seguir nuevos indicios con informacién aportada por otras fuentes>°.

Entorno a la seleccion de participantes, a diferencia de la investigacion de tipo
cuantitativo en que se quiere generalizar los resultados a poblaciones mas
grandes, la de tipo cualitativo se enfoca en producir datos ricos en informacion a
partir de participantes escogidos por su capacidad de referirse al problema

estudiado®.

En la investigacion de tipo cualitativo se pone el acento en los aspectos

conceptuales, mas que en los numéricos, al determinar como seleccionar una

muestra®.

La orientacién que se sigue para la seleccion de una muestra en este estudio
cualitativo es el pedirle la participacion a personas con la capacidad de
proporcionar la informacién mas significativa sobre el tema, siguiendo el principio

de la saturacion.

De acuerdo a lo indicado por Ulin et al.*®, el método de seleccion de la muestra

mas comunmente utilizado para la investigacion cualitativa es el denominado
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intencional, que se caracteriza porque sobre la base del problema y el propdsito
de la investigacion, se van definiendo las caracteristicas y la estructura de la
muestra. Algo importante de considerar con respecto al estudio que se plantea
agui, es que si se sabe de la existencia de diferentes perspectivas y marcos de
referencia sobre la demencia en la poblacion, habra que escoger a participantes

que difieran en ese sentido.

Es fundamental igualmente, destacar que este método de muestreo no excluye
las adiciones y cambios en la seleccion de los participantes a medida que
progresa el estudio. De ahi que se ponga el énfasis para la inclusion, en el valor

explicativo de los datos proporcionados por los participantes.

En concordancia con las caracteristicas de profundizacién del estudio, no se
aplica alguna férmula con la que se obtiene el tamafio de una muestra. En su
lugar y siguiendo un disefio fenomenoldgico-hermenéutico, en que se tiene una
menor claridad con respecto al 6ptimo tamafio de la muestra, el investigador
debe guiar el proceso de seleccion mediante la identificacion del grado en que los

datos que se obtienen responden adecuadamente a la pregunta de investigacion.

Dadas sus caracteristicas, la seleccion de los participantes en este disefio no es
sencilla, y debe someterse a cierta vigilancia por parte de algin método. En este
sentido, se comparte que es fundamental ante todo reunir datos de tantos grupos
o individuos como sea necesario para responder a las preguntas de
investigacion®. Y asi, cuando se obtiene poca informacién nueva, ya se puede
pensar que se ha saturado esa fuente de informacion a tal punto de la

redundancia.

Como parte de las exigencias entorno a los recursos para la investigacion, es
fundamental para quienes realizan investigacion cualitativa, proporcionar algun
dato sobre sus muestras minimas, basandose en una cobertura prevista

razonable.

En este sentido, también es importante considerar que la composicion de un
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subgrupo de participantes puede modificarse solo en caso de que al hacerlo se

enriquezca la informacién y los resultados®.

Ante todo esto cabe recordar, que el investigador cualitativo trata de recolectar

informacion representativa de la gama de experiencias, perspectivas y

comportamientos vinculados con la pregunta de investigacion®®.

De manera reiterativa, se reconoce para este estudio, las propiedades
diferenciales del muestreo intencional frente al muestreo probabilistico, y con ello
la necesidad de fundamentarse en sus propias légicas, de manera que se
otorgue de la calidad necesaria a la investigacion. Tal como lo sefialan Ulin et
al.*®, las muestras intencionales pequefias son idealmente adecuadas para la

indagacion cualitativa.

Para la fase de reclutamiento, cabe sefalar el proceso realizado, reconociendo
gue en este sentido siempre existen importantes limitaciones que deben ser

cubiertas en una maxima medida.

Los participantes del estudio han sido escogidos dentro del pueblo de Santa Ana-
Tlacotenco, perteneciente a la Delegacion Milpa Alta en la Ciudad de México. Se
comenzo con la invitacion a participar del estudio a varias personas del pueblo, a
partir de grupos comunitarios como Huehuetlahtule, de la preparatoria y del
centro de salud. Estas personas junto con el investigador ubican a otras personas
dispuestas a compartir sus conocimientos y experiencias vinculados con el tema

de lainvestigacion.

En la primera parte del reclutamiento de participantes entre noviembre del 2016 y
febrero del 2017 se incluyd la introduccién al campo, en que el investigador visito
en diez ocasiones la comunidad y se entrevistd con las personas del pueblo
sobre el planteamiento del problema de la investigacion, tratando de construir

algunas respuestas a la pregunta inicial del estudio.

En estudios en que se trabaja con personas de grupos poco conocidos, asi como
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cuando existen barreras en cuanto al idioma Ulin et al.®

, Seflalan que es
especialmente Util la incorporacién de personas del lugar en el proyecto de

investigacion.

Para promover que la investigacion siguiera un buen rumbo de acuerdo a su
planteamiento, se les explico a las personas mediante una carta (ver anexo 1), el
propasito del estudio y sus estrategias para el trabajo de campo. De estas visitas
y entrevistas se logré que el investigador junto con los pobladores, haya
ensayado distintas maneras de introducir el estudio en la comunidad, cémo hacer
la invitacibn en el pueblo a participar y la manera de mantener total

confidencialidad asi como la libertad de rechazar la invitacion.

Las entrevistas con participantes quienes hayan experimentado el padecimiento
de la demencia por un familiar, serdn consideradas en la esencia del estudio y
son de las que deriva el analisis. Para asegurar el cumplimiento de los principios
éticos de la investigacion, para cada entrevista semiestructurada de la tesis se le

proporciona un consentimiento informado a los participantes (ver anexo 2).

Podia participar de las entrevistas semiestructuradas de este estudio, cualquier
persona originaria del Pueblo de Santa Ana-Tlacotenco, mayor de 18 afos, que
tuviera a bien, dar sus opiniones y compartir su experiencia frente a la demencia

en algan familiar.

Ademas, como parte de la promocion de la investigacion, se ha solicitado el
permiso al centro de salud del pueblo, para proporcionar documentos que
faciliten reclutar una diversidad importante de entrevistados con experiencia

frente a la demencia (ver anexo 3).

4.4.1 Saturacion de la muestra

Tanto en estudios cualitativos como cuantitativos, el tamafio de la muestra debe
ser determinado, pero es definitivo que no es por los mismos medios. El concepto
prevaleciente para el tamafio de la muestra en la investigacion cualitativa es el de

saturacion®.
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Ligado a este, el concepto poder de informacién, funge como una guia adecuada
con que se orienta el tamafio de muestra adecuado para estudios cualitativos. El
poder de la informacion indica que cuantos mas detalles relevantes para el

estudio real tenga la muestra, se necesitara una menor cantidad de participantes.

El tamafio de una muestra con suficiente poder de informacién depende** de a) el
objetivo del estudio, b) la especificidad de la muestra, c) el uso de la teoria
establecida, d) la calidad del didlogo y e) la estrategia de andlisis.

4.4.2 Presentacion de los participantes

Para este estudio participaron en las entrevistas seis personas (ver tabla 1), cuatro
mujeres y dos hombres, con edades que van desde los 63 a los 86 afios,
resultando en 68 el promedio de edad de los participantes. Todas las personas
afirmaron conocer que sus tatarabuelos ya eran residentes de Santa Ana-
Tlacotenco, lo que corresponde con 4 generaciones y aproximadamente 167 afios,
como minimo, de que sus familias habitaban este pueblo, considerandoles por lo

tanto oriundos.

Cada participante vivié la experiencia frente a la demencia solamente con una
persona mayor de la familia, por lo que es la vivencia a la cual se refiere cada uno
en las entrevistas del estudio. El parentesco del entrevistado con la persona que
presenta demencia, fue en tres de los casos el de madre, en dos el de padre y en

uno mas el de suegra.

Entre las caracteristicas de la escolaridad, cabe sefalar que los dos hombres
alcanzaron un grado universitario, mientras que entre las mujeres una también
llegd hasta la universidad, mientras las tres restantes Unicamente hicieron la
primaria. Todos los participantes se encuentran jubilados actualmente, sin
embargo, dos personas se dedicaron a la agricultura, dos a la artesania y dos mas
como empleada. En cuanto al estado civil de los participantes, solamente dos son
solteros, un hombre y una mujer; las otras cuatro personas se encuentran

casadas.
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Tabla 1. Presentacion de los participantes

Pseudéonimo Género Edad Su familia Personas Parentesco Escolaridad Actividad Estado
reside enel ~Mayores que con la persona laboral civil
pueblo presentaron que
desde demencia en presentaba
su familia demencia
1.Valeria Mujer 63 minimo los 1 Madre Universidad  Agricultora/ Casada
tatarabuelos Jubilada
2.Estela Mujer 86 minimo los 1 Madre Primaria Artesana/ Soltera
tatarabuelos Jubilada
3.Rolando Hombre 65 minimo los 1 Suegra Universidad Agricultor/ Casado
tatarabuelos Jubilado
4.Antonia Mujer 64 minimo los 1 Padre Primaria Empleada/ Casada
tatarabuelos Jubilada
5.Alondra Mujer 65 minimo los 1 Madre Primaria Empleada/ Casada
tatarabuelos Jubilada
6.Jorge Hombre 67 minimo los 1 Padre Universidad Artista Soltero
tatarabuelos Plastico/
Jubilado

4.5 Técnicas de recogida de informacion

Segun lo sefala Ulin et al., en el disefio de la recoleccion de la informacion
conviene ser claro en las decisiones basicas que se refieren a como ganarse la
confianza de la comunidad, conocer el contexto cultural y entablar relaciones con
los participantes. Por lo tanto, se incluyé un plan para introducir el estudio a la
comunidad, conseguir asistencia local para el trabajo de campo, crear un entorno

cémodo y seguro para las entrevistas y manejar los datos.

En noviembre del 2016 se inicié con visitas semanales al pueblo, las cuales se
usaron para invitar a distintas personas clave de la comunidad a conocer el
estudio, solicitar tratar el

sus opiniones y acercamiento con posibles

entrevistados, ademas, para observar el pueblo y las caracteristicas del entorno.

Después de comunicar el trabajo con diferentes autoridades, se logré desde
febrero del 2017, integrarse a las actividades que un grupo de adultos mayores
realiza en el deportivo de la comunidad, asi se ampliaron los posibles

participantes y se obtuvo mayor confianza, lo que facilité las entrevistas, las
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cuales se realizaron en este lugar, asi como en las casas de las personas que asi

lo desearon.

Se reconoce el valor de la entrevista para obtener desde el discurso de las
personas participantes las opiniones, valores y conocimientos que poseen
entorno al problema de las demencias. Junto a esto, se identifica la necesidad de
llevar las preguntas del estudio al campo, de manera que siempre exista la
posibilidad de que sean diversas preguntas las que se realizan en los encuentros
con los entrevistados, lo que las hace en su mayoria entrevistas en modo
coloquial®.

Sin embargo, con el fin de lograr una mayor calidad en los datos recogidos, se
propone introducir, en cierta medida un método guia para la entrevista, de
manera que se pueda definir y que se vigile que en cada encuentro se tratan los
temas y problemas que se pretenden cubrir, especificando para ello por

adelantado un conjunto inicial de preguntas (ver anexo 4).

4 5.1 La entrevista

La entrevista cualitativa®®, no de manera diferente a las encuestas, busca
recolectar datos haciéndole a la gente las preguntas que se persiguen, sin
embargo, el objetivo tipico de la investigacion cualitativa es explorar la
individualidad de los entrevistados y ver el mundo a través de sus 0jos.

Con la entrevista cualitativa®® el investigador se esfuerza por identificarse con las
personas estudiadas y de este modo ver el mundo a través de sus 0jos. Su
intension basica es la de comprender la perspectiva de la persona: comprender
sus categorias mentales, sus interpretaciones, sus percepciones y sentimientos,

asi como, los motivos que subyacen a sus acciones.

Una entrevista cualitativa puede ser definida como una conversacién que tiene
entre sus caracteristicas: que es elegida por el entrevistador, los entrevistados
son seleccionados con base en un plan de recoleccién de datos, se entrevista a

un numero considerable de personas, tiene un objetivo cognitivo, es guiada por el
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entrevistador, se basa en un patron de cuestionamiento flexible y no

estandarizado®.

Las entrevistas difieren en términos de su nivel de estandarizacion — esto quiere
decir la variacion en el nivel de libertad o restriccion puesta en los dos

participantes, el entrevistador y la persona que esta respondiendo.

Una caracteristica de la entrevista es que este es un instrumento abierto; es
flexible, adaptable a diferentes contextos y que puede adquirir su forma durante
el curso de la interaccidon. Sin embargo, esta tiene niveles de variacion de su
flexibilidad. Tres tipos basicos de entrevista que se pueden distinguir son: la

estructurada, semiestructurada y no estructurada.

La entrevista semiestructurada®®. Cuando se conduce una entrevista
semiestructurada, el entrevistador hace referencia a un esbozo de los temas a
cubrir durante el curso de la conversacion. El orden con el cual los diferentes
temas son tratados y la redaccion de las preguntas quedan a criterio del
investigador. Dentro de cada tema, el entrevistador es libre de conducir la
conversacion como crea conveniente, para hacer las preguntas que considere
apropiadas en las palabras que considera mejor, para dar explicaciones y
preguntar por clarificacion si la respuesta no es clara, para inducir al entrevistado
a aclarar si es necesario y para establecer su propio estilo de conversacion.

El esquema del entrevistador puede contener diversos grados de especificacion y
detalle. Puede ser simplemente una lista de verificacion de los temas a tratar, o
una lista de preguntas (generalmente de caracter general) con el objetivo de

proporcionar directrices al entrevistador.

Esta forma de llevar a cabo la entrevista da al entrevistador y al entrevistado una
amplia libertad, al mismo tiempo que se garantiza que se traten todos los temas
pertinentes y se recopile toda la informacion necesaria. La guia de entrevista
dibuja los limites dentro de los cuales el entrevistador puede decidir no solo el

orden y la redaccién de las preguntas, sino también qué temas investigar con
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mayor profundidad. Si bien el entrevistador no se ocupard generalmente de
cuestiones que no se establecen en las directrices, no obstante, esta libre de
desarrollar cualquier tema que surja durante el transcurso de la entrevista que
considere importante para una comprension mas completa del entrevistado,
incluso si no se han planteado en otras entrevistas. Esta flexibilidad, aunque
dentro de un esquema predeterminando, no es proporcionada por la entrevista

estructurada.

Se eligié la entrevista semiestructurada de acuerdo a lo planteado por Ulin et
al.*®, ya que ayuda a concentrar la entrevista sin una estructuracién previa de las
preguntas. En esta manera de proceder se decide por adelantado cuales areas

se desean explorar, pero no los términos ni la secuencia de las preguntas.

Por su parte, se reconocen las propiedades de comparabilidad y facilidades en el
andlisis del explorar el problema a través del establecimiento de un conjunto

previamente determinado de preguntas abiertas.
4.6 Andlisis de datos

De acuerdo a lo escrito por Groenwald, se puede seguir algun patrén
estructurado de hacer investigacion fenomenoldgica-hermenéutica. Comenzando
con la localizacion de participantes de investigacion, técnicas de recoleccion,
métodos de recopilacion de datos, estrategias de explicaciones de los datos y la

validacion y veracidad, son los pasos para emprender esta investigacion™®.

Para notorios académicos de la fenomenologia hermenéutica, como van Manen,
sugieren que para esta investigaciéon no se ha creado un conjunto de métodos
para conducirla. Pero como una variante dentro de la investigacion cualitativa el
muestro por conveniencia con casos con rica informacion. Para la generacién de
los datos, se mencionan multiples herramientas que pueden ser utilizadas incluye
entrevistas y la observacion. Se recomienda que los datos sean procesados de

acuerdo al analisis tematico de van Manen®’.

Para dirigir el modo en que se identifican los significados de la demencia segun
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las experiencias de los adultos, se ha seleccionado el método fenomenoldgico-

hermenéutico de Van Manen*, en que se propone el andlisis tematico como
parte de las actividades predilectas, por su caracter reflexivo, en la practica de la
investigacion cualitativa. Estrategia con la cual se pretende analizar y determinar

las estructuras esenciales de la experiencia recogida.

En el primer paso del método de andlisis de Van Manen® se reconoce la
importancia de las actividades empiricas descriptivas. Ya una vez que se han
conducido las entrevistas, se han grabado y se han transcrito, se debe cambiar al
segundo paso de andlisis tematico, donde tienen lugar las actividades reflexivas,
entonces las entrevistas tienen que ser analizadas e interpretadas, considerando
la reduccién fenomenoldgica, con el fin de llegar al cuarto paso en que se redacta

un informe final de investigacion.

Los aspectos reflexivos del estudio tendran que ser cuidadosamente
considerados en este disefio de investigacion. Se define el andlisis a mano como
el modo ideal de abordar la informacion recolectada en esta investigacion.
Ademas, se sefiala el examen por parte de investigadores alejados del campo y
las tutorias, como parte fundamental para proporcionar multiples perspectivas de
los datos al analisis que el investigador les ha proporcionado, fortaleciendo su

interpretacion final.

En general, la forma que tomaran los datos, sera la de transcripciones adaptadas
a los propositos de la investigacion, en las cuales se realizard un proceso de
reduccion mediante el establecimiento de codigos, fragmentos de ideas y

categorias.

La seleccion de las ideas y de las categorias, asi como su discusion se
fundamentan en que sean las que mejor representan los aspectos esenciales del
fendbmeno. Cada vez que se avanza en el proceso de analisis se determina con

mayor claridad cuales son los temas que pertenecen esencialmente al fenomenao.
Con respecto a los propésitos de la investigacion, tal como sefialan Ulin et al.** el
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analisis manual es suficiente cuando se intenta proponer la descripcion de ciertas

categorias amplias de informacion y se tiene un volumen de datos pequefio.

El proceso de investigacion llega a una etapa final cuando se propone revelar la
naturaleza y la importancia del fendmeno estudiado a través de la generacion de
un texto fenomenoldgico, que condensa las ideas, categorias y fundamentos que

hacen aparecer a la luz lo central del fendmeno estudiado.

El marco epistemolégico-metodolégico para el anélisis tematico®® es la
fenomenologia social de Shutz. Desde sus planteamientos, se considera que las
personas que viven en el mundo de la vida cotidiana son capaces de atribuir
significados a una situacion; por tanto, es el significado subjetivo de la

experiencia lo que constituye el tema de estudio.

El analisis tematico es definido como un método para el tratamiento de la
informacion en investigacion cualitativa, que permite identificar, organizar,
analizar en detalle y reportar patrones o temas a partir de una cuidadosa lectura y
re-lectura de la informacion recogida, para inferir resultados que propicien la

adecuada comprension/interpretacion del fenémeno en estudio.

Existen en este marco, seis fases a través de la cuales se desarrolla el proceso
del analisis tematico con rigor cientifico: 1) Familiarizacion con los datos, 2)
Generacion de categorias, 3) BuUsqueda de temas, 4) Revision de temas, 5)

Definicion y denominacién de temas y 6) Produccién del informe final.

Como ya se ha sefialado, el disefio de este estudio se fundamenta en el método
fenomenolégico-hermenéutico de Van Manen®, en el que se recomienda como
parte de las actividades de investigacion empiricas (como llama a las practicas
realizadas por el investigador para recoger la experiencia vivida), las técnicas de
entrevista. Por otro lado, sefiala que los procesos reflexivos que son propios del

analisis tematico, son un modo apropiado de darle un tratamiento a los datos.

En este estudio se ha elegido como método primordial para la recoleccion de los

datos, la entrevista, en que se plantean preguntas informales, abiertas y que no
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implican un juicio a las personas participantes.

Sin importar el tipo de estudio que se ha definido, los principios basicos de

observar e interactuar con los individuos y grupos seran los cimientos para

establecer la practica®.

Lo que respecta a la técnica para realizar las entrevistas, se menciona que estas
en su mayoria siguen un patron en que se abarca tres tipos de preguntas:
principales, de seguimiento y de sondeo. El patréon es flexible, pero ayuda al
entrevistador a cubrir los temas con profundidad suficiente para aprovechar al

maximo la rica informacion que pueden ofrecer los participantes.

En las entrevistas, las preguntas principales provienen de los temas o subtemas
del problema investigado, introducen los temas que se analizaran en forma de
preguntas. Las preguntas principales son suficientemente abiertas para estimular

respuestas espontaneas, pero lo bastante especificas como para mantener el

dialogo concentrado en el tema*°.

La pregunta de seguimiento lleva la entrevista a un nivel mas profundo al pedir
mas detalle. En cierta medida, se puede prever una pregunta de seguimiento,
pero, aun en un formato estandarizado de preguntas abiertas, no se puede saber
con exactitud cudles seran las preguntas de seguimiento hasta que los

participantes responden a la pregunta principal.

Un sondeo es una pregunta de seguimiento que lleva la discusién a un plano mas
profundo, con o sin referencia especifica al tema. De esta manera indican al
participante el grado de detalle que quiere el entrevistador y le permiten a este

esclarecer ciertos puntos o seguir ideas nuevas en forma coloquial.

El formato mas versatii para realizar las entrevistas es el método
semiestructurado. Como ya se ha indicado, en este los entrevistadores usan un
conjunto de temas o preguntas expresados de manera flexible, que mantienen
orientada la conversacion, sin digresiones, pero sin imponer restricciones al estilo
y las expresiones del participante®®.
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De acuerdo a lo que plantean Rubin y Rubin, ésta entrevista sigue una serie de
etapas que incluyen: crear un vinculo natural, estimular la aptitud para la
conversacion, mostrar comprension, obtener los hechos concretos y las

descripciones basicas, hacer las preguntas dificiles, atenuar el nivel emocional y

concluir la conversacion sin perder el contacto®.

En relacién con el andlisis, cabe resaltar que este se inicia con las primeras
actividades sobre el terreno y puede llevar a revisiones o perfeccionamientos a
medida que progresa el estudio. En los siguientes parrafos se expresara la

manera de procesar e interpretar los datos originales de las entrevistas.

Para el analisis de datos cualitativos se debe tomar en consideracion algunos
principios tales como: que la realidad social es compleja, que los participantes a
menudo tienen diferentes interpretaciones de la realidad y que sus perspectivas

pueden ser considerablemente distintas de las supuestas por el investigador.

Es preciso reconocer y estar conscientes de las propias perspectivas durante la
recoleccion y el analisis de los datos, en este tipo de estudios donde la lengua
puede representar un serio reto, en el analisis es importante trabajar en
colaboracion con actores clave que estén familiarizados con la lengua y las

perspectivas subyacentes del investigador y los participantes.

No se puede comprender un fendmeno social fuera de su contexto. Se incluye el
contexto en el andlisis al considerar como las historias de los informantes han
sido configuradas por su posicion social, sus oportunidades econémicas 0 sus
convicciones religiosas o valores culturales, y como las narraciones estan

enraizadas en el entorno fisico, social, econémico y politico mas amplio.

El andlisis cualitativo puede ser inspirado por la teoria o puede generarla. Si el
estudio se basa en cierto marco teorico, el plan de analisis debe comenzar con

los conceptos y las categorias que han guiado el disefio de la investigacion.

El analisis cualitativo por lo general sigue una via reiterativa, es por ello, que un

método flexible e integrado es esencial si el investigador quiere interpretar
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problemas complejos desde la perspectiva de los participantes.

De acuerdo a Ulin et al., existen ciertos pasos basicos en el andlisis de los datos
cualitativos: lectura, codificacion, presentacion, reduccion e interpretacion;
aspectos que estan en congruencia con la técnica fenomenoldgica escogida en
esta investigacion para convertir los datos brutos en resultados creibles y

publicables.

En general, se debe primero leer cuidadosamente las notas tomadas sobre el

terreno y las transcripciones para asi luego comenzar a codificar los datos.
4.6.1 Procedimiento de analisis

A continuacion, se presentan las fases en que se desarrollo el andlisis de los datos

36,47

para esta investigacion, el cual siguid las guias para estudios cualitativos en

general y se concentr6 en las etapas caracteristicas del andlisis tematico segun la

48,13

propuesta de Max Van Manen™~°, en particular.

El anadlisis en la investigacién cualitativa consiste en la preparacién y organizacion
de los datos, la reduccién de estos en temas a través de un proceso de
codificacion y condensacion de cdédigos, para que finalmente se representen
mediante figuras, tablas o en la discusién. Indudablemente, existen variaciones en
este modelo*’***°. Mas all4 de estos pasos, cada disefio de investigacién posee

fases de andlisis adicionales*”®°,

En un disefio fenomenoldgico-hermenéutico segun la propuesta de Van Manen, el
método del analisis tematico, es el recurso predilecto para la fase reflexiva de la
investigacion®®'3. Este estudio propuesto para alcanzar la comprension del
significado de la vivencia con personas mayores que presentan demencia, sigue
las recomendaciones de Van Manen para el analisis. Por un lado, es reconocida la
manera en que este método comparte las fases estandar del analisis cualitativo,
pero por el otro, cabe desatacar las diferencias que tiene este con los existentes

para las diversas aproximaciones de investigacion.
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El analisis tematico funciona como método para identificar, organizar, analizar en
detalle y reportar patrones o temas, a partir de una cuidadosa y repetida lectura de
la informacion, hasta inferir resultados que propicien una adecuada comprension

del fenémeno”®.

“Identificar, establecer e informar temas y estructuras, permite
tanto revelar las experiencias, significados y realidades de los
sujetos, como examinar las circunstancias en que los eventos,
realidades, significados y experiencias son efectos de los

discursos de la sociedad*®” (P. 217).

En este sentido y siguiendo el proceso del andlisis temético segun Van

Manen48,l3,39

, se hace necesaria la consolidacion de un método reflexivo con el
gue se realizan las tareas de codificacion a través de dos niveles tematicos y la

respectiva interpretacion de estos.

En el primer nivel se encuentra con el momento mas general de este analisis, la
reflexion macro-tematica. Para esto, se realizd trabajo manual con las
transcripciones de las entrevistas, en el que se leian y subrayaban los parrafos,
frases o palabras que destacaban en relacién al significado de la vivencia con

personas mayores que presentan demencia.

Para subrayar los textos, se utilizaron los colores de acuerdo a ciertas etiquetas,
las cuales se definieron en la lectura previa de la unidad de analisis, y que
hablaban de las principales tematicas detectadas, usando también como un punto

de partida los hallazgos presentados en la literatura sobre el fenémeno.

Ademas, se escribieron memos, asi como palabras claves, y otras anotaciones en
los margenes de las entrevistas, con el fin de estar generando los conceptos y

temas que serian analizados en el siguiente nivel.

En el segundo nivel del método esté la reflexion micro-teméatica. Ahora, se aplica
una aproximacion selectiva o de marcaje y la aproximacion detallada o linea a

linea, para obtener un conjunto de frases que capturen los significados esenciales
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de la experiencia®.

Para ello, se volvié a las entrevistas subrayadas, de modo que obtuviéramos
mediante frases que captan los temas del fendmeno en estudio, unidades de
significado, a las que se les puede preguntar sobre lo que revelan de este

fendbmeno y asi detectar la importancia de ese texto.

En este momento se fueron colocando las unidades de significado en una matriz
(ver anexo 5), con la que se permitiria sistematizar en cédigos, categorias y

temas, la reflexion que se aplica con las frases recogidas.

El uso de esta organizacion, facilita que a la vez que se desenvuelve el trabajo de
codificacion, se realicen las actividades de interpretacion. Inicialmente se incluye,
recoger en parrafos mas sensibles, desde el punto de vista fenomenoldgico, los
temas y afirmaciones tematicas reunidas hasta el momento, a lo que se le llama:

verificacion de la redaccion de transformaciones linguisticas.

Estas primeras redacciones resultantes se almacenan de la misma manera en la
matriz, y son sometidas a la reflexién méas profunda posible, antes de conformar el

reporte final de la investigacion®.

Entre los pasos de la interpretacion, se incluye también, que una vez extraidos
los significados que aparentemente son esenciales, pasemos a cuestionarlos a
fondo, primero con la reduccién eidética, en la que mediante la lectura de los
parrafos resultantes con las tematicas esenciales, se coloca el tema fuera de la
vivencia de los entrevistados, imaginando lo que pasa si este tema que resalta
como esencial, no lo fuera. Se coloca en la matriz la conclusién de esta

reflexion.

Seguido, deben someterse esas primeras redacciones a la reduccién
heuristica, que abarca la detecciébn de los presupuestos, prejuicios, ideas
personales infundadas que actian en esta fase interpretativa, mediante la
reflexion de dichos textos en consideracion de los resultados presentados en la

literatura del fendmeno. Todo sesgo detectado seré ubicado en la matriz.
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Como un paso final de esta reflexion, ya habiendo hecho explicito los
cuestionamientos a las tematicas, éstas se someten a la autoconciencia
critica en que se descubre su naturaleza psicologica o ideoldgica, tomando
todas las anotaciones hechas sobre los parrafos de las tematicas esenciales,
que permiten redactar el texto final, en el que se expone solo lo que ya se ha

considerado completamente esencial.

El resultado de la préactica del proceso descrito hasta aqui, es el texto de la
discusion, que sigue el estilo narrativo, para combinar las descripciones de los
temas verdaderamente esenciales, con los relatos de la experiencia vivida del

fenémeno por los participantes.

Se puede apreciar en la figura 1, el mapa de los pasos del procedimiento de

analisis seguido para este estudio.
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1.Transcripciones de las
entrevistas

*Se organiza la informacién
en archivos

2.Reflexion Macro-
tematica

2.1.Leery subrayar los
parrafos, frases o palabras
gue destacan

*Se usaron colores segun
etiquetas preliminares

2.2.Hacer anotaciones
en los margenes

Elaboracién propia, siguiendo los pasos del método de anélisis tematico segiin Max Van Manen para la fenomenologia-hermenéutica®®.

Figura 1: Mapa del procedimiento de analisis

3.Reflexion micro-
tematica

3.1.0btencion de las

unidades de
significado

*Frases que captan los
temas del fenédmeno

.2.Formacion de
cédigos, categorias y
temas
*Se hacen preguntas a

las unidades de
significado

4.2 .Reduccion

eidética

*Se coloca el tema
fuera de la vivencia

4.1.Redaccion de
transformaciones
linguisticas
*Redactar en
parrafos los temas
y afirmaciones
tematicas reunidas

4.Interpretacion

4.3.Reducci
on
Heuristica
*Se
examinan
con
literatura

Autoconcien

cia critica

*Se
interpreta
el mapa de
informacion
construido

5. Se
redacta un
texto
fenomenol
ogico final
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4.7 Rigor metodologico

De Witt y Ploeg sugieren que el concepto de rigor en la investigacion cualitativa se
establece mejor si la investigacion misma tiene los medios para demostrar que
tiene integridad, es competente y puede revelar la legitimidad del proceso de
investigaciéon y es representativo de la verdad®. Patton utiliz6 un marco para
identificar el rigor y describi6 la credibilidad de la investigacion cualitativa como
dependiente de tres facetas de la investigacion. Son métodos rigurosos,
credibilidad del investigador y una creencia filoséfica en el valor de la
investigacion cualitativa. Estos tres puntos se usaran para comentar sobre el rigor

de este estudio.

El uso de métodos rigurosos se puede demostrar de varias maneras. Se presto
especial atencion al tipo de investigacion que se estaba llevando a cabo y a la
naturaleza de las experiencias a las que queria dar una idea. Se leia ampliamente
para aumentar los conocimientos de los diversos tipos de metodologias
disponibles y decidir con confianza sobre el paradigma interpretativo y la

fenomenologia hermenéutica se eligié como el método.

La credibilidad de este estudio también se mantuvo a través de una cuidadosa
seleccion de los participantes para asegurar que todos ellos tuvieran un
conocimiento compartido de los fenbmenos investigados y cumplieran con los

criterios acordados.

La aplicacion del proceso reflexivo también ayudé a mantener el rigor en este
estudio. Al iniciar el estudio, durante los primeros semestres se examinaron los
sistemas de creencias que pueden tener un impacto en la recopilacion de datos o
la interpretacion de las experiencias por parte del investigador. Se reconoce la
necesidad de incorporar las propias perspectivas en la investigacion, ya que
puede abrir el camino a una nueva forma de ver los resultados y experiencias de

la investigacion.

Con la experiencia en enfermeria y el intenso interés en el cuidado de adultos
mayores, e investigador se considero calificado para interesarse en este campo
de investigacion. Sin embargo, mi credibilidad como investigador aun no se ha

desarrollado. Como se manifesté anteriormente, se trabajé mucho tiempo en leer
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sobre diferentes metodologias y aplicaciones para este estudio. Se mantuvo la
guia y asesoramiento de mi tutora y profesores, asi que se cree existio toda la
capacidad para el desarrollo del estudio, y por lo tanto la credibilidad, de

investigador se ve desarrollada exponencialmente a lo largo de este estudio.

De acuerdo a Moustakas, se determind que la investigacion fenomenologica se ha
utilizado mejor para comprender varias experiencias de los mismos fenomenos e

informar el desarrollo de la préactica o politica.

Como enfermero, mi deseo de realizar investigaciones y comprender experiencias
es mejorar continuamente el nivel de atencion de enfermeria, los procesos de
atencién y la prestacibn de servicios a las personas. Los aspectos de la
investigacion fenomenoldgica, la entrevista, la comunicacion y la escucha activa,
son familiares para la enfermeria y, por lo tanto, resuenan como una forma

adecuada de comprender y conocer las experiencias de los demas.

De manera similar, la investigacion generada a través de estas metodologias
resuena con otras enfermeras y, por lo tanto, puede utilizarse para informar

practicas y cambiar culturas dentro de las organizaciones de salud.

En la practica de dedicarse a la investigacion fenomenoldgica, el investigador
requiere buscar la esencia de la tradicion conduciéndose por el camino
fenomenolégico, mientras que también sintoniza su ser hacia la esencia de un

fenémeno particular®.

Para Van Manen, una buena descripcion fenomenolégica que constituye la
esencia de algo es construida de tal manera que la estructura de la vivencia se
revela en tal forma que se es capaz de comprender la naturaleza e importancia de

esta experiencia en hasta ahora un invisible camino™.

En el uso del enfoque fenomenoldgico hermenéutico es aceptada la dificultad
para la suspension. Con el fin de cubrir ésta dificultad se conocen nuestras
suposiciones implicitas e intentamos hacer estas explicitas. Ademas, se acepta la
nocion de que puede haber muchas perspectivas posibles de un fenbmeno, como

cuando se voltea un prisma, una parte se pone oscura y otra parte se nos abre.
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Max van Manen para la fenomenologia hermenéutica enlista cuatro criterios de
rigor como principales preocupaciones para la calidad de la investigacion, los

cuales son: orientacion, fortaleza, riqueza y profundidad.

De acuerdo a este autor, la orientacion es el involucramiento del investigador en
el mundo de los participantes de la investigacion y sus relatos. La fortaleza se
refiere a la capacidad convincente del texto para representar la intencién central
de la comprension de los inherentes significados como son expresados por los
participantes a través de sus historias. La riqueza esta destinada a servir a la
calidad estética del texto que narra los significados como los perciben los
participantes. La profundidad es la capacidad del texto de investigacion para

penetrar profundo y expresar lo mejor de las intenciones de los participantes.

Un buen texto fenomenolégico tiene el efecto de hacernos “ver” repentinamente
algo en una manera que fortalece nuestra comprension de la experiencia de la

vida diaria.
4.8 Consideraciones éticas

Los temas éticos son muy importantes también en la fenomenologia hermenéutica
como en cualquier otro paradigma de investigacién. Creswell menciona entre ello,
la asignacién de alias a los participantes para proteger su privacidad, aclarando el
propésito y procedimiento de la investigacion de antemano, obteniendo el
consentimiento informado y no revelar identidades de los participantes vy
cumpliendo una serie de otras practicas éticas que se aplican con estricto apego a

la ética como se requiere®®.

Al disefiar este estudio, se consider6 la importancia de que el mismo respetara a

cabalidad las normas éticas de investigacion, incluidos los 4 principios de la
bioética segin Beauchamp y Childress®?, asi como las normativas del Informe
Belmont®® y las disposiciones en México de la Ley General de Salud en materia

para la investigacion en Salud>.

Entre los pasos seguidos para el cumplimiento de los estandares éticos, se
presento la peticion de aprobacion del estudio por parte del H. Comité Académico
del Programa de Maestria en Enfermeria, para con ello iniciar la introduccion al
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campo con los representantes clave del pueblo de Santa Ana-Tlacotenco, esto
mediante un consentimiento formal que estuviera firmado y sellado por la entidad,
gue respaldara las actividades investigativas propuestas en este proyecto, de
manera que los participantes supieran que se deben dar cuentas a ciertas

instituciones y reglamentos.

Los actores clave fueron convocados para explicarles el estudio, y se les
proporcioné el documento, y mediante el consentimiento verbal, estas personas le
facilitaron al investigador recolectar informacion de otras personas que habitan el
pueblo a través de su acompafiamiento y explicacion de lo que este estudio
pretende y a qué estan siendo invitados a participar, considerando que cualquier
persona se puede negar con absoluta libertad de proporcionar cualquier

informacion y no participar en el estudio al que es invitado.

En cada nueva ocasion, el investigador solicita el permiso para encender la
grabadora, reconoce que se debe estar dispuesto a apagarla también y evitar el
engafo, asi como se eligen seudénimos para hablar de las personas del estudio
de manera que ninguna de las comunicaciones sea directamente asociada con él

o la participante que lo menciona.

Las acciones del investigador no deben significar nunca que las personas sufriran
algun dafio emocional, fisico, econdmico o profesional por participar en este
estudio, lo cual forma parte de la responsabilidad del investigador para con los

participantes.

Es importante reconocer la relevancia de que el consentimiento sea firmado, pero
a la vez este estudio valora el consentimiento verbal, debido a que se trata de una
investigacion que no representa mas que el minimo riesgo de dafio para los

participantes y no implica procedimientos para los cuales normalmente se

requiere del consentimiento por escrito®.

En cada caso, seria responsabilidad del investigador, redactar una declaracion de
cada entrevistado de que se le ha leido y comprendido la declaracion y se ha

expresado verbalmente el consentimiento de participar en el estudio.

Como parte de la responsabilidad del investigador con los participantes del
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estudio y el fendmeno problematico que se ha abordado en toda investigacion, se
ha definido como necesario que el disefio tenga incluido un plan para la difusion
de los resultados, de manera que sean accesibles para otras personas y puedan

ser usados por ellas.
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Capitulo V. Hallazgos
5.1 Estructura experiencial

Con la intencion de comprender exactamente el significado para los participantes,
del vivir con una persona mayor que presenta demencia, fue fundamental
puntualizar sus vivencias siguiendo un orden. En el siguiente capitulo se presentan
los hallazgos segun cuatro tematicas esenciales, las cuales constituyen la

estructura de significado identificada.
1. La pérdida de la memoria en la persona mayor
2. La explicacion de los problemas en la persona mayor
3. La atencion a las nuevas necesidades en la persona mayor
4. La busqueda de consejo y apoyo

Es comun entre los familiares de personas mayores que presentan demencia, que
desde los primeros sintomas hasta la muerte se movilicen recursos para
proporcionar cuidado a su ser querido, ya que por las caracteristicas de la
enfermedad dia a dia la persona pierde sus capacidades para encargarse de su

salud por propia cuenta.

La familia, para cuidar durante los tiempos dificiles, esta dispuesta a balancear los
recursos y necesidades individuales. Para los participantes lo mas importante es la
provision de cuidados a su ser querido, y es lo que hace a la vivencia con el
enfermo lo que es. Por una parte, es un acto de amor y por otra un deber moral,
gue se vuelve una carga, pero que dentro de la familia se muestra como lo mas

razonable para la persona mayor, dada su condicién de salud.

La presentacién de los hallazgos se hara segun las tematicas establecidas en el
analisis. A continuacion, se puntualiza en cada componente de la estructura de
fendmenos esenciales que integran las vivencias de los participantes y que de
acuerdo a la propuesta fenomenolégica, es lo que corresponde con el significado™®.
En este estudio, se han encontraron cuatro temas esenciales, cada uno con

distintos subtemas, los cuales se pueden ver completos en la figura 2.
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Significado
Habia que cuidarlo porque le llegd
La pérdida de la memoria la vejez y ya perdia la memoria
en la persona mayor

Notar cambios en la memoria y
los comportamientos

Vigilar su seguridad
o o Visitar al médico
Asistir en las actividades de la
vida diaria
Ayudarse entre la familia

y la comunidad
La definicion de los problemas

en la persona mayor
La busqueda de consejo y

o . apoyo
Atribuir los cambios a la edad

Organizarse para cuidar

Dar explicaciones tradicionales

Aplicar muchos mas
Encontrar entendimiento con cuidados por su
fundamentos médicos condicion

Reconocer que seguia
empeorando

La atencidn a las nuevas
necesidades en la persona mayor

Figura 2. Estructura general del significado

Las vivencias con personas mayores gue presentan demencia se compone de
multiples temas, sin embargo la estructura general de significado resultante de este
estudio integra solo cuatro tematicas de la experiencia vivida. Estas tematicas se
corresponden con lo que podria verse como una trayectoria 0 camino para el

cuidado del familiar.
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Los familiares le encuentran sentido a toda esta vivencia, en el cuidado, ya que son
los actos de atencion los que les convierten en parte de la vida de la persona

mayor que ha perdido sus capacidades.

5.1.1 La pérdida de la memoria en la persona mayor

Las experiencias en la carrera asistencial, se inician en esta descripcion, con la
referencia a las primeras sefiales de que algo iba mal con el familiar y que
comienza a orientar a la familia hacia el cuidado. En este estudio, los participantes
resaltan haber comenzado en algin momento a notar cambios en la persona
mayor, que involucraron en principio volverse hacia la proteccion de su seguridad,

y a la satisfaccién de algunas de sus necesidades fundamentales.

Este primer tema esencial, se refiere especificamente a la identificacion que hacen
los participantes de las primeras pérdidas en salud que presentaba su familiar, y
gue evidencian procesos de deterioro en la calidad de vida de la persona mayor,

asi como, la necesidad de proporcionar nuevas atenciones.

Son estas sefiales las que advierten a la familia que la persona mayor esta
enfrentando una situacién problematica y comienzan a crearse ideas de lo que
podria estar pasando, y comienzan a enfrentar como indican, el que la persona

deje de ser quien era.

Hablando al respecto, el discurso de Alondra nos ejemplifica los puntos mas
relevantes de lo que pasé con su madre, quien les habia parecido totalmente
normal hasta el dia que se perdio en el cerro, lo que les hizo notar a la familia que

se debia cuidar

"yo digo que lo que sucedié6 con mi mama jue anormal, porque de un
momento pues como que perdio el sentido y se fue" Alo/E2 801-802.

Aunque metaféricamente, ésta explicaciéon de Alondra de lo que pasé con su
mama, declara como estos eventos en que se evidencian los problemas de
memoria en la persona mayor, son como un instante en que de pronto la persona
deja de ser quien era, y que literalmente como en el caso de este participante, se

va.

Como en el ejemplo anterior, la experiencia de Antonia con su papa manifiesta la
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contraparte real de esta idea, ya que debido a los problemas de memoria y la
incapacidad de los familiares para abarcar completamente los cuidados, el sefor

se sale de su casa en una ocasion y no lo lograr encontrar.

"mi papa se salia y ya no podia regresar y por mas que se cuido,
desaparecidé y no lo encontramos" Ant/E1 219-220

Vigilar su
seguridad

Notar cambios en Asistir en las
la memoria y los actividades de la
comportamientos vida diaria

La pérdida
dela
memoria en
su familiar

Figura 3: Representacion de la tematica 1

5.1.1.1 Notar el cambio en la memoriay el comportamiento

Entre los participantes hay una clara identificaciéon de problemas relacionados con
la memoria en su familiar, y desde lo cual se presenta cierta progresion de un
duelo, en que se enfrenta con la pérdida de la persona mayor, ya que este deja de
ser quien era antes. Asi es como la forma de afrontamiento, al carecer de los
apoyos que necesitan, se centra en considerar el problema como un aspecto
normal del envejecimiento, siendo algo que la familia debe asumir, ubicandose
como un momento de negacién del problema, que pasard en muchos casos al
enojo y también a la culpa, asi como los sentimientos de soledad y tristeza,

especialmente.

Es comun que entre los familiares se detectara la pérdida de la memoria de su
pariente desde que comenzaba con algunas sefiales leves, en la experiencia de

Antonia se fue notando cada vez mas que existia un problema al ver que su padre
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se salia sin rumbo y luego no era capaz de encontrar de nuevo su casa, lo cual lo

ponia en peligro y derivd en una mayor la vigilancia por parte de sus familiares.

"mi papa ya tenia ochenta y dos afos, pero antes de esa edad, pues este
ya perdia la memoria, se salia y pues ya no podia regresar a la casa“
Ant/E1l 14-16

Al respecto, se puede ver como las familias le dan sentido a los cambios
cuando estos ya son graves Yy les estan afectando en sus vidas de manera
directa, es por ello que Valeria comenta haberse dado cuenta de que algo
andaba mal con su madre de una manera muy abrupta, cuando comenzé a
ser irrespetuosa y que se expresaba de manera completamente

incoherente.

"empezamos a notar cambios a los ochenta y cuatro, cambios asi
bruscos, se nos cae. Decia hasta cosas incoherentes, decia palabras
muy fuertes y ya a mi me faltaba mucho el respeto” Val/E1 194-198

Esta experiencia de los participantes, habla de como la familia de las
personas mayores no contd con mecanismos de deteccion temprana para
los problemas de memoria, por lo que fue hasta que se presentaron
situaciones graves cuando ya se alertan de que su pariente no actuaba con

normalidad, porque les estaba causando cierto malestar.

Entre los participantes se mencionan diversos ejemplos de los hechos que
les dieron sefales de la pérdida de la memoria en su familiar, esencialmente
se refieren a situaciones en que existe cierta incoherencia con la realidad y
la incapacidad del pariente para recuperar informacion importante de su
acontecer cotidiano, que resalta la pérdida de la memoria, al sostener
recuerdos pasados u olvidar lo vivido mas recientemente, los discursos

presentados a continuacion dan cuentas de lo dicho.

"a partir de que él ya no jue a trabajar, desde que le robaron sus
animalitos, ya no tenia con que ir a trabajar, ya es como empez06 a tener
esos cambios de que por ejemplo que buscaba mucho a sus animales®
Ant/E1 244-246

"le platicaba mi mama, diciendole, jMira no salgas porque ya después no
te puedes regresar a la casa! y él le decia, ¢Coémo no sé regresar a la
casa?, jacuerdate que tal persona te encontré y te regreso a la casa!"
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Ant/E1 301-306

"luego le decia yo, no mami acaba usted de comer, luego al ratito, luego
comemos, voy a preparar, y dice jah bueno, ahhh si apenas comi, a ver
digame ¢ qué comi?, no me acuerdo que comi!“ Val/E1 229-232

Fueron este tipo de acontecimientos los que les hicieron ver a los participantes que
su parientes debian ser protegidos y que se debia comenzar con una mayor
atencién, de manera que se sobrellevaran esas dificultades que se estaban

presentado con su familiar para recordar.

Parte de esto, esta relacionado con las primeras acciones de cuidado que se
orientan para la persona mayor, que involucra desde este momento el
mantenimiento de la seguridad, de manera que se evite cualquier peligro del que
puede ser victima por ese problema de memoria que presenta.

5.1.1.2 Vigilar su seguridad

Los familiares de personas que presentan problemas de memoria y confusion en la
adultez mayor, una vez ya han identificado los riesgos posibles relacionados con
esa incapacidad para recordar se proponen intervenir, como primera linea de
atencion, en la seguridad de su pariente. En general, los participantes manifestaron

volcar ahora una parte del tiempo a vigilar o mantener bajo control a su familiar.

En el siguiente discurso, Alondra manifiesta como después de la presentacion de
eventos criticos relacionados con los cambios en las capacidades de su familiar, se
intenta procurar una mayor seguridad y se buscan estrategias diversas segun sus
recursos, en este caso, se resalta una mayor vigilancia mediante prohibir la salida,

manteniéndole siempre bajo control de la familia.

“[a mi mam@] la ibamos a buscar y no estaba, iba a comprar, y pues,
andaba aqui o alla. Después de que se perdié fue disminuyendo sus
habilidades, cuando se quebré la mano, ya definitivamente no salid, ya no
la dejaban, y pues ya no mas casi diario se caia" Alo/E2 497-504

Como se puede apreciar, es evidente el cambio que la familia nota en el bienestar
de la persona, asi como, el hecho de ir encontrandose poco a poco con mas
eventos criticos y probleméaticas que empeoran el estado de salud del pariente,

siendo que alrededor de esto las familias intenten procurar mantener lo mejor
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posible a su familiar buscando soluciones, al no tener una idea objetiva de lo que
les sucede, se opta por acciones que no necesariamente pueden mejorar el estado
de la persona enferma, sin embargo les permite a la familia mantener el control y

evitar que sigan habiendo eventos criticos.

Como ya se ha mostrado, entre las sefiales mas comunes con que los
participantes detectaban los problemas de la memoria, esté la de salirse de la casa
y no poder volver a ubicarse, es por ello que entre los participantes se menciona la
necesidad de mantener mas tiempo la vigilancia y tener que estar atentos para
perseguirle en el momento que se saliera, esto implica al menos la constante
compafiia del pariente, lo que dirige a la familia hacia la toma de decisiones sobre

el cuidado.

"mi papa tenia fuerzas todavia, caminaba rebien, le digo que agarraba su
ayatito se lo hechaba y él pensaba que pues ya se iba al campo, y ya
veiamos, le seguiamos, y ya lo regresabamos" Ant/E1 321-325

La ocurrencia de eventos criticos es una gran preocupaciéon entre los familiares,
por ello, al detectar que su pariente hace cosas, como salirse, la familia debe
buscar la manera de mantener la seguridad, en el caso de la experiencia de
Antonia con su padre, se intenta mantener una completa vigilancia, que sin
embargo no puede ser completamente lograda, como lo manifiesta el siguiente

discurso.

"despertdé mi mama como eso de las seis de la mafiana, pues ya no
estaba pap4, ni cuenta se dio y mi papa se salid por la ventana, pues ya
nos llamoé y empezamos a buscarlo y pues ya no lo encontramos" Ant/E1
24-27

En esta experiencia de Antonia, fue la vigilancia de la seguridad la atencion
mas importante, la cual fue abarcada de distintas maneras y con diferentes
hijos apoyando, sin embargo, no pudo ser cumplida completamente por lo
gue en un momento dado alcanzé a salir y desaparecio.

La consecuencia de las salidas frecuentes del padre de Antonia acabd en
su desaparicion, incluso cuando la familia de todo corazén mantuvo
acciones constantes para la seguridad de su pariente. La situaciéon de
volcarse al cuidado durante todas las horas del dia es una situacion de
mucha carga y puede significar un reto inmenso al que las familias también
se comprometen.
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En estas situaciones en que las personas mayores comienzan a salirse, en
la familia se alerta de lo que le sucede y se proporciona seguridad en los
momentos gque se necesitan, incluyendo también, actos en que se muestran
los deseos de dar esa atencion que ante todo procura lograr cierto el
bienestar en su pariente.

"yo creo que para mi papa era normal lo que hacia, nunca vimos asi que
nos djiera, ¢a donde me voy? o ¢a donde me llevan?. Por que cuando
nosotros lo veiamos como que se paraba, andaba viendo, pues ya lo
agarramos y lo llevabamos a dar una vuelta" Ant/E1 294-299

La familia al notar los cambios en el comportamiento de la persona mayor, toma en
consideracion experiencias anteriores, y pasan a asignar nuevas tareas de
proteccion de su pariente, por ejemplo es comun que se esté siguiendo al adulto
por todas partes, con la intencion de que no haya un escape y se pueda perder, la
prioridad de la familia sera que nunca se quede solo.

A pesar de todas las acciones desencadenadas por los familiares para mantener la
seguridad de su pariente, puede ocurrir un evento critico, y es que la situacion que
se vive con la persona mayor puede ser tan pesada que impida a la familia abarcar
completamente su cuidado, evidenciando la necesidad de apoyo y consejeria para

un mejor manejo de los problemas enfrentados.

"como yo luego me iba a trabajar, se quedaban ahi mis dos hermanas a
cuidarlo. En la noche pues ya bajamos a verlo, y cuando mi hermano se
iba, lo dejaba bajo llave para que no se saliera, pero no, nunca nos
percatamos de la ventana por la que se sali6" Ant/E1 78-82

Es fundamental identificar como con relacion a la seguridad de la persona, cuando
la familia da cuentas de los cambios presentados por su pariente, se comienza a
orientar hacia la entrega de cuidados, ya que se pretenden evitar la presentacion
de eventos criticos, asi como se reconocen ciertas incapacidades de la persona
para atender sus propias necesidades, es decir, que tanto los cambios detectados
como la vigilancia de la seguridad permitiran que los cuidados comiencen a ser una

parte esencial de sus vivencias.
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5.1.1.3 Asistir en las actividades de la vida diaria

Como parte importante de los temas que tratamos se hace notar la pérdida del
familiar mayor como la consecuencia que mas afecta en la vida diaria de los
participantes, sin embargo, entre otros aspectos que resaltan se incluye la
disminucion en la capacidad para actividades basicas e instrumentales de la vida
diaria.

Esto tiene grandes efectos en la vivencia de los participantes, principalmente con
respecto al pensamiento de que la pérdida de memoria distinguida en su familiar,
tiene un gran efecto para los cambios en la familia y los retos que esta enfrenta con

Su ser querido.

Como resultado del proceso de deterioro cognitivo representado por la pérdida de
la memoria y las consecuencias observadas en la vida diaria de la persona con
demencia y su familia, se enfrentan con un importante deterioro de la capacidad
intrinseca de su ser querido, que subraya en los cambios que generan en la vida
diaria de los familiares, y que enfrentan de manera que puedan proporcionarle a su

familiar el mantenimiento de su vida.

En el momento que se presentan cambios y se reconoce la afectacion de los
problemas en la cotidianidad del pariente, la familia busca suplir las necesidades
basicas porque ya no es la misma persona, y se hace demostrando el giro estaban
dando en ese momento los participantes hacia la prevencién de riesgos y la

proporcién de atencion a la persona mayor.

“Ella solita se iba a su mandado, se compraba su comida o se compraba
cosas para prepararse comida, ella solita, hasta que sucedi6 eso, que se
perdid, ya le empezamos a llevar su comida“ Alo/E2 53-56

Es de interés para esta tesis la manera en que resalta este discurso, como
en el momento en que se identifica que la persona mayor deja de ser lo que
era antes, es cuando empieza el camino en que se envuelven los familiares

en la asistencia de las actividades diarias de su pariente.

Por otra parte, se toca en este subtema el paso del familiar mayor de la

independencia a la dependencia, lo cual en gran parte no es percibido por los
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participantes como resultado de un problema en si, dada su idea de que las
sefiales que se presentan son tipicas del envejecimiento. La idea de la vejez como
un periodo de decaida y pérdidas influye en los modos de mantener la salud en la
persona mayor, subrayando especificamente la manera en que se abordan los
problemas cognitivos, a la vez que da cuenta de la necesidad de promocion del

envejecimiento saludable.

"no estan preparados los viejitos para aceptar esa vejez, como han sido
independientes, entonces les es muy dificil aceptar la vejez" Val/lE1 114-
116

"mi mama dice, jes que es triste ser viejitos, ya no puedo valerme por mi
mismal, que triste" Val/E1 282-283

Entre los participantes se reconoce como parte natural de la vejez necesitar de la
asistencia, por lo que su orientacidbn hacia la proporcion de cuidados a sus
parientes es algo que esta bastante inserto en todos, a la vez que se reconoce que
para la persona mayor es muy duro quedarse sin poder hacer sus actividades por
si mismas. Al respecto, hay que decir también, que la asistencia otorgada pueden

ser principalmente dirigida a aspectos basicos como la alimentacién y la higiene.

"luego cuando la empezamos a bafar ya nosotros, porque ya se bafaba,
luego venia aqui, le digo, se cambia la ropa y me lo trae y lo voy a lavar,
a veces asi le hacia yo, se bafiaba aqui, luego a veces le cepillaba su
pelo" Alo/E2 194-202

"le calculabamos que no comiera mucho alimento que le cayera mal, ella
se enojaba, por que no le dejabamos como ejemplo, la salsa, luego si nos
veia que ya estabamos haciendo salsa o rajitas, ella se enojaba por que
no le dejabamos" Es/E2 214-216

Es importante reconocer a partir de las experiencias citadas, que al dirigirse la
familia a la atencién de ciertas necesidades de la persona mayor, asumiendo que
deja de ser capaz de dar su opinion, se suele interferir en su autonomia y con esto,
podria afectarse de modo negativo en el avance de los problemas de demencia y
el mantenimiento de algunas capacidades, pero dado que la familia para explicarse
lo que sucede con su pariente lo relaciona especialmente con la edad, se

conducen de esa forma.
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5.1.2 La definicién de los problemas en su familiar

Por lo general, entre los participantes se va elaborando una representacion de lo
gue esta pasando con su familiar, sin embargo se parte de una gran incertidumbre,
en que las personas no saben bien contestarse porqué es que a su pariente le ha
fallado la memoria y se comporta diferente. Los participantes entonces pasan por
un proceso de reflexidn en que intentan proporcionar las explicaciones para lo que
ocurre y que les conducen con cierto determinismo en sus actuaciones
correspondientes. Las formas de ver el problema estaran en constante relacién con

los modos de atender las nuevas necesidades que presenta su familiar.

"pues me decia yo ¢por qué ya se le olvida las cosas? Uno se pone a
pensar por qué nos hace asi la vida" ES/E2 123-124

"lo que pasa es que, esas enfermedades para nosotros son nuevas,
nosotros no entendemos esas enfermedades, para nosotros el mal de
parkinson, alzheimer son algo totalmente nuevo" Jor/E1 119-124

Una caracteristica importante que se observa en esta experiencia por parte de los
participantes, es la de la busqueda de razones que permitan entender lo que
sucede, definiciones que de alguna manera permitan llegar a la sensacién de
consolacion por no poder explicarse los hechos de la vida. En general, la
vinculacién del olvido y la confusion con el envejecimiento hace que las personas
trabajen su reflexion de los problemas sobre lo que pasa con respecto al trayecto

de toda una vida.

Es importante resaltar para esta tesis que entre los participantes se denota
desconocimiento de las demencias, y de acuerdo a sus experiencias, nunca han
sido bien comunicados sobre estas enfermedades, siendo que en su comunidad
hasta recientemente se han introducido conceptos como Enfermedad de
Alzheimer, que en realidad se hace dificil de comprender por competir con sus

visiones mas tradicionales vinculadas a su herencia cultural.

De esta manera, los participantes confirman la incertidumbre con la que transitan el
camino hacia la atencién de su pariente y la necesidad de darse ellos mismos las
explicaciones para de ahi actuar de acuerdo a su intuicion. Lo que sucede con los
cambios en su ser querido les lleva a diferentes formas de enfrentamiento, es tal el

duelo que se puede estar viviendo, que entre los participantes se sefalan los
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signos de deterioro cognitivo como intentos de manipulacion por parte del adulto

mayor.

"no sé como realmente explicarlo, ¢no?, a veces se piensa que el olvido
podia ser o pudo ser a propoésito, o el olvido era por que asi le convenia,
a veces no entendiamos si realmente era olvido o nos estaba mientiendo”
Jor/E1 160-164

La falta de asesoramiento y apoyo para el abordaje de los problemas de olvido y
confusion en personas con demencia, es de las mayores fallas encontradas con
respecto a las vivencias de los participantes, o que ademas resalta la respuesta
gue ha tenido el sistema de salud entorno a estos problemas. Es de reconocer que
el mayor error de comprension de la demencia ha sido a nivel mundial, el asociar
los signos de deterioro cognitivo al proceso normal de envejecimiento, lo que da

cuentas del nivel de desconocimiento en la poblacion.

Dar expicaciones
tradicionales

Encontrar
entendimiento
con fundamentos
médicos

Atribuir los

cambios a la
edad

La definicidon
de los
problemas en
su familiar

Figura 4: Representacion de la tematica 2
5.1.2.1 Atribuir los cambios a la edad

Cuando las personas mayores presentan un deterioro cognitivo grave, sus
familiares identifican lo que sucede como parte normal de la edad, resaltando el
estigma de que la vejez es una época de decaida. Este aspecto encontrado entre

los participantes es una importante similitud entre distintas poblaciones a nivel
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mundial, sin embargo la temética es mucho méas voluminosa debido a que hay
multiples maneras en que la familia explica los problemas de olvido y confusién en
su pariente, por lo que también es comun encontrar que se entremezclan las
explicaciones con la intencidn de llegar a cierto entendimiento, esto igualmente es

una caracteristica importante que se ha hallado en este estudio.

"llegamos a comentar, que pues a lo mejor, si se perdio fue por su edad,
0 porque pues, no le pusimos atencién, se deprimid mucho, nos le
descuidamos y ella queria compafia, queria algo mas y pues ya era una
desesperacion, se jue" Alo/E2 680-683

"lo cambios en un principio los consideré normal, por la edad y todo eso,
pero si digo que falté mas cuidado de parte de la familia, por que me di
cuenta que le afectaba la soledad” Rol/E2 128-131

Es interesante que entre los participantes reconozcan el valor de la atencién
ofrecida a la persona mayor como un aspecto determinante para el deterioro. Lo
gue resalta Alondra con su experiencia es el énfasis que se pone en la edad de la
persona como la causa de sus problemas, subrayando a la vez en los factores
sociales que pueden cambiar las condiciones como se va viviendo en estas edades

mayores.

Nuevamente se destaca en el discurso como la vejez esta representada por la
enfermedad, ya que asi como se detalla un pasado en que su pariente se mantenia
sano, se describe que en la edad mayor su familiar ya se vuelve un enfermo,
denotando que es cuando luego suceden los accidentes que les provocan irse

empeorando.

"antes pues, en enfermedades nada mas asi muy enferma, no, nunca
estuvo, era una persona sana, que andaba activa y de aqui para alla, se
enfermé ya por la edad, por que se cayd y se lastimé y tuvo que ir al
hospital, pero jue la Unica vez que yo la vi que estuviera enferma” Rol/E2
68-72
Los familiares en su vivencia reconocen la vejez como un factor que predispone al
deterioro, esto es un estigma que puede empeorar cualquier padecimiento
organico. En el caso que nos narra Rolando, se asocia la edad y la caida de su
familiar con haberlo visto por primera vez enfermo, siendo que mas bien se trataba

de las primeras sefiales de la presentacion del Parkinson, esto resalta la falta de
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procesos de valoracién de las personas mayores desde los primeros niveles de
atencién y la necesidad de mayor concientizacion de la poblacion sobre las

demencias y una orientacion al envejecimiento saludable.

5.1.2.2 Dar explicaciones tradicionales

Es cierto que entre los familiares de personas con demencia existe la idea de que
los signos de deterioro cognitivo son resultado de haber alcanzado la vejez, sin
embargo, entre los participantes se hallaron también la relacion con otros factores,
gue destacan esa necesidad de entremezclar discursos para explicarse los
problemas y ubicar asi el lugar que se ocupa con respecto a la proporcion de las

atenciones que necesita la persona mayor.

"mi mama, yo sentia que tenia angustia, estrés y se encontraba muy
pensativa, trataba yo creo que de acordarse" Val/E1 277-278

Las emociones son algunos de los factores que los participantes sefialan como
otras razones para que su pariente esté presentando los problemas de memoria y
confusion. El ver que su pariente tiene problemas con respecto a sus funciones
mentales permite en la familia relacionar las causas en mayor medida con el

estrés.

Asi como se demostré en el subtema anterior, las familias manifiestan que son los
entornos y las condiciones en las que se envejecen, otros factores influyentes para
la presentacion de los problemas de olvido y confusion en sus parientes, siendo

una razén fundamental de deterioro la falla en los cuidados.

"sus caracteristicas yo me imagino que fue por lo mismo de que nos
alejamos de ella, ya no la atendimos como debe ser, como se trata
digamos a una persona mayor" Alo/E2 227-230

Cabe resaltar que la incorporacion de los factores psicosociales a la definicion de
los problemas de deterioro cognitivo es una fortaleza encontrada entre los
participantes, ya que por Si miSmos reconocen gque es un aspecto en el que se
debe poner mucho emperfio, con el fin de transitar de una mejor manera por este

camino de la atencion.
Una de las maneras mas tradicionales de explicar lo que sucede en casos de
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perdida de la memoria por parte de estos participantes, fue el uso de metaforas,
gue proporcionan conceptos con gran significado que refieren a que como las
personas pueden llegar en momentos a tener vacios que los hacen actuar

fallidamente.

"yo dije, eso que se perdio fue una desorientacion, que se le fue como decimos,
se le fue las cabras" Alo/E2 564-565

La naturaleza de la expresion de Alondra sobre el olvido y la confusion de su
pariente, hace que se le reste importancia a las sefiales de deterioro por lo
cotidiano de la expresion, y sin embargo les permite ubicar, al menos en parte, un

problema en el cerebro.

Una explicacién que destaca y que demuestra nuevamente la importancia dada por
los participante a las condiciones y entornos en que se vive, es la de los

antecedentes de traumas, entre lo que resalta la violencia con golpes.

"a veces pensamos que a lo mejor es por los golpes que le daba mi papa, le
afect6 en perder la memoria, de tantos golpes, de tantos gritos, yo digo que
se afectd, se puso muy tensa" Alo/E2 727-736

Que los participantes le asignen multiples causas a la pérdida de la memoria en su
familiar, es coherente con lo mencionado anteriormente, de ahi que se incluyan los
golpes y el estrés en las definiciones del problema, estos aspectos que son muy
repetidos entre las personas, dejan ver la relacion que le dan a la situacién con el

fallo en el cerebro.

5.1.2.3 Encontrar entendimiento con fundamentos médicos

En las experiencias de los participantes se observa que existe una importante
cantidad de definiciones del problema que son intermediadas por conceptos
originados en el contexto médico. Esto permite reconocer la integracion en la
comunidad, de aspectos relacionados con los hechos conocidos sobre la demencia
gue han sido logrados mediante la investigacion y que normalmente son
trasmitidos por los medios de comunicacién y los equipos de salud, sin que esto

indigue una completa afiliacion de los familiares a la nocibn médica del problema.
Debido a esto es que se puede encontrar discursos de las razones que causan los
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problemas, que estdan basados en factores médicos, sin embargo, contienen
falsedades o que al menos no se refiere a algo comprobado, este es el caso de la
experiencia de Jorge, quien afirmé que los medicamentos provocaban la pérdida

de memoria en su padre.

"nosotros la familia nos dimos cuenta que, con los medicamento empezé

a perder la memoria, empezé a perder poco a poco la memoria" Jor/E1

68-70
Las ideas de que los medicamentos pueden provocar efectos en la memoria no es
extraordinaria, es comun en todo tratamiento hablar de los efectos iatrogénicos, sin
embargo lo que mejor habla esta descripcidn es de la falla en la comunicacion de
los profesionales en salud con las personas y familias afectadas por el deterioro
cognitivo, y esencialmente lo que respecta a los efectos positivos y nocivos de los
medicamentos prescritos, esto es bastante importante, porque puede estar
causando que las personas no se adhieran a los tratamientos, debido a que para
aliviar su incertidumbre desarrolla una explicacién desde los factores médicos sin

la comprobacion necesaria, y su pariente empeora su condicion actual.

Entre las explicaciones de los participantes que incorporan aspectos meédicos, es
muy comuan encontrar las relacionadas con los nervios, que tiene su efecto en la
memoria, de hecho este tipo de definicion lo expresan desde su propia experiencia
con los olvidos, refiriendo que de estrés ya han vivido lo que es ese problema.

"yo digo que ser nerviosa es lo que provoca, a mi se me empiezan a
olvidar como en donde dejé las llaves, pero es por los nervios también, el
olvido" Val/E1 386-392

De nuevo es notaria la falta de informacion con respecto al deterioro cognitivo,
resaltandose que las personas no suelen diferenciar exactamente bien cuando los
olvidos son algo relacionado con un momento de presién y cuando es mas debido
a un problema cronico, este tipo de desinformacién genera mucho temor y eso lo
expresan los propios participantes, ya que se dan cuenta de sus olvidos y

reaccionan ligandolo inmediatamente con la experiencia de sus parientes.

Si bien existen explicaciones completamente médicas entre los participantes, lo

mas visto son aquellas que estan relacionadas entre los tres subtemas, en
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consideracion a los fundamentos médicos, muchas personas ademas de incluir la
edad y los traumatismo, resaltan la mala alimentacibn como uno de los aspectos

influyentes para llegar a padecer una demencia.

" yo pienso que se presentan estos problemas de memoria por que ya
estan grandes, o como mi papé que llevé un golpe y eso le llego a afectar
con el tiempo, pues son diferentes motivos de tener esa enfermedad,
también llega a suceder por mala alimentacion" Ant/E1 348-353

"yo digo que mi mama perdié la memoria por la vida que llevd, mas que
nada y su mala alimentacién, ya cuando es adulto, no estaba nutriendo el
cerebro, y el estrés, tenia el nervio" Val/E1 310-314

"perder la memoria se debe mas que nada en primera por la edad, en
segunda que no practicamos ejercicios mentales y por los problemas
también que se tiene en la casa, el estrés" Rol/E2 176-179

Se debe rescatar otro caso, en que las personas al asociar los problemas de su
familiar con el cerebro, subrayan tanto en la falta de estimulacion de la mente como
en los nervios. Estos son hechos que de una u otra forma se han estudiado y
confirmado como factores asociados a la presentaciéon de las demencias, sin
embargo, es de reconocer la identificacion incompleta de los problemas que hacen
los participantes a partir de ciertos fundamentos cientificos.

En los casos de las personas, que al identificar los cambios en su familiar,
descubrir el giro en las necesidades de atencion y orientarse hacia alguna
explicacion, buscaron la opinion de profesional médico, que les ofreci6 un
diagnostico, en la experiencia de Rolando su familiar padecia la enfermedad de

Alzheimer, la cual significaba como la pérdida de la memoria.

"le diagnosticaron el Alzheimer, que es la pérdida de la memoria, mas que nada"
Rol/E2 86-88

Hay una amplia discusién sobre la importancia que se le debe al diagnéstico de las
demencias, y es que en cada una se aplican condiciones terapéuticas particulares
con expectativas de vida especificas, sin embargo, cuando el diagndstico no va
acompafado con una comunicacién y asesoramiento mas profundo, las personas
pueden valerse de la explicacion ofrecida y derivar sus cuidados a partir de ello

Unicamente, sin embargo también se revela entre los participantes que sus
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opiniones no son totalmente fundamentadas en los hechos médicos conocidos
hasta ahora y méas bien muestran una vision incompleta del problema. Lo relevante
de esto por otra parte es la falla del profesional en salud al ofrecer la definicion que
busca el familiar para calmar su incertidumbre de un modo muy superficial, que

genera cuidados parciales para los problemas del pariente.

“"tenia principios de Alzheimer, que es el olvido de cosas, de hasta donde
vive, y pues yo digo que eso fue por la vida que llevé” Val/E1 204-209

Relacionado con lo dicho anteriormente, las personas después de identificar lo que
pasaba con sus parientes como Alzheimer, se sienten que han entendido lo que
pasaba, y sin embargo vuelven a presentar para si explicaciones mezcladas, en las
gue por ejemplo hace notar la importancia del modo de vida llevado por su familiar,
aspecto que es fundamental dentro de las posibilidades de ocurrencia de la

demencia.

A pesar de que los participantes manifiestan algunos aspectos esenciales de los
hechos conocidos sobre las demencias y dan sus aportes con respecto a las
explicaciones cientificas, la presencia de mezclas y errores de comprension, dan a
entender que entre la poblacion existe un importante desconocimiento de estos
problemas, y que quienes son informados no cuentan con las nociones mas
realistas, siendo necesario darle seguimiento a la propuesta de campafas de

concientizacién sobre la demencia en todo el publico general.
5.1.3 La atencidn a las nuevas necesidades en su familiar

Tal como se presentd en temédticas anteriores, las familias al reconocer los
cambios de la memoria y del comportamiento en sus parientes comienzan a derivar
cuidados, entre los que se destaca el mantenimiento de la seguridad y la asistencia
en actividades de la vida diaria, sin embargo, conforme se transita junto con los
primeros problemas de su ser querido los participantes refieren encontrarse con un
deterioro cada vez mayor, el cual genera la necesidad de ampliar las atenciones a
su familiar, haciendo de esta experiencia, especificamente, el pilar de la estructura

vivencial.

Entre los participantes se afirma, que los problemas identificados en un principio no

se quedan como comienzan, Sin0 que avanzan poco a poco volviendose por lo
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tanto cada vez mas significativos debido a la afectacion en la cotidianidad del
pariente y la familia.

"todo ese proceso fue paulatino, de principio era muy leve los cambios
gue ella ya iba sufriendo, y conforme avanzaba el tiempo, ya se iba
empeorando” Rol/E2 147-151

Lo que refiere el avance del deterioro en su pariente, es la orientacion que entre los
participantes debieron tomar hacia un cuidado de tiempo completo, lo que a pesar
de ser un reto y provocar sentimientos de cansancio, es asumido con mucho amor
como refieren los participantes, lo que refleja la dialéctica con respecto al sentido

de la experiencia vivida con un familiar que presenta demencia.

Es importante la descripcion que dan los participantes del proceso de deterioro
ocurrido en la salud de sus parientes, ya que esto da evidencia de como al pasar
del tiempo deben cambiar su cuidado y proveer mucha mas atencion, que en

general implica multiples conocimientos sobre terapéutica.

"mas avanzado el tiempo, se enferma, o mas bien se afecta el tobillo, se
quiebra y le meten un clavo, le dan medicamentos y también comienzan
a darle medicamento para el mal de parkinson" Jor/E1 64-68

"se alivia practicamente del tobillo y se rompe el fémur cerca del hueso
iliaco, y le vuelven a dar medicamentos" Jor/E1 71-73

Como lo expresa la experiencia de Jorge, fue comun que conforme empeoraba su
padre, se hiciera mas necesaria la intervencion familiar por ejemplo, en la
administracion de tratamientos farmacolégicos, un cuidado que les exigia ademas
de mucha disposicion de tiempo, amplitud de conocimientos sobre las terapias
respectivas. Esto una es demostraciéon de la desviacion que hacen los familiares
hacia atender todo el tiempo a su familiar, con el fin de procurar que se encuentre

lo mejor que pueda mientras vive.

Se puede advertir que conforme la persona mayor se deteriora mas, los
participantes se vuelcan a sostener sus cuidados, asumiendo ese rol, esto
reconoce la importancia dada a la atencion de las necesidades de su familiar,

como aquello que sostiene la experiencia vivida con su ser querido con demencia.

"pues yo no iba diario con mi mamd, digamos cuando se la dejé6 mi
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hermano, ya empecé a estar mas diario cuando se quebr6 la mano, se
volvid a caer, se cayd y se quebrd la mano, y es que estaba solita" Alo/E2
115-117

Dada la situacion de dependencia generada entre las personas mayores, en las
familias se organizan para atender la gran cantidad de necesidades que comienza
a presentar su pariente. De esta forma también, se observan las diferencias en el
compromiso hacia el cuidado por los miembros de la familia, debido a que la carga
de atenciones son tan amplias comunmente se encuentran fallas para aportar a la

satisfaccion completa de las mismas.

Aplicar
muchos mas
cuidados por
su condicion

Reconocer

que seguia Organizarse

para cuidar

empeorando

La atencidn a
las nuevas
necesidades
en su familiar

Figura 5: Representacion de la tematica 3

5.1.3.1 Reconocer que seguia empeorando

Entre los participantes se sefiala que desde de la identificacion de los primeros
cambios en su familiar, este se dirige en un transito al empeoramiento, por ello, las
descripciones de esta experiencia hacen referencia al deterioro que suelen
alcanzar estas personas mayores y que derivan en nuevas atenciones que en este

caso fueron dadas completamente dentro de la familia.

"le dan mas medicamentos y vemos que empieza ya, ah
independientemente de perder la memoria, empieza asi como a tener
alucinaciones, a tener como visiones y nos decia que veia a sus amigos,

gue ya habian fallecido, y que le hablaban" Jor/E1 76-82
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Algunos de los signos que los participantes reconocieron como parte del
empeoramiento de su familiar, ademas de la gravedad en la pérdida de la
memoria, fue la presentacion de alucinaciones, ya que frente a estos
comportamientos la familia no se siente en condiciones de actuar, generandoles

gran malestar.

La experiencia de Antonia es particular entorno al nivel de deterioro y las
respuestas que se desprenden de este, ya que cada vez fue mas complejo para la
familia la vigilancia de su ser querido, llegando a la maxima consecuencia de su

escape y desaparicion.

"siempre se volvia a salir, ya cuando ahora si que se salié, y ya no
regreso, jue a las dos de la mafiana, porque pues mi mama ya estaba
dormida" Ant/E1 19-22

Las familias pueden darse cuenta que su pariente se ha deteriorado mucho mas y
encontrar un mayor significado a lo que le esta sucediendo. Es de esta manera que
se interesan en proteger y atender a las nuevas necesidades derivadas de la
disminucién en las capacidades de la persona, haciendo para ello un gran esfuerzo
personal y familiar, que incluso se vuelve insuficiente ante la gran demanda de

cuidados que el deterioro genera.

"se entristecia, a pesar de que no aceptaba compaiiia, pues nadie la iba
a visitar y todo eso, por su caracter, a veces nos trataba bien un rato, de
pronto, ya empezaba a ofender, dije que seguiria asi y nunca cambid,
seguia empeorando” Rol/E2 134-143

Es complejo para la familia proporcionar una atencién completa, debido a los
comportamientos de su pariente y las diversas necesidades que ahora presenta, lo

cual suele desencadenar todavia un mayor empeoramiento por falta de cuidados.

En la experiencia de los participantes es posible encontrar descripciones de los
niveles mas altos de fragilidad y dependencia en la persona mayor, las cuales
resaltan la manera en que el proceso de deterioro involucra a los familiares en el
cuidado de su ser querido, generando cada vez mas altas cargas, asi como, una

mayor incertidumbre de la direccion que lleva su situacion.

"ya no hablaba, ya no se movia, ya ha mas era como mufieca de trapo, la
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bafiabamos y su mirada se fijaba en la puerta y a alguien lo veia pasar, y
hasta se hacia asi (recogiendose con temor)" Alo/E2 469-472

Los participantes refieren haber experimentado ver llegar a su familiar a una
situacion muy grave de salud, en la que el cuidado que les proporcionaba la familia
era lo que les permitia mantenerse con vida, eso les generd tristeza y gran
desilusion, ya que a pesar de hacer lo posible tuvieron condiciones que impedian

ofrecer una atencion mas completa.
5.1.3.2 Aplicar muchos mas cuidados por su condicion

Es un hecho que cuando existe mayor deterioro en las condiciones de salud del
pariente, los participantes se deciden a volcarse a proporcionar los cuidados, sin

embargo estos poco a poco se hacen mas y muy pesados.

Una de las atenciones que mas se resalta haber aplicado entre los familiares es la
de administrar los medicamentos, lo cual tiene muy distintas vertientes, ya que en
general esto obliga a las personas cuidadoras a invertir mucho tiempo para
entregar las dosis segun la terapia seleccionada, ademas, como ya se menciond,
de un mayor conocimiento de los problemas y sus respectivos tratamientos, esto
genera dudas, y diferentes impresiones entre los participantes, asi como
sensaciones de sobre carga, porque deben encargarse de esto y los demas
cuidados ya que la persona mayor a alcanzado un estado de gran dependencia.

"pasa que jue muy problematico para nosotros cuando mi suegra cambio,
por que ya habia que cuidarla méas, habia que estar al pendiente de ella,
en las medicinas, y todo eso" Rol/E2 81-83

"luego le daba asi como diarrea, yo iba a lavar su piso y su ropa, cuando le
empez0 a dar diarrea decian jcomo que es muy sucia!, pues si, pero pues ¢qué
hacen?, la tuvimos que llevar al médico y le mandaron medicamentos y estaba
bien" Val/E1 322-329

"cuando tomé pastillas, o veiamos mejor, un tiempecito nada mas, ya después
pues volvié a lo mismo, de que se le olvidaban las cosas" Ant/E1 67-70

Los modos de cuidar estdn relacionados en gran parte con las ideas y
representaciones que tienen los familiares de los problemas que enfrenta su

pariente, por ello, se encuentran situaciones con respecto a la administracion de
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los medicamentos en que los participantes manifiestan no tener confianza en la
efectividad del tratamiento, ya sea porque la persona mayor solo se estabiliza

durante un tiempo, o porque le afecta en otras areas.

"mi mama recibié medicamentos pero dejamos de darle porque se nos
decaia asi mucho, mucho, mucho, se nos decia" Val/E1 245-246

Es interesante que una de las fallas mas comunes en este tipo de situaciones sea
la ineficacia en la adherencia a los tratamientos, y es que debido al mal
entendimiento de los problemas y la escases de recursos de asesoria y apoyo,
hacen que la administracion de medicamentos por ser una actividad que lleva
consigo mucha incertidumbre se vuelva una tarea muy pesada a la que no se le

encuentre ningun sentido.

Al situar la atencion como un tema de la experiencia, se pone el énfasis en las
acciones que deben desarrollar las familias de personas mayores con demencia
para atender toda nueva problemética, cuando el pariente ha empeorado segun los
participantes lo mas normal es acompafiarle el mayor tiempo posible para
mantener la vigilancia y que no le vaya a pasar nada grave y atenderle mas que

nada en lo personal, su higiene, alimentacién y descanso.

"habia que estar mas al pendiente de ella, mas que nada eran aspectos
personales, vivir con ella, o sea irla a cuidar un poco" Rol/E2 98-101

"mi papa necesitd apoyo, en cuanto ya no se podia bafar, pues lo
bafiaba mi hermano o nosotros lo bafiabamos, ya lo tenemos ahi
sentado, bafiadito" Ant/E1 103-106

De esta experiencia de los participantes, cabe decir que hay una orientacion del
cuidado dirigido especialmente a los tratamientos médicos y las actividades de mas
valor para el mantenimiento personal, sin embargo, es cuando se observa que
hacen falta integrar las acciones dirigidas a la promocion de la salud y prevencion
de una mayor dependencia. Si bien lo que la familia entrega es bastante y
fundamental, las personas mayores con demencia requieren que se abarque un

espectro mas complejo de atenciones, que en la familia desconocen.

Como se ha dicho, dadas las condiciones del pariente las familias asumen la

proporcién de muchas atenciones, de ahi que quienes cuidan a la persona mayor
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enfrenten una amplia variedad de sentimientos. Entre los participantes se hace
referencia a la sobrecarga, la tristeza y la decepcion, asi como se resalta la

generacion de diferentes problemas con su nucleo familiar.

"uno se siente triste por la situacion que estd uno viviendo, se
desestabiliza la familia que uno tiene, pues te toca ir a cuidarla. Aparte
como que se decepciona uno, de que va uno a cuidarla y no acepta que
esté uno ahi, a mi me decia de groserias" Rol/E2 191-199

El tema de lo que experimentan los familiares cuidadores de la persona mayor con
demencia es fundamental desde una vision para el equipo de salud, y es que a
pesar de que en el caso de los participantes la atencion de su pariente se asume
como un deber, es comun encontrarse con sensaciones ambivalentes, que
involucran el hecho de cierta afectacion en su propio bienestar a causa de
encargarse del cuidado, esto en general es debido a la falta de asesoramiento y

apoyo para la familia.

Relacionado con el mismo tema, es posible encontrar relatos en que los
participantes refieren haber dejado atras o cambiado sus planes a futuro, por
ofrecer atencion a las necesidades de sus parientes, es evidente que la condicién
gue presentaba su familiar era tal que implicaba una gran carga, que de ser

asumida interrumpia su desempefio normal en la vida.

"ya me jubilé, y me iba a dedicar asi como a dar cursos de matematicas,
a la mejor iba ayudar a mi comunidad, irme a la iglesia, darles doctrina a
los nifios, y lo que me pas6 con mi mama que empieza a estar mal, senti
bloqueado lo que tenia pensado” Val/E1 378-383

La experiencia que narra Valeria es muy importante ya que hace notar de nuevo
como los familiares se vuelcan hacia el cuidado debido a su impulso por ayudar al
ser querido, lo cual muestra su amor y aprecio, sin embargo las situaciones de
cuidado que requiere una persona mayor con demencia pueden interferir
gravemente en el desarrollo cotidiano normal que requiere cualquier persona, esto
hace resaltar la obligacion de los sistemas de salud de aportar en este modelo de
atencion familiar, algun tipo de apoyo que no deje a los familiares solos en esta

labor tan imprescindible.

Se pueden sefalar entre las diferentes acciones de cuidado que se suman y
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refuerzan cuando el pariente ha empeorado su condicién, la de encerrarle y no
permitirle salir, que también se vincula con la vigilancia de la seguridad con que se
inicia la atencion a la persona mayor, lo cual tiene efectos en la presentacion de
eventos criticos, pero no apoya a la estabilidad o mejoramiento de los problemas,
estos son aspectos que deben ser muy tomados en cuenta por los equipos de
salud con el fin de mejorar la calidad de la atencidn para estos casos.

"cuando nos explicaron que pasaba, pues decia yo que habia que tenerle
mas cuidado y no dejarlo salir" Ant/E1 57-58

Es importante resaltar que ya cuando en las familias se tiene cierta informacion de
lo que les sucede a su pariente, y es una definicion objetiva, es comun que se
presenten nuevos cuidados derivados de las recomendaciones o explicaciones, y
de acuerdo a ello es como entre los participantes refieren haber aumentado mucho
mas sus actividades de vigiancia de la seguridad e implementado distintas
estrategias que prmitieran proteger a la persona mayor de por ejemplo escaparse y

perderse en su pueblo.

Debido al efecto que tienen las actividades de cuidado que realiza tanto la familia
como el personal de salud en el bienestar de la persona enferma, es fundamental
subrayar en el siguiente relato, ya que las personas estiman como adecuado el
negar a la persona su ser, haciendo como que no existe o que lo que diga o haga

es solo algo mas relacionado con su enfermedad que hay que ignorar.

"nosotros como que le dabamos el avién, como jya si mama ahorita le doy de
comer!, asi que entreteniendonos haciendo sus cosas, haciendo el aseo, que
bafiandola, preparando su ropa y como que se mantuvo con el cuidado que le
dimos" Val/E1 238-243

El hecho de no darle un lugar a la persona mayor, a pesar de sus problemas
mentales, es una gran falla en la atencion porque alimenta los estereotipos y
estigmas que se tienen hacia estos, si bien dar su lugar puede relacionarse con
una mayor carga en el cuidado, esto al contrario podria significar un efecto
benéfico en el manejo de la persona con demencia, en este aspecto es lo mas
comun encontrar entre familiares y profesionales la recomendacién de no hacer

caso a la persona mayor, sin embargo es necesario reconsiderarlo.
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5.1.3.3 Organizarse para cuidar

Debido al empeoramiento de su pariente, los participantes manifiestan que para
poder atender todas las demandas de cuidado fue necesario incluir a la mayor
cantidad posible de familiares cuidadores, esta organizacion de dividir los tiempos
de atencion entre distintos miembros fue algo comun entre los entrevistados,
reconociéndose asi la importancia que tienen los cuidados de su ser querido para

la familia y viceversa.

"aqui el cuidado era por horarios, a cierta hora o dias, le tocaba un
namero, una o dos de mis hermanos o hermanas y nos ibamos rolando"
Jor/E1 144-146

La division de las responsabilidades entre los familiares para la entrega de los
nuevos cuidados a la persona mayor es una experiencia importante que marca los
alcances que tienen los problemas de su pariente en la familia como un todo.
Ademas, lo que se resalta con esto es a su vez la magnitud de la demanda de los
cuidados, que involucra la necesidad de contar con el aporte de todo el grupo

familiar si es posible.

Por otra parte, la sobrecarga en los familiares sigue reconociéndose como un
aspecto importante de la experiencia con personas mayores que presentan
demencia, y es que a pesar de la orientacion del grupo familiar hacia los cuidados
de una manera organizada en la que se cuente con el apoyo de todos los
miembros es incluso insuficiente, involucrando fallas en la atencion y efectos

negativos en la estabilidad o mejora de su ser querido.

"si sucedid que empez6 como el cansancio y no lo cuidamos en la parte
de la noche, entonces en la noche ahi si falté mas cuidado" Jor/E1 147-
149

"todos ya tenemos casa y otros que viven con sus maridos, con sus
esposas, entonces estaban en casa. Nosotros creiamos que lo habiamos
cuidado y que lo habiamos aseado, comido; pero en la noche no tenia
cuidado suficiente, esa parte si la desprotegimos, pero unicamente en la
noche" Jor/E1 149-155

Este relato de Jorge resalta la necesidad de apoyos externos a la familia para

proporcionar las atenciones derivadas del deterioro cognitivo en la persona mayor,
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ya que incluso con la organizacion existente entre distintos familiares cuidadores,
no es suficiente para estar todo el tiempo con su pariente, y los participantes
manifiestan que se presentaba igualmente el cansancio. Lo interesante también es
gue a pesar de estas diversas sensaciones, los familiares siguen volcados hacia

brindar el cuidado y se mantienen ofreciéndolo siempre que se puede.

Al darse la organizacion entre miembros de la familia para la atencion de las
necesidades de la persona mayor, es posible que haya personas que adoptan mas
facilmente el rol de cuidador, y que por ello se pueda recargar solamente en
algunos de los familiares o incluso en una sola persona. De hecho, asumir el rol de
cuidador depende en gran medida del sentido dado a los primeros signos de
cambio y al acompafiamiento que se ha dado al pariente desde ese momento, en

gue se comienza con la atencion a la seguridad y a actividades diarias.

"mi mama vivia ahi cerca de mi hermano, cerca vivia, pero nunca la
cuidd, nunca la vid, hasta que ya cuando me jubilo, empiezo a venir mas
seguido, la veia mas y ya la empecé a vigilar mas" Val/E1 169-171

"entre la familia la cuidaban, bueno mas que nada entre mi esposa, su
hermano y yo, pero nunca me aceptdé a mi, siempre me rechazaba.
Tuvieron que rolarse para irla a ver y darle de comer, pero no nos
aceptaba, no queria que la acompafaran” Rol/E2 103-113

Algo problematico de la distribucion de los horarios de atencion entre los familiares
cuidadores, es que la persona mayor tiende a mostrar enfado con unos y con otros,
al parecer como reaccion al descontrol que vive con el cambio de las dinamicas,
esto puede resultar, como ya se menciond, en una reduccién en la atencion

ofrecida por los miembros de la familia, y por tanto en las sobrecargas.

En este punto y dadas las experiencias de los participantes, cabe mencionar la
importancia que tendria la ampliacion de servicios de atencién mediante los cuales
se otorguen apoyos con recurso humano a las familias, que siguiendo turnos de
cuidado, les permitan tiempos de respiro a los cuidadores, les ayude a entender las
reacciones de su pariente, realizar una mejor distribucion y organizacion de los

miembros de la familia, asi como, promover una participacion mas equitativa.

Algunas formas interesantes en que se observa la organizacion para apoyar a la

integridad de su ser querido y brindarle atencion, son el sacar a dar paseos,
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hacerle visitas y platicar de manera que sirviera para mantener a su pariente

entretenido.

"le platicabamos mucho, de que pues, no buscara sus animales, le digo,
aqui ya te descansas, a veces lo sacabamos a dar una vuelta en el
pueblo, mi hermana se lo llevaba, sabado y domingo ya nos estabamos
con él, siempre lo tenian ocupado y ya se quedaba tranquilo y se
acostaba"

Fue normal entre las experiencias de los participantes que se divirieran entre los
miembros de la familia los dias que se proporcionaban las atenciones a su
pariente, sin embargo, se presentan ocasiones en que a pesar de no actuar
directamente en la satisfaccion de las necesidades de alimentacion o higiene, sus
familiares toman tiempo para hacerle una visita a su ser querido y hablar o salir a
pasear, lo cual también sera de gran ayuda para los demas familiares cuidadores y

la persona mayor.

Ligado a la orientacién que narran los participantes hacia el cuidado de su pariente,
estan los sentimientos positivos, de satisfaccién, por apoyarle en los momentos
dificiles. Esto es nuevamente la comprobacion de los sentimientos ambivalentes
que se experimentan en la vivencia con una persona mayor que presenta
demencia, ya que si bien su vuelco hacia el cuidado es un acto amoroso que
produce gran bienestar en quien lo ofrece, igualmente le produce la sensacion de

cansancio y desesperacion.

"sentia satisfaccion de apoyarlo a mi papa, de ayudarle, que no esté solo,
gue nadie lo viera, eso es lo que haciamos todos los hermanos, porque
no nada mas yo, también mis hermanos lo apoyabamos" Ant/E1 109-112

En el discurso anterior se confirma la existencia del apoyo por parte de la familia
completa, y como esta direccién que se toma hacia el cuidado es concebida como

algo positivo, que demuestra la gratitud de la familia con su ser querido.

Algo que hay que reconocer con respecto a la division de la atencién de la persona
mayor entre los miembros de la familia, es que se le encarga principalmente a las
hijas mujeres, ahora bien, en las experiencias de los participantes se sefiala como
esto va presentando cambios en su contexto, ya que los hijos hombres también se
han dedicado al cuidado, buscando asi alcanzar una mayor equidad en la familia.
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"normalmente se encargan de cuidar los hijos, ahora hombres y mujeres
ya los cuidan, ya no es nada mas, este mujeres, sino ya como qué ha ido
asi como que la plética entre nosotros, bueno, si vamos a dividirnos por
tiempos” Val/E1 117-122

Se reconoce que para llegar a esa distribucion y participacion familiar de la que se
habla, los miembros han debido tomar tiempo para conversarlo y acordarlo, por lo
gue resulta esencial haber recibido ayudas como asesoria, que les permitiera mirar
las diversas etapas de los problemas y los alcances futuros para tomar mejores

decisiones.

Con respecto a la relacion de los subtemas con la teméatica, cabe destacar que a
pesar de la importancia dada por la familia al cuidado, el deterioro progresivo que
se expresa en las demencia, ha impedido que se pueda desde este modelo
atender las necesidades de la persona mayor de manera completa, por lo que se
debe poner énfasis en la existencia de apoyos de parte del sistema de salud que

permitan abarcar la complejidad del cuidado en estos casos.
5.1.4 La busqueda de consejo y apoyo

A pesar de que las experiencias son presentadas como si siguieran un orden
cronologico, es fundamental tener en mente que pueden suceder de manera
conjunta, sin embargo, al separase se intenta subrayar en la importancia que esta
tiene para lo vivido por los participantes. Es asi como se postula que una vez las
familias han dado un mayor sentido a los problemas de su pariente y se han
movilizado hacia la accién, una de las actividades que si bien se ha incluido en
todos los casos, aunque no sea mantenida, es la busqueda de consejo y apoyo por

externos a su familia.

"traté de ayudarla en ese aspecto, y que la tratara un psicoldgo, pero no,
no aceptaba, inclusive a través de la religion, yo dije que llevaran al
padre, que se confiese, que le hable que no debe ser asi, pero tampoco
aceptaba" Rol/E2 157-158

Es comun entre los participantes mencionar que en su pueblo se puede buscar la
ayuda de profesionales, asi como de los sacerdotes, sin embargo, debido a la poca
importancia dirigida al deterioro cognitivo, las familias suelen quedarse sin buscar
ayuda y resolverlo todo entre ellos mismos. Ademas, hay que resaltar que la falta
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de servicios de consejeria y apoyo formal por parte del sistema de salud, hace que
no se busquen opciones externas para fortalecer la toma de decisiones y

organizacion para cuidar.

"para el problema del olvido no buscamos ayuda, por que ya no habia
gue aportar mas, entonces no nos preocupaba” Jor/E1 176-181

"soy honesto, no seguimos un proceso de detectar donde empezo la falla
del olvido o por qué sucedio el olvido, o qué tanto de olvido, o sea, nunca
medimos nada, no quisimos escudrifiar mas por que no nos podia
proporcionar mas" Jor/E1 176-181

Lo mas relevante en este discurso que nos presenta Jorge de su experiencia, es el
escaso sentido dado al deterioro cognitivo, fundamentandose con ello la idea de
gue la persona solo esta envejeciendo y no se necesita profundizar mas en ello.
Esto afecta mucho en la manera que se ejercen las terapéuticas y justamente en la
busqueda de un diagndstico y ayuda profesional para el manejo adecuado de los
problemas que se puedan presentar, subrayando en la posibilidad de retrasar y

hasta evitar los méas altos grados de fragilidad y dependencia de la persona mayor.

Hay que llamar la atencion de lo que lo se esta haciendo desde los equipos de
salud respecto al apoyo a estos casos, y es que si bien las familias llegan en
ciertos momentos a consultar con los profesionales, estos no proporcionan ni la
informacion, ni los recursos necesarios para dar contencién a los problemas, por lo
gue los familiares deciden no volver a recurrir a estos, perdiéndose todo el sentido

de la atencién formal en salud.

"no me asesoré, nada mas sabia lo que dijieron que era el olvido, que
empieza hacer cosas que son incongruentes para ella, y si, asi como la
conociamos, pues pronto empezO hacer cosas que ya no iban en su
persona" Val/E1 335-337

Las familias suelen solamente aceptar lo que les esta sucediendo y asumir que lo
gue se debe hacer es eso, aguantar lo que venga, igual ya es una persona viejita, y

asi es la edad.
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Figura 6: Representacion de la tematica 4

5.1.4.1 Ayudarse entre la familia y la comunidad

Al identificar los primeros problemas de pérdida de la memoria en la persona
mayor Yy luego al reconocer el grave deterioro de su pariente, los familiares
cuidadores pueden solicitar ayuda. De acuerdo a la experiencia de los
participantes, lo mas normal es dejar todo dentro de la familia, asi como, recibir

algunas contribuciones de parte de la gente de la comunidad.

"bueno, practicamente no se busco ayuda para enfrentar los olvidos, solo
se busco ayuda entre la familia" Rol/E2 157-158

Se afirma entre los participantes que no se busca ayuda para abordar los signos de
deterioro cognitivo, en general se intentd conseguir apoyo para proporcionar los
cuidados, pero se hizo unicamente dentro de la familia, esto tiene un gran efecto

en el avance de la demencia.

Cabe resaltar la posibilidad de que exista un estigma hacia el vivir con una persona
mayor que presenta problemas de olvido y confusién, por lo que el tema se prefiere
mantener a lo interno de la familia. Por otra parte, se manifiesta que en la
comunidad a las personas con demencia se les mira con respeto y que
normalmente la gente, si conoce la situacion, ayudara en lo que pueda, inclusive

son fundamentales en las acciones de vigilancia de la seguridad.
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"en la comunidad hay una imagen de respeto, como que empiezan a
proteger, se dice, bueno pues ya sabemos que se le olvida, este pues las
regresan a su casa, las cuidan, lo hace protegiendo, ayudando a la
familia que tenga una persona de Alzheimer" Ant/E1 175-181

Lo mencionado en este relato resalta la contraccion en cuanto el posible estigma
gue se tenga en la comunidad para con las personas que presentan demencia.
Siendo esto asi, se considera la representacion que las familias tienen de los
problemas, el mayor obstdculo para la bulusqueda de ayuda externa y
especialmente la de los equipos de salud. Asi mismo se suma a esto, la reducida
gama de servicios existentes de asesoria y apoyo para las personas que presentan

demencia y sus familias.

"lo de mi papa, le digo, que se vi6 y lo apoyamos en la familia, mi papa
también estuvo asegurado en el ISSSTE, pero pues nunca lo ocupamos,
por que ya ve que luego pues dan unas pastillas y mejor en particular
siempre lo llevamos" Ant/E1 436-443

Las personas cuando piensan en buscar ayuda externa también rapidamente
piensan en visitar a los profesionales de la salud, sin embargo, sus experiencias
anteriores de baja efectividad en las terapéuticas y la Unica presencia de modelos
basados en la administracion de medicamentos, hace que normalmente en las
familias se considere mejor, no solicitar consultas en los servicios de salud

publicos, a pesar de que alli existan especialistas.

5.1.4.2 Visitar al médico

Entre los participantes si bien existe la experiencia de haber acompafiado a su
pariente a la consulta con el médico, esta no se reconoce realmente como una
ayuda para el trayectoria asistencial, por lo que por lo regular se hace una sola vez,

y se quedan con lo que les hayan recomendado en esa ocasion.

"mis hermanos y mi mama4, deciamos jpues vamos a llevarlo a un médico para
qgue lo chequen, qué es lo que tiene, y pues si se llevo al médico, le dieron
pastillas, pero pues no, no le ayudé nada" Ant/E1 39-42

"nada mas lo llevamos al médico una vez, y ya de ahi, pues le dieron unas
pastillas, y las dejé de tomar, y la verdad ya no lo volvimos a llevar, nada mas
estabamos al pendiente de éI" Ant/E1 62-65

"se visité un médico particular, de aqui nada mas, y ya pues de ahi, ya no, ya no
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lo llevamos al doctor, nada mas lo teniamos mucho mas cuidado de que no
saliera, pero pues nos gano y se salio" Ant/E1 44-47

Se puede reconocer que la falta de diversidad en los servicios de salud en esta
comunidad, orientaron a las familias a una sola evaluacion de la condicién de su
pariente, en la que regularmente participé alguno de los médicos de este pueblo.
Justamente, la consecuencia de la que habla este relato de Antonia, puede
haberse presentado por la escasa intervencion de un equipo de salud altamente

capacitado en los problemas de deterioro cognitivo en la persona mayor.

Ademas de lo dicho, cabe resaltar que las familias, suelen ante todo ir a la consulta
con un meédico solo cuando ocurren eventos criticos como lo seria una caida, o en
otro caso que hemos citado, perderse en el monte. Fue asi como se le dio el
diagnostico de Alzheimer a la madre de Valeria, sin embargo, la ayuda especial
con respecto al deterioro cognitivo no fue una preocupacion que desearan acabar

en la familia mediante la busqueda de atencion profesional.

"nunca la llevamos al médico en cuanto a sus cambios en la memoria, le
digo, ya hasta que esa vez se cayo, la llevamos y ya nos dijo el médico,
gue ella tenia principios de Alzheimer" Val/E1 335-337

Entre los participantes se reconocio que lo positivo de la visita al médico, incluia la
posibilidad de hacerse de nuevos e importantes conocimientos para la satisfacciéon
de sus necesidades en los momentos de mayor dependencia, lo cual no les redujo
sus cargas pero les dio seguridad y mayor satisfacciéon con los cuidados brindados.

"los médicos nos llamaban y nos decian las formas de como, primero,
pues en la alimentacién, en el aseo, el como moverlo de la cama" Jor/E1
140-142

Es importante reconocer hasta aqui el efecto que tienen las intervenciones en
salud, para el proceso que atraviesan las familias y especialmente los cuidadores
familiares de personas mayores que presentan demencia. Esto porque si se
motivan a incorporar nuevos modelos de atencién y una mayor diversidad de los
servicios ofrecidos en las distintas comunidades de la ciudad, podra mejorar la
calidad de vida con se experimentan estos padecimientos e incluso la reduccion en

la presentacion de los graves deterioros y consecuentes cargas de cuidados.
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Capitulo VI. Discusién

De acuerdo a las vivencias de los participantes con personas que presentaron
demencia, en el pueblo originario de Santa Ana Tlacotenco, se subraya en las
areas esenciales compartidas y se sugieren diferencias en las experiencias y las
percepciones, de acuerdo a la dimensién cultural y de la estructura social*’ que

caracteriza al contexto de vida de los participantes.

Con la intencidon de acercarse a la vivencia de los participantes, se propone ver
ésta como un proceso continuo en que intervienen tanto experiencias retadoras
como reconfortantes entre los familiares durante todas las etapas de la demencia.
En la forma de vida mostrada por los participantes es en que se encuentra el
sentido de su experiencia, que se respalda por la literatura en el tema, es la

motivacion de la familia a dirigirse hacia el cuidado de su ser querido.

Los familiares mencionan muchas experiencias y aspectos esenciales en comun
con otros grupos estudiados alrededor del mundo. Por ejemplo, se describen
dificultades emocionales asociadas con el cuidado y el incremento del estrés con el
progreso de la enfermedad en todas las personas consultadas. Las dificultades
mas estresantes estuvieron asociadas con los sintomas de demencia incluyendo la
confusion, los olvidos y los cambios en el comportamiento tales como la negacion,

laira y las conductas peligrosas®°.

Las acciones que tomaron los participantes muestran su compromiso con el
mantenimiento de la atencion de su pariente a pesar de las dificultades, sefialando
la presencia de un tema de valores culturales en que se accede por la misma
estructura de significado. Y es que la responsabilidad familiar es una caracteristica

gue los participantes intentan exaltar de su contexto.

Los familiares expresan perspectivas similares también, cuando discuten
estrategias que pueden ayudarles hacer frente a su situacion, tales como recibir
ayuda de los familiares y amigos, tener un tiempo a solas, recibir apoyos para el
respiro y la participacion de grupos de apoyo. Sobre estas semejanzas es posible
apoyarse en distintos estudios que han trazado tanto las experiencias positivas
como negativas de la provision de cuidados a una persona que presenta

demencia®®.
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En la experiencia de los participantes se pone en evidencia una busqueda de
ayuda mucho menor que compartido por otros estudios, en primer lugar vinculado
a su perspectiva de un cuidado de la persona mayor centrado en la familia y

segundo, debido a la falta de servicios y apoyos en su contexto.

De acuerdo a las comparaciones con otras investigaciones® la diferencia en las
experiencias diarias de los familiares cuidadores, de acuerdo a la dimensién cultura

y de la estructura social, son notables.

Siguiendo el orden en que se presentaron las tematicas esenciales del significado,
se continda ahora con la discusién, para lo que se ponen en consideraciéon de la
ciencia lo documentado en el capitulo anterior sobre las vivencias de los

participantes, de manera que esté demostrado el ejercicio de reduccion realizado.
6.1. La pérdida de la memoria en la persona mayor

Se ha encontrado entre diversos grupos culturales que la vivencia con las primeras
sefales de un problema cognitivo no depende tanto de la cultura, o que pasa es
debido mas bien, a la educacion, ya que persiste la idea de que los sintomas de
demencia pueden ser atribuidos a la edad, o a estar loco; opiniones que son las

mismas entre distintas poblaciones.

El comienzo de la trayectoria asistencial es cuando los familiares notan que a su
familiar mayor se le olvidan las cosas, 0 se pierde en lugares conocidos, 0 que no
es la misma, es desde ese momento que se comienza el familiar cuidador a enrolar

hacia la asistencia de su pariente, sefialando los pasos hacia el cuidado total.

La trayectoria con los parientes que presentan demencia es compartida entre los
familiares cuidadores de grupos étnicos diversos™. Estas personas hablan de retos
comunes, indicando que el cambio en los sintomas y comportamientos de su
familiar influye en su vida diaria e incrementa las dificultades comunmente

asociadas con la atencion.

Entre las sensaciones que se expresan con mayor frecuencia es el duelo, con lo
gue las familias normalizan los sintomas y mantienen cierta incredulidad de que su

pariente tenga algun problema. En la familia se tiene que enfrentar la realidad de
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gue a pesar de haber vivido tiempos juntos, podria estar ahora viviendo como
personas sin relacion, individualmente, subrayando en que la relacién de intimidad

con su ser querido se va acabando, al dejar la persona de ser quien era.

Meuser y Marwit también indicaron que el duelo en anticipacion de la muerte de un
ser querido es muy real y es comparable al duelo de una muerte fisica. Se llego6 a
la conclusion de que a pesar de que el duelo a menudo se pasa por alto en los
cuidadores, es una parte importante de sus vivencias con las personas con

demencia.

Al subrayar en los aspectos culturales y su influencia en las vivencias de los
participantes, se evidencia como existen muchas similitudes con las experiencias
de cuidado encontradas en otros grupos y contextos>® alrededor del mundo, lo cual
habla que sobre estas primeras sefales no afecta notariamente la cultura, sino que
también se trata de la intervencion de aspectos vinculados con factores

socioeconémicos y de educacion®.

Al respecto, es lo mas comun que las familias no den significado a los sintomas
iniciales o que atribuyan los cambios a la edad adulta mayor. A pesar de ello,
también se repite que se mantenga la seguridad de su pariente asi como se
intervenga con apoyo en actividades de la vida diaria®®.

La cultura estaria afectando en la incredulidad de que los signos de deterioro
cognitivo en la persona mayor se deben a una enfermedad, porque para estas
personas es lo que se espera que pueda pasar con un adulto y por tanto, se
orienta hacia la atencion, ya que esta inmersa una responsabilidad filial.

Familiares de grupos étnicos diversos hablan sobre el estrés y el afrontamiento
asociado con los olvidos y la pérdida severa de la memoria en la progresiéon de la

enfermedad y el incremento en la confusion de sus parientes.

Los familiares en grupos étnicos diversos manifiestan que es estresante cuando su
ser querido se iniciaba en actividades que podian poner en peligro su bienestar; asi
expresaban su miedo y preocupacion por que la persona mayor ambulara, se

perdiera o se hiriera.
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6.2. La definicion de los problemas en su familiar

Las personas suelen darle sus propias definiciones al problema de su pariente de
acuerdo a sus contextos, existe mucho desconocimiento, que implica falsas

creencias de lo que sucede.

La evidencia ha mostrado que las normas culturales, los valores y el marco cultural
més amplio, dan significado y proveen definiciones de los problemas derivados de
enfermedades como el Alzheimer. Por ejemplo entre Africanos Americanos se
asigna un sentido de preocupacion y estrés, decaida, asi como, presion alta a los
comportamientos sintoméaticos de la demencia. Asiaticos e Hispanos suelen tener
sentidos mas estigmatizantes relacionados con la demencia. Tales
representaciones culturales entre los familiares ayudan a crear barreras para la

busqueda de asistencia fuera del sistema familiar®.

Entre grupos étnicos diversos se ha encontrado que definen los problemas de
olvido y confusién de su pariente adulto mayor, principalmente de acuerdo a tres
categorias identificadas: como un proceso del envejecimiento, como una

enfermedad paulatina y por el estrés o la presion®.

Lo mas relevante de este tema, abordando el aspecto cultural, es que se puede
hallar como las creencias culturales pueden influir en las ideas sobre la naturaleza
del cuidado ofrecido a su pariente. Entre los participantes se presentan ademas de
importantes similitudes con otros contextos, diferencias que marcan la

particularidad del caso.

Que los problemas sean vistos como un aspecto mas de la vejez, y la mayoria de
las definiciones impliquen las explicaciones tradicionales, da cuenta de la relacién
con el compromiso adquirido hacia la proporcién de cuidado, ya que entre los
participantes es muy importante ser respetuosos con los ancianos y entregarles
atenciébn para que vivan bien, porque son personas muy importantes para la
comunidad, debido a que guardan sus tradiciones y las representan. Esta
exaltacion a la persona mayor como simbolo de respeto y dedicacion es
reconocido por los mismos participantes algo que todavia sigue prevaleciendo en

Tlacotenco, y que los hace diferentes.
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Comparando esto con otros estudios, este aspecto es muy representativo entre los
grupos de Latinos quienes encuentran como una despreocupacion por su
obligacion de cuidar a sus seres queridos, el trasladarlo a un centro de cuidados.
Su compromiso mayor con los cuidados en el hogar se vincula con las creencias
culturales sobre las obligaciones familiares y la reciprocidad intergeneracional®®.

Una categoria de definicién de la enfermedad muy utilizada por los cuidadores en
grupos étnicos diversos es el ver los problemas de su pariente como producto de la
presion. Esta categoria es utilizada para definir que la demencia esta relacionada
con las experiencias de presion, estrés, preocupacion, ansiedad, trauma y o

discordia familiar de su pariente.

Estan formadas por la combinacion con los temas biomédicos en que se relaciona

el estrés con el cerebro y el proceso de enfermedad al que esta sometido.

También, se da una construccién del sentido de los problemas que esta basada en
lo definido biomédicamente de la enfermedad. Es normal que esta categoria haya
ganado significado cultural mediante las expresiones de cuidadores relacionadas

con la cultura biomédica occidental.

Estas opiniones pueden verse en relatos de cuidadores relacionados con lo que un
doctor les ha dicho a ellos sobre la enfermedad y con lo que ellos estuvieron de
acuerdo. Normalmente, los cuidadores combinan la definicibn como enfermedad

con las otras categorias basados en su marco cultural particular®.
6.3. La atencidon a las nuevas necesidades en su familiar

La familia identifica la gravedad del problema y el nivel de dependencia de su
familiar, y acoge la responsabilidad de sus cuidados, esto necesita de buenas

fuentes de coordinacion y apoyo.

Las normas, valores y creencias culturales ademas de formar las definiciones y
significados de la enfermedad, estos también influencian las experiencias de
cuidado entre grupos étnicos diversos®. Dichas experiencias son afectadas en la
cantidad y el tipo de cuidado proporcionado, asi como el uso de apoyos social para

el cuidador.
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Entre Chinos Americanos se ha visto que actuaron y reaccionaron hacia las
personas mayores con demencia basados en el sentido derivado de la categoria
en que se ven los problemas cognitivos como parte del envejecimiento, al proveer
la mayoria de cuidado por ellos mismos, eligiendo no buscar tratamiento meédico y
expresando expectativas en otros miembros de la familia con respecto a la
responsabilidad filial®.

Por otra parte, las acciones y reacciones de los cuidadores que asignaron un
sentido como una enfermedad paulatina a los sintomas de su pariente, fueron
formadas por esta definicion. Siguiendo la interaccion con familiares alrededor de
las causas biomédica potenciales, las personas mayores fueron consideradas
enfermas, y el diagnostico asi como el tratamiento biomédico occidental fue

solicitado.

A medida que la demencia progresa y las capacidades cognitivas comienzan a
fallar en individuos con una enfermedad del cerebro, a menudo los miembros de la

familia asumen voluntariamente el papel de cuidador de sus seres queridos®”’.

Proveer de cuidado a un familiar puede resultar en un considerable esfuerzo fisico,
emocional y conductual de los cuidadores®. Estas dificultades pueden ser mucho

mayores cuando es el cuidado de alguna persona con demencia.

Existe variabilidad entre grupos étnicos diversos en sus expresiones de las
reacciones emocionales que tienen del cuidado. Muchos describen su tarea como
emocionalmente dificil, sienten culpa y frustracién, mientras algunos lo detallan

mas bien como aprender de los cuidados.

La experiencia de dirigirse a los cuidados puede ser formada por las visiones
culturalmente fundamentadas sobre los roles de cuidadores y las personas a las
gue se cuida, las nociones de sobre carga, las ideas de lo que constituye un
cuidado bueno o malo, los estilos de interaccion familiar, asi como, las creencias
sobre el envejecimiento normal o anormal. Al respecto, se ha evidenciado
diferencias transculturales en los cuidados, tales como las practicas de salud,
estereotipos de género, responsabilidad filial, acciones de busqueda de ayuda y

uniones comunales fuertes.
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En estudios entre grupos étnicamente diversos, los valores y practicas culturales
tradicionales afectan a la percepcion que los cuidadores tienen de la demencia, el

cuidado y la busqueda de ayuda.

En las etapas tardias de la enfermedad, cuando las capacidades fisicas y la
funcién cognitiva disminuyen para su pariente, los familiares hablan sobre la
dificultad emocional de la progresion y el incremento de las responsabilidades de

cuidado®.

Entre los familiares es normal percibir a través de la trayectoria de la enfermedad
de su pariente que hay tanto dias buenos como malos. De la misma manera el

cuidado varia.

Entre grupos de diversas culturas se repite, que si se llega a reconocer que los
comportamientos de las personas con demencia no son normales, eso sirve como
pista para la accion, lo que frecuentemente implica buscar al médico y que
conduce a un diagnéstico®, lo que sin embargo, no sucede en los casos aqui

estudiados.

Esto tiene explicacion debido a las representaciones de los entrevistados sobre los
problemas de su pariente y ademas de la falta de acceso a los servicios de salud, y
mucho mas cuando se trata de que sean especializados. En algunos casos, cosa
gue se repite con otras poblaciones, los profesionales con que consultaron estaban

mucho menos informados sobre la demencia®®.

Entre los participantes no hay diagnostico exacto, y mas bien el cuidado es
otorgado conforme es requerido por las representaciones que tengan de los
problemas y la responsabilidad filial, que los orienta a la atencion de su ser

guerido, todo el tiempo.

La mayor similitud en este aspecto, entre grupos de diversas culturas es que las
familias se dirigen al cuidado de su pariente en casa®®, lo que dependera de una
toma de decisiones en la familia y de parte de los familiares cuidadores, en que se

organizan para proporcionar los cuidados.
Es algo que se repite, que hayan dificultades para dar atencion en el hogar a una
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persona mayor con demencia, debido a que tiene que ver en gran parte por las
representaciones del problema, asi como con los inadecuados apoyos de la familia
y externos, escasos recursos econémicos, los problemas de comportamiento de su
pariente, mala salud de cuidadores, o en algunos casos discriminacion por parte de

cuidadores formales.

Ahora bien, las familias en diversos grupos culturales tratan de no dar importancia
a su situacion y se comprometen firmemente con los cuidados, haciendo lo que
esté a su alcance para mantener con bien a su pariente, esto es una muy
importante semejanza con los participantes, sin embargo se subraya que la
busqueda de apoyo se circunscribe a lo interior de la familia.

En la mayoria de las familias, un cuidador se hace cargo, usualmente hija, quien
asume la jefatura de la responsabilidad para la entrega de los cuidados, esto
también se repite en los casos estudiados. Lo que ademés, afecta en la calidad de
vida de la persona que presenta la demencia y en esa persona que carga todo el

cuidado.

A pesar de todo el esfuerzo y también cansancio, el familiar cuidador se siente
complacido de poder entregar su ayuda a su ser querido, esto es un tema muy
importante de profundizar desde lo cultural, ya que es tan importante su retribucién
gue priorizan el cuidado por amor a su pariente, aunque este pueda generarles
dificultades, aunque también busca la maxima contribucion de sus familiares mas

cercanos.

Es muy comun encontrar que las familias dejan turnos a sus miembros para
mantener el cuidado en su pariente, eso es una similitud muy relevante para
fundamentar lo que se ha revelado como esencial de la vivivencia con una persona
mayor que presenta demencia. Lo encontrado sigue teniendo relacién con los
valores que se repiten entre culturas, que es el de proteger a sus padres y

mantener la responsabilidad de ayudarles cuando tengan dificultades.

Entre cuidadores se ha manifestado la importancia del conocimiento sobre
demencia en facilitarles su comprension de los comportamientos de su pariente
que recibe los cuidados y en ayudarles con estrategias conductuales®®. En el

estudio los participantes también refirieron necesitar mas informacién porque
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contaban con muy poco entendimiento de la demencia. Esto se repite en una gran
parte de los diversos grupos culturales que se han estudiado las vivencias entorno

a la demencia.

Se hace por ello hincapié en la necesidad de ampliar los programas de
concientizacion y aumentar la diversidad de servicios que proporcionen asesoria
entorno al deterioro cognitivo en la persona mayor. Entre los participantes no se
busc6 mayor informacion, se atendieron las necesidades que se suponia

presentaba su pariente, y con eso se quedaban tranquilos de haberle apoyado.

Entre los participantes, la idea de centrar todo el cuidado en la familia, tiene
relacién con aspectos culturales, ya que por responsabilidad filial y amor a su ser
guerido, lo mejor es tener a la persona en casa que llevarla a un asilo, esto
comparado con poblaciones mas urbanas resalta los procesos de aculturacion, lo

gue también da cuentas de las diferencias entre el contexto estudiado.

El acceso a un asilo, y la capacidad de sostenerlo por la familia sigue siendo una
brecha importante que destacar de lo encontrado en este estudio, comparando con
otros grupos culturales estudiados a nivel mundial. Para mejorar las
comparaciones es necesario tener mas conocimiento de lo que ocurre en México

entre distintas regiones y poblaciones.

La busqueda de un diagnostico se da una vez que la familia ha percibido que su
pariente esta presentado ahora un problema cognitivo. Esto se explica, es mucho
mas comun entre poblaciones hispanas, y entre los participantes es mucho mas
representativo, dejando incluso a la persona mayor sin un diagnéstico claro sobre

su demencia.

En su estudio de 193 pares de cuidadores y seres queridos con demencia, Brodaty
y Luscombe encontraron asociaciones entre los problemas psicologicos en los
cuidadores y la gravedad de la demencia en sus seres queridos. Battista, Pate,
Hierholzer, Howsepian y Mogelof, por su parte, indicaron que los problemas
cognitivos y de comportamiento en los seres queridos con demencia se asociaron

con sentimientos de carga en sus cuidadores.

Cuidar a un ser querido con una enfermedad debilitante puede causar estresores
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psicoldgicos, fisicos y financieros para aquellos en el rol de cuidador. En
consecuencia, la carga del cuidador es un resultado probable y un problema
importante de la experiencia de cuidado. Una enfermedad en particular, la
enfermedad de Alzheimer, crea problemas de memoria, pensamiento vy
comportamiento que causan dificultades en la vida diaria y, con el tiempo, las

personas con la enfermedad pueden requerir cuidado a toda hora®’.

En un estudio entre cuidadores Filipinos se indica que estas personas enfrentan
una serie de vulnerabilidades tales como fatiga, enojo, culpa, inexpresion de las
necesidades personales y aislamiento social. Tales sensaciones son afectadas
tanto por las experiencias de migracion, valores filiales, limitado apoyo para el

cuidado, como por visiones de mundo en conflicto.

Entre los familiares se sefiala de los retos en la provision de la atencién domiciliar
debido a que su pariente rechaza algunos tipos de cuidado, normalmente
atribuyendo esta conducta a la progresion de la enfermedad.

Los familiares cuidadores de grupos étnicos diversos comentaron que el cuidado

de alguien con demencia le reduce el tiempo para la interaccién social®”.

Se ha encontrado que los valores y normas culturales gobiernan las relaciones
familiares y el cuidado de los mayores, entre Latinos la familia extendida tiene las

expectativas de proveer la atencién a sus adultos mayores®.
6.4. La busqueda de consejo y apoyo

La familia suele encargarse por si misma de todo, y no utiliza fuentes externas. Se
ve en la medicina poca efectividad al intervenir en el problema por lo que se

excluye.

Para algunos familiares que viven con personas mayores gue presentan demencia,
el bajo nivel educativo, la falta de acceso a la informacion o los recursos, ciertas
creencias religiosas y los valores culturales del cuidado de los suyos puede
fomentar la provisidn de los cuidados a sus parientes dependientes sin utilizar
fuentes externas de apoyo. Los familiares, ademas pueden pedir o tener en cuenta

solo unos pocos recursos fuera de la familia para ayudarse al cuidado de la
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persona con demencia o para proveer apoyos directos a ellos, lo cual incrementa la

dependencia en la atencién informal méas que la formal®.

La estrategia de afrontamiento mas comun entre grupos étnicos diversos fue la
busqueda de ayuda de los amigos y la familia, asi mismo se enlista estar un tiempo
a solas o los respiros, asi como la busqueda de informacion, la educacion o los

grupos de apoyo.

Las propias personas cuidadores manifiestan que han sido comunmente sus
errores de comprension y la falta de conocimientos sobre las demencias el
principal obstaculo para la busqueda de ayuda. Si retomamos la relacion con lo
cultural, hay aqui muchas similitudes entre grupos y contextos alrededor del
mundo, como la anotada al principio, sin embargo se resaltan importantes
diferencias, por ejemplo con respecto al uso y acceso de los apoyos externos para

el cuidado de su pariente.

Es muy representativo el decir, que entre los participantes del estudio, dada la falta
de recursos y las creencias sobre las obligaciones de cuidado, no se llegan a dar
cuenta de que su ser querido tenia una demencia, lo que no suele presentarse

entre participantes de otros estudios utilizados en el andlisis.

También, se puede poner de ejemplo, que cuando la persona mayor llega a estar
muy grave, los participantes por su responsabilidad filial asi como por la ausencia
de apoyos, hacen que no haya otra opcion, la persona no pasa a ningun centro de

cuidado y se mantiene y encarga de todo el cuidado en casa.

Entre otras diferencias se debe hacer notar que en ninguno de los participantes se
refiere a experiencias 0 conocimientos previos sobre las demencias, lo que en
otros estudios si se presenta con los participantes, quienes han tenido mas
cercania con los problemas y rapidamente saben cémo y dénde obtener apoyo®°,
entre los participantes no se experimentaron facilidades para una mejor atencion

de su pariente.

En esos estudios se encuentra que la lectura, la platica con los amigos y la
informacion de las asociaciones de Alzheimer en medios de comunicacion, como la

radio, facilitan entre los participantes la busqueda de atencion médica para sus
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parientes. Todo esto estuvo ausente con respecto a las vivencias que incorporan
este estudio, resaltando esta importante diferencia entre grupos y contextos
alrededor del mundo, que se presenta en una relaciébn notoria con los aspectos

estructurales y de la cultura.

En el contexto estudiado se encuentran ciertas caracteristicas que muestran que
las personas alli encuentran mas dificultades para acceder a los servicios formales,
lo que hace resaltar una de las mas importantes diferencias halladas en la vivencia
de los participantes, ya que en entre otros grupos culturales estudiados han tenido

incluso mas facilidades en el apoyo®®.

También se debe hacer notar que los participantes atravesaron toda la gama de
sensaciones ligadas a la movilizaciéon hacia el cuidado de su pariente, y que pese a
gue en algunos se discutié entre miembros de la familia, la persona mayor en
ningun caso fue trasladada a un centro de cuidados, lo que resalta lo importante
para este grupo de la responsabilidad filial y nuevamente de los factores

estructurales, lo que si alcanza a diferenciarse con otros contextos estudiados.

Los resultados sugieren muchisimas implicaciones para la practica. El incremento
de las dificultades descritas por casi todos los familiares en el estudio subraya la
necesidad de proveer a los familiares con apoyo lo mas pronto posible, incluyendo
informacion sobre la enfermedad, atencién al respiro, grupos de ayuda, asi como
fomentar que los cuidadores compartan sus experiencias con la familia, amigos y

profesionales de la salud.

Los hallazgos también refuerzan la necesidad de mas educacién sobre la
demencia, para los familiares y para el publico general. Los programas educativos
para las personas que viven con un familiar que presenta demencia podria ayudar
a las familias a aprender sobre la progresion de la demencia. Esto podria ayudar a
reducir el estigma y reducir los sentimientos de aislamiento social entre cuidadores.
Se resalta la necesidad de proveer una atencion culturalmente adaptada,
incluyendo cultivar los recursos culturales tales como las relaciones familiares
fuertes, los aspectos significativos de la provision de los cuidados a alguien con
demencia, y la imagen positiva de dar y recibir cuidado, asi como la direccion de

los sentimientos de culpa, alienacion, y aislamiento social.
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Los hallazgos reportados en esta tesis muestran que los valores y creencias
culturales sobre el malestar y la enfermedad entre grupos étnicos diversos pueden
formar el sentido que se le asigna a la demencia. Tales valores y creencias pueden
también influir en quienes proporcionan el cuidado y el porqué, asi como, el cuando
los cuidadores pueden buscar ayuda fuera del sistema familiar. Dependiendo del
grupo cultural particular, los comportamientos de las personas mayores con
demencia, podrian no tener importancia y entonces no ser llevados a recibir
atencion medica profesional, incluso estos comportamientos, pueden ser

normalizados o autotratados.
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Conclusiones

Las vivencias de los participantes con una persona mayor que presentd demencia,
se dan como un proceso o “trayectoria asistencial’”, en que resaltan cuatro

experiencias esenciales.

Las vivencias de los participantes se corresponden con el conocimiento cientifico
actual del fenédmeno y respalda las numerosas similitudes existentes entre grupos
culturales. Se evidencia en esta tesis que el sentido otorgado a los problemas
cognitivos en el adulto mayor influye en los cuidados proporcionados y la busqueda

de apoyos por los familiares cuidadores.

Para los participantes, lo mas importante de vivir con una persona mayor que
presenta demencia, es la movilizacion que se da hacia el cuidado, ya que por ello
se tienen esas experiencias. Con las primeras sefales y de acuerdo a sus ideas
del envejecimiento y la dependencia, los familiares cuidadores asumen el

compromiso de la atencion de su ser querido sin algin apoyo externo.

Esta comprensidon permite identificar areas potenciales para futuras intervenciones
de enfermeria que ayuden a las familias a identificar problemas cognitivos y a

organizar los cuidados para la persona mayor.

Los hallazgos indican que el cuidado contribuye a la relacion y a los cambios en la
vida de los familiares de personas mayores que presentan demencia, lo cual
también tiene sus desafios; sin embargo, el cuidado también puede ser una
experiencia gratificante. También se encontré que los familiares necesitan de

ayuda y el apoyo de otros familiares y amigos.

La necesidad de apoyo de los equipos de salud para los familiares es evidente
para reducir la carga general entre quien ejerce rol de cuidador y reducir los
efectos adversos para la salud de los que cuidan a sus seres queridos con
demencia. Ademas, se necesita todavia mas informacion sobre lo que
experimentan las familias y el tipo de apoyo que es esencial para que tengan éxito

en su funcion cuidadora.
Con la ayuda de esta investigacion, se pueden desarrollar intervenciones de apoyo
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gue se fundamenten en los testimonios de las necesidades y preocupaciones mas
acuciantes de los familiares. Si los profesionales en enfermeria estan bien
informados en la investigacion sobre este fendmeno, estaran en una mejor posicion
para apoyar a los familiares en sus funciones como cuidadoras de personas
mayores con demencia. Como resultado, si las familias tienen el apoyo que
necesitan, estaran en un lugar mas saludable para brindar una atencién continua a

sus seres queridos con demencia que es el sentido de vivir con ellos.

Los hallazgos especificos culturalmente aumentan el creciente interés en las
percepciones, experiencias y conductas de salud entre diversos grupos culturales.
Los datos del estudio apoyan las teorias de que la representacion de la
enfermedad influye en la seleccidn de estrategias para el afrontamiento y la

experiencia subjetiva del problema.
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Anexos

Anexo 1: Solicitud de participacion para actores clave

o UNTVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
UNAME PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA
Oficm

Avamie. Solicitud de participacion

DIRIGIDO A:
Representantes clave del Pueblo de Santa Ana-Tlagatenco

PRESENTE:

Estumado(a) representante comunal, por estz medio, vo Licenciado en Enfsrmeria Andrés
Lorenzo Lizano Pérez, deseo wolicitarle su consentisento v apoyo para la creacién de algunos
mrhﬂmwﬁwwpﬁmmmﬂlix:hnuwmﬂ La razon de
ata solicitud dermva del plantarmiento de s mvestigacion umulada: Comprertsidn sobre la
dmncia entre aduitos de puebios origimarior d la Cludad de Mixico. Souwa Ana-Tlocaencn,

Actaslments dado el oreciente smvejecimasnto poblacional v la preocupacion por mantener el
bienastar en Cualquisr parsona, 3¢ ha ratado de profundizar en mas aspectos del cndado a la
talud entomo & las enfermedade: damads: del datenoro en lu Amciones mentales como, s
mamona, & pensamiesio ¢ & laguaje ¥ que mifuyen e o componamiento mdnidual La
demmencia, ¢3 ¢ tema priovitans en relacion 3 #0d probleman

Para planificar los programa: dirigides 3 promover chmos cuidados pecesanos para la
dismeinucidn de I presentacion de las demenciss en las deferentes poblacicnes del pais, e
fundamental para los equipos = profesionales en salud responder o, | Como comprenden la
demencia los umuarios de los savicios en genaral”

El proposito de crear grupos de discusion awegrados por adultos del pusblo es, obtener desde
|a parspactiva de cada participants una descripcion de lo qué imterpretan sobre la demencia,
Esto s relaciona con &l objetivo d2 aumentar la concisntizacion publica sobre este protlema
an distintos ambientes de cadapals v servir de guia para la introduccion de medidas efectivas
para créar gananciss 8 la eakud en la comunidad,

Antes de decidir si colaborar ey este provecto, uited debe conocer v entender las caractanisticas

de ln investigacion. Por favor, siéntase con shsohua libertad para preguntar cualquier aspecto
qae e svude 2 aclarer yus duds sobre eie provecto.

Una vez se l¢ haya explicade por completo v umed hava entendido el esrodio, 5i desea
colaborar, emtonces s+ le pedita que finme la bitacora de mvestipacion egresando m
ConentuTients.

A. Propmite: La uwvestpacion de diseio cualmatvo urlsds Comprewidn sober o
drmumcza evorw aduinog de prablos oripmarios de la Crudad de Mivico Sovg Ang-
Docasenca, v desarrols an &l conteno dal Programa de Msestra en Enfanmana de s
Unfversidad Nacional Awmoncma de Mimco, como ebemento eencial pars optar por &l
pado de Mbeswo en Enfermena Com esta activided, e pretende describir como
comprenden la demencia [as parsonas adultas del pusblc de Santa Ana-Tlacorencn, con
1o que s& permata guiar b elaboracion de un sistems de cusdados culnarales para la salud
¥ prevencion de la demencia en ¢l pueblo de Santa Ans-Tlacatsncs.

B. (Qué se hara?: 3a reusican difesentes grapos wstegrados por parsonas mavorss da 18
aiox que residen en exs pusblo v que estén dispuestas a comparns sus conocimientos
¥ experisnciay en alpunas sssiones de discusion en tamo & la enfermedad conocida
como demencia. Se recolacra informacion en sudso v ve ranscriben estos en textos, que
serin detanidamente amlivados mediante diversor marcos tedricos, hasta regrear los
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: UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOLA DE MEXICO

UN Y FROGRAMA DE MAESTEIA EN ENFEEMERIA
Oficin
Asunte: Solicitud de parficipacian
resuliados & los paricipantes. Lo que le comesponde & usted hacer pars este estudio e
confirmar que da su visto buano para Hevar a cabo este estudio con imtegrantas de su
comanidad, sl comeo, acercar al mvestigador a posibles participantes da los grapos de
discusion.

C. Riesgos; La participacion en los grupos de discusion v &n la creacion de los mismos no
rapresenta ninsim riesgo (emocional flaico, profesions] o econdmice), sn embargo,
pueds significar alguna molestia, poes & realizaran enTevisa e qUE 58 PTOCUCE qué
22 no: kabls profndarmante, v por qué 2 haran grabaciones de ello.

D. Beneficios: Como rasultado de la participacion en este esmudio, no s& obtendrd ningun
beneficio directo, sin embargo, e posible que 2 enriquazca la concientizacidn sobre la
demencia en la comnmidad, ast como, que 2 dijan mayvores esTategias paza las
zanancias en salud

ACLARACIONES

1. Su decsidn de colaborar con el mnestigador, para &l estudio, e: completamente

vahmtaris,

Mo habra ninguna consecusncia desfavorable para usted, en caso de no aceptar la

invitacidn.

St decide colaborar con &l investigador, puede dejar de hacerlo an &l momento que a3

lo deges, -aun cuando o] mvestgsdor no 18 lo solicite-, mforvmansde los razones de oo

decizion, 12 cual sera respatada en su integridad. )

o tendra que hacer gasto alguno durante su colaboracion en e esnidia.

No recibiri pago por su participacion,

Usted podra solicitar infonmacion actualizada sobre el ranscurse del esmudio.

Lz informacion obtenids durante todo al procese, v 12 que idensifica 2 cada participants,

varg mantenida con axricta confidencialidad por el invastizador.

8. Encaso de que usted experimants un evanto :ecundarto no previsto, puede hacer valer
101 derachos, &n caso de gue tales eféctos havan rido consecuencia de m colaboracion
con &l investizador.

Q. Usted tmmbién tiene acceso a las Comisiones de Investigacion v Etica de la UMALL En
caso de que tenza dudas de & que e le extd invitando, pueds contactar 2 ls Doctora
Crandb; Pence Gomez al taléfone 5623 7008 coordinadora del Programa de Masstria en
Enfermaria. azi como, & la Doctora Zoila Ladn hloreno al teléfono 55083384 tatora
responiable de la investigacion.

10, 5i considara que no hay dudas ni pregumtas acerca de su colabaracion, puede, & 2 lo
deven, expresar an la bitscora de mvestigacion fu consantimisnto.

(¥

L

=10 LR

ATENTAMENTE

Dra. Gandhy Ponce Gomez Dira. Zoila Ledn Moreno Lic. Andres Lizano Pérez
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Anexo 2: Consentimiento informado para los entrevistados

. : UNIVERSIDAD NACTONAL AUTONOMA DE MEXICO
UNANM PROGRAMA DE MAFSTRIA EN ENFERMERIA
Carta Conventimientn
Asunte: Solicitud de participscion

DIRIGIDO A:
Sefiora/Seor Residente del Pueblo de Santa Ana-Tlagofance
PRESENTE:

Estamada(o) seniora(sefior), por ests medio, vo Licencado en Enfermena Andres Lorenzo
Lizano Perez, deseo solicitarle su consentimisuto v apovo pars obtener sus opiniones vio
axpariancias amtomo a los problamas del olvido, en especial aquel que sa carscteriza ademas
de una grave perdida de la memonia, por los cambios de comportamisnto v &l cremente de
los cuidados o la dependencia La razdn de esta solicitud deriva dal planteamiento de la
Investizacion qus tans por wralo: Comprensidn sedre la demenciao exere aduitar de puebios
oviginarios de la Crudad de México: Savita Ana-TLgcotenan.

Actualments, dado &l creciente envejecimiento polblacional v la preocupacion por mantener &l
blenestar en cualquisr persona, 52 ha tratado de profundizar en mas aspactos del cudadoa la
salud enromo a las enfermadades derivadas del deterioro en las funciones meptalax come la
memona, & pensamisnto o &l lenguaje v que influven en &l comportamiento mdnidual La
demencia e:1m tams priontarie an ralacion a estos problamas.

Para planificar Jo: prosramas dirizides & promwover clertod cuidades necesanoe: para la
dizrnimacion de la prezsntacion da exton problemas en las difsrentss poblacionss del pais, e
findamental para los equipos de profestonales en zalud responder a, ;Como comprenden la
demencia las personas del paie?

Ltnnm&mp.‘mn:ia,vaqm*umdmzdaad&meaquela;pammwmlm
fanomenas dal clvide v la ralacicn de esto con la Wisqueda de mvuda extema a la familia, el
diagnostico temprano, el ratamiento opornma, asi <ome, &l tipo de calidad de los cuidados que
reciben 1z parsonas que lo padecen v parque, sdemis Loz programas de salud s dingivin de
acuerds a lax fortalszas v debilidades hallada: em las distintac maneras de sntender sxpos
problemas por las comanidadas,

El proposito de realizar algunas platicas con los aduitos del pusblo ex, obtener desde la
perspactiva de cada participante uns descripeion de lo que interpretan zobre la demencia Esto
12 relaciona con el objetive de sumentar [a concientizacidn pablica sobre sste problems sn
distimtos ambsentas de cada pats v servir de gwia para ls inroduccion de medidas efectivas pana
crear ganancis: a la salud en la comuntdad.

Antes de decidir sl colabora en este provecto, usted debe conocer v entendar las carsctaristica:
de 1a mvestigacion. Por favar, siantass con sbaokuta libertad para pregumtar cualquisr aspects
ique b2 avade @ aclarar sus dudas sobrs este proyecto.

Una vez s& le hava explicade por complete v usted hava sntendido el esmedio, @ desea
colsborar, entonces se le pedira que exprese su consantingdento,

A, Proposito: La mvestipacion de disstio cualitstive wrulads Comprensidn sobre la
dlemencia entre aduitas de pueblar origiuarios de la Ciudad de Méxica: Sara dna-Tlazaensg,
i@ desamrolla en &l comexto del Programa de Aaesmia en Enfenmena de la Universidad
Wactonsl Autonoma de Mexico, como elemanto ssencial para optar por 2l grade de Maestro en
Enfarmeria. Con asta actividad, 1e pretende deccribir como comprendsn la damencia las

129



: UNIVERSIDAD NACTONAL AUTONOMA DE MEXICO
i ﬂ"'h vl FROGRAMA DF MAFESTRLA EN ENFEEMERIA

Caria Consentimniento
Asunie: Soliciud de participscion
persenas aduliar del posblo ds Samta Ans-Tlacpiencn, con Lo que sa permita guisr la
alaboracion de un sistema de cuidados culturales para la szlud v pravencion de la demencia en
al pmhlude Santa Ana-

B ;Qué se hara; 5 reunivan difersntes discursos de personas mavorss da 10 aflos que
rasiden en exte pusblo v que estén dispuestas & COMPANtr SUs CONOCIMENI0E V EXperiancias e
alpunas sesiones de entrevista an tomo a los pmjulumsdelahm Se recolects informacidn en
audio v 3¢ transcriban aptos an textos, los cudles seran detenidmmente analizados mediane
diversos marcos tedrices, hasta regresar los resultado: a los participamtes. Lo que le
comesponds 3 usted hacer pars exe satudio ax cmﬁnnumﬂdlM{mmnmm 23] como,
participar en al menos dos entravistas individuale: de sntre 20 v 80 minutos sobre &l tama que
i pretende indagar,

C. Riesgos: La participacion en las entrevistas individuales no represents ningin nesso
{amocional, fixico, profesional o economicn).

D, Beneficios; Como resultado de la participacion en aste estudio, no ze obtendra ninzin
tensficio directo, 5in embargo, 5 posible que se enriquezca la concientizacion sobre la
demencia en la comunidad, asi como, servir para establecer en ciartos casos astrategias de
pravEnCion oportana da exmos problemas.

ACLARACIONES

1. Su dacision de colaborar con el twvestizader, para el estudio, e completaments
voluntaria,

2. Mo habra ninguna consecuencia desfavorable para usted en caso de no aceptar la
imvitacion.

3. 5i decide colaborar con &l investizador, puede dejar da hacerlo en el momento que asl
lo deses, -aun cuando &l mvestgador oo se Lo solicite-, informando [as razores de #u decizion,
|2 cual sera respetada en su integridad.

Mo tendra que hacer gasto alguno durante su colaboracion en &) esmadio.

Wo recibird pago por =u participacidn,

Usted podra solicitar informacion actoalizada sobre &l ranscurse del esmadio.

7. Lainformacion obtenida durante tode &l procase, v 1a que identifica & cada pasticipants,
erd mantenids con estricts confidencialidad por el investigador.

£, En cao de qus ustad experiments un evanto secundano no previsto, pusde hacer valer
703 derechos, en caio de que tales efectos havan mido consecuancia de su colaboracion con el
imves :

2. Usted rambien tiene acceso a las Comiziones de Investigacion v Etica da la UNAM. En
caso de que tenga dudas de 3 que ze le exta imvitando, puede contactar a 1a Doctors Chandhy
Ponce Gamez al telefono 56237008 coardinadora del Programa de Maestnia en Enfermena, an
comp, a la Doctora Zeila Ledn Moreno al telsfone 53085336 rutora responsable de la
SRS
10. 5i considara qua no hay dudas ni pregsumtas aceres de su colabaracidn, pusde, =i 21 la
desea, expresar mu conssntimisnto,

sen e

ATENTAMENTE

Lic. Andres Lizano Pérer

INVESTIGADOR
PRINCIPAL
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UN vl PROGEAMA DE MAESTRIA EN ENFEEMERIA

Carin Consentimiaito
Asuntn: Solicitud de participacian

CARTA DE CONSENTIMIENTO

Yo, ke lede v comprendide la
informacion antenor v mus preguntas han sido respondidas de manera sansfactona, He sido
Informadola) v atiendo que los datos obtemidos en & esmdic pusden ser publicados o
difindidos con fines cientifices. Convenge en dar apovo en este estudio. Rechird una copia
firmada v fechada da esa forma de consentimisnto,

FIFMA DEL PARTICIPANTE / TUTOR FECHA
TESTIGO FECHA
TESTIGO FECHA

Esta parte debe 1er compleiada por &l responyable del estudio:

Ha explicado al Srs). Ls naturalaza v lo: propositos del
estudio; le ke explicado acerca de los riesgos v beneficios que implica su paticipacion. He
contertado a lax prapundas en la medida de lo posible v he prezumtsdo si tiens alguma duda,
Acepte que be ledo ¥ conozoo la nommativa comespondients para realizar estidios con seres
humanos v me g a alla.

Una vez concluida la sesion de pregumsss v respusstas e procedio s fimmar of presente
docwmemnto,

FIFMA DEL RESPONSAELE FECHA
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Anexo 3: Triptico utilizado para promover la participacion en la investigacion

PROBLEMA EN
CREMIENTO

la demendia es un sindrome disca-

pacitante adquirido, caracterizado
por el deterioro progresivo en mul-
tples funciones del cerebro y lo
suficientemente severo para inter-
ferir con el funcionamiento diario.
La enfermedad de Alzheimer es la
causa mas comun de demencia,
amque el incremento de la eviden-
cia, segan estudios de poblacion
basados en imagenes de enfermeda-
des del cerebro, muestra que las
enfermedades cerebrales mixtas
(neurodegenerativas y vasculares)
reportan la mayoria de los casos de
demencia, espedalmente en las

personas de mayor edad.

Este boletm integra las actividades de promo-
cion de la investigacion titulada: Compren-
sion_sobre la demencia entre adultos
de pueblos originarios de la Ciudad de
México : Santa Ana-Tlacotenco. La cual
se desarrolla en el contexto del programa de
Maestria en Enfermeria de la Universidad

Nacional Autonoma de México.

Esun gran orgullo poder contar con su parti-
cipacion mediante entrevistas. A la vez que se
le extiende la invitacion a colaborar en una
reunion en grupo con otras personas del pue-
blo, para analizar jurtos el tema de los pro-
blemas del olvido en personas mayores.

Si usted tiene el agrado de exponer sus pun-
tos de vista sobre este tema puede contactarse
con el investigador principal mediante los
datos que se proporcionan en este folleto.

Muchas Gracias

= |

Uni idad Nacional Auté de México

Programa de Maestria en Enfermeria

2017

INVESTIGADOR PRINCIPAL

Lic. Andrés Lorenzo Lizane Pérez

Teléfono: 5365364425
Correo electronico: andres lizano(@comunidad unam. mx.

BOLETIN INFORMATIVO

(CONOCE LOS
PROBLEMAS DEL OLVIDO
GRAVE EN LAS PERSONAS?

En los casos de diagnéstico oportuno de
una enfermedad grave del olvido, se cuenta
con mayores opciones de tratamiento

{Pregunte por ayudal

LA DEMENCIA

Tanto el nime-
' ro de personas
de
demencia, co-
mo 105 nuevos

\
' enfermas

y
' diagnosticados
al ano, aumen-

| tan exponen-
.

cialmente con
el avance en
edad, v 70% de todos los casos de
demencia suceden en personas que
tienen como minimo 75 afios de
edad.

El incremento mundial en el numero
de adultos mayores, mas pronunciado
en quienes tienen al menos 80 afios,
explican las proporciones epidemicas
encontradas por la demencia.

El reporte mundial de Alzheimer
estima que, en el 2010, el nimero de
PETSD“BS con demfnda en EI mmdo
era de 35.6 millones y que esto po-
dria aumentar a 65.7 millones parael
2030 y 115.4 millones para el 2050,
a menos que sean introducidos meto-
dos efectivos para la reduccion de la
aparicion de este Problenla.

PREVENCION

Estudios de seguimiento poblacional por varios
anos, muestran claramente que el riesgo de de-
mencia en la vejez esta determinado por la exposi-
cion a multiples factores experimentados durante
toda la vida y que el efecto de factores especificos
de riesgo o protectores, depende ampliamente de
la edad.

FACTORES ASOCIADOS

La presion sanguinea, el mdice de masa corporal y
los niveles de colesterol total elevados. auna edad
temprana y en la mediana edad (menos de 65
afios) estan asociados con un incremento del riesgo

de demencia y enfermedad de Alzheimer.
La Diabetes Mellitus ha sido asociada con incre-

mento del riesgo de demencia.

La presencia de fumado es otro de los principales
factores de riesgo para demencia y enfermedad de
w Alzheimer.

B T Sl i v
4

(),
§ 3 ] factor de riesgo para
la demencia.

G
-

P

7'\® W /Entre los factores

ot v

y o~ - protectores se inclu-
= "@ \ AL -’ ye

{'7'7 "- § & |- Un nimero impor-
L “= tante de factores en

la adultez como: alta complejidad del
trabajo, redes sociales amplias, participa-
cion social, actividades mentalmente
estimulantes, no fumar, v el ejerdcio
fisico regular.

Vivir acompanado durante la mediana
edad se ha asociado con la reduccion del
riesgo de deterioro cognitivo y demencia
enla vejen:

Incluso en edades mayores, la participa-
cion activa en actividades mentales, fisi-
i sl pontras pigrier apriesers
tacion de demendias.

Varios estudios de seguimiento reportan

una disminucion del riesgo de demencia

asociado con patrones de alimentacion
Tudabl 1

v factores nu

Las personas con susceptibilidad genetica
podrian reducir su riesgo inicial de en-
fermedad de Alzheimer mediante inter-
vendiones a su estilo de vida (como: acti-
vidad fisica, ingesta suficiente de acidos
grasos polinsaturados y evitando el exce-
so en la bebida de alcohol y el fumado.

INFORMACION SEGUN

Mangidlasche F, Kivpelto M, Saloman A, Fratiglioni
L. Dx I carrent ef log
evidence and fmre perspective. Alzhetmer s research
& therapy. 2012;4:6
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Anexo 4: Guia de la entrevista

Hableme de su experiencia con su -------
(familiar) y qué problemas de olvido y
confusion experimento en la adultez mayor.

Pensando atras en el tiempo, antes de que
notara los cambios, podria hablarme un
poco sobre como era su ------ (familiar).

Hableme de los eventos que siguieron a los
cambios en su ------- (familiar).

Describame las ideas, sentimientos o
pensamientos que tuvo al enfrentar los
problemas de olvido y confusion que
experimento su ------- (familiar).

Hableme sobre sus ideas actuales de lo
gue experimento con su ------ (familiar).

¢,Cuando fue la primera vez que
noto usted que algo estaba
cambiando con ------ (familiar)?
¢, Qué tipo de cambios notd?

¢, Qué siente y piensa sobre esas
caracteristicas de su ------
(familiar)?

&Su ------ (familiar) habia estado
enfermo antes?

¢Llegaron a algun diagnéstico de
lo que pasaba con su -------
(familiar)?

¢, Fue requerido el cuidado para
SU ------ (familiar)?

¢, Como entendia usted en ese
tiempo los cambios de su -------
(familiar)?

¢, Con quién buscé ayuda para
enfrentar los problemas de olvido
y confusién en su ------- (familiar)?

Para usted ¢ A qué se debe
perder funciones mentales como
la memoria?

Para usted ¢Qué es la
demencia?
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Anexo 5. Matriz de reflexién teméatica

Archivo Inicio Insertar Disenio de pagina Farmulas Datos Revisar Vista w 0 = &

Suh‘tam! #Notlr umbins en la memoria y el comportambrlw
Subtema Wi:ﬂarsu seguridad
Subtema #Asistir en actividades de la vida diaria

“jue cuando se perdio, cuando més vimos que pues
ya seguido se cala. Le dejaban abierto el cuarto,
.purqunumm:ﬁnnl!a y volvia a llegar, se e
Alo/E2 99-105 olvidaban las llaves, y estaba toque y togue” Se perdio, visibiliza el deterioro
' “(antes de que se perdiera) nada més se enfermaba
de Ia gripa, de dolor de cabeza, eso es lo que
siempre nos dijo, y luego si la llevabamos al
doctor; nada mas con una Inyeccién o unos
Mo/E2176-184  medicamentos se componia répido” Antes fue més sana
*la verdad, como no ibamos diarie no notamos
cambios, yo empecé a notar (su tristeza) desde que
se perdid, desde que se perdio ya como que a veces
| alucinaba, vela cosas aue pues solamente ella
Alo/E2 189-192 sabia que vela" desde que se perdio, ya alucinaba
"Ta mi mamé] la ibamos a buscar y no estaba, iba a
‘comprar, y pues, andaba aqui o alla. Después de
‘que se perdio fue disminuyendo sus habilidades,
‘cuando se quebra la mano, ya definitivamente no
salld, ya no Ia dejaban,  pues ya no ms casi
Alo/E2 497-504 diario se cafa” Deteriora y fragilidad

"yo digo que lo que sucedi con mi mama jue
“anormal, por que de un momenta pues como que
Alo/E2 801-802 perdid el sentido y se fue" Perderse es anormal
"se queds en cuando ella tenia sus pollos, sus
marranitos, ahi se queds, siempre me decia ive 2
14 4 » M| Matriz completa - Redaccién de transformaciones  Texto Final . Participantes .~ ¥2 il 4 il » EEI
o | [T S E— —)
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