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A las Voces que no Siempre son Escuchadas

“Soy un hombre invisible. No, no soy uno de aquellos espectros que atormentaban
a Edgar Allan Poe, ni tampoco uno de esos ectoplasmas de las peliculas de Hollywood.
Soy un hombre real, de carne y hueso, con masculos y humores, e incluso cabe afirmar
gue poseo una mente. Soy invisible simplemente porgue la gente se niega a verme. Soy
como las cabezas separadas del tronco que a veces ven en los circos, es como si me
hubiesen rodeado crueles espejos con duros cristales deformados. Cuantos se acercan a
mi, solo ven lo que me rodea, a si mismos, o inventos de su imaginacion; en realidad ven
todo, cualquier cosa, menos mi persona. La invisibilidad a la que me refiero se debe al
especial modo de mirar de aquellos con quienes entro en contacto”. Ralph Ellison- Novela
el Hombre Invisible (1952).
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Resumen

Exploracion de Necesidades Multidimensionales en la Demencia: un Abordaje
desde el Reconocimiento como Justicia Social
Objetivo: Explorar e identificar las necesidades multidimensionales de las personas con
demencia, sus cuidadores y la red de profesionales en salud. Método: Disefio de métodos
mixtos de tipo exploratorio secuencial. Poblaciéon colombiana, de diversos territorios,
régimen de aseguramiento, alfabetizados, con disponibilidad y acceso a internet y un
dispositivo de conexion. Se llevaron a cabo 2 fases, una cuantitativa, conformada por
personas con demencia (N:28), y cuidadores (N:208), y una cualitativa con 88 personas
(N:49 cuidadores y N:39 profesionales). La informacién cuantitativa fue analizada con R
software® y también se empled la técnica de jerarquizacion analitica; la informacion
cualitativa, fue analizada con los software Maxqda® y Coheris Analytics SPAD®.
Resultados: A partir de las seis necesidades exploradas, emergié un conjunto de diez
necesidades reportadas por los participantes (capacitacion, atencion y acceso a salud,
movilidad, riesgos locativos y ambientales, legales-ocupacionales-laborales,
patrimoniales, psicoldgicas y conductuales, socioculturales, respiroy creenciasy valores),
las cuales estan interpretadas a la luz de los determinantes sociales y a las esferas del
reconocimiento postuladas por Axel Honneth. Asi mismo, se evidencia que las
necesidades, aunque son las mismas en los territorios participantes, su vivencia es
distinta, debido a las diferencias relacionadas con las necesidades de atencion y acceso
a salud, capacitacion, riesgos locativos y ambientales, movilidad, psicologicas y
conductuales; siendo también notorias las relacionadas con las necesidades legales-
ocupacionales-laborales, patrimoniales, socioculturales, de respiro y creencias y valores.
Conclusiones: La identificacion de necesidades multidimensionales debe ser el primer
paso para la formulacién de las politicas publicas y estas deben reconocer y ser sensibles
a los territorios, las vivencias de las personas con demencia, de los cuidadores y la red de
profesionales que situados en un contexto, buscan el reconocimiento relacionado al
cuidado, a la valoracién social, las necesidades y los derechos.
Palabras clave: evaluacion de necesidades, necesidades multidimensionales,

demencia, cuidadores, profesionales de salud, salud publica.
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Abstract

Exploration of Multidimensional Needs in Dementia: an Approach from Recognition

as Social Justice

Objective: To explore and identify the multidimensional needs of people with
dementia, their caregivers and the network of health professionals. Method: Exploratory
sequential mixed methods design. Colombian population, from distinct territories,
insurance regime, alphabets, with availability and access to the internet and a connection
device. Two phases were carried out, a quantitative one, made up of people with dementia
(N:28), and caregivers (N:208), and a qualitative one with 88 people (N:49 caregivers and
N:39 professionals). The quantitative information was analyzed with R software® and the
analytical hierarchy method was also used; the qualitative information was analyzed with
the Maxqda® and Coheris Analytics SPAD® software. Results: From the six needs
explored, a set of ten needs reported by the participants emerged (training, care and
access to health, mobility, locative and environmental risks, legal-occupational-labour,
patrimonial, psychological and behavioral, sociocultural, respite and beliefs and values),
which are interpreted in the light of social determinants and the spheres of recognition
postulated by Axel Honneth. Likewise, it is evident that the needs, although they are the
same in the participating territories, their experience is dissimilar, due to the differences
related to the needs of care and access to health, training, locative and environmental risks,
mobility, psychological and behavioral. ; being also notorious those related to legal-
occupational-labour, patrimonial, sociocultural, respite and beliefs and values needs.
Conclusions: The identification of multidimensional needs must be the first step for the
formulation of public policies, and these must recognize and be sensitive to the territories,
the experiences of people with dementia, the caregivers and the network of professionals
who, situated in a specific context. They seek recognition related to care, social value,
needs and rights.

Keywords: needs assessment, multidimensional needs, dementia, health care,

caregivers, health professionals, public health.
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Advertencias al lector

Estimado lector, este trabajo busca mostrar una realidad que no ha sido suficientemente
estudiada en Colombia. Se aborda desde una perspectiva exploratoria, para identificar
necesidades de: 1). las personas con demencia, que por su propia condicién en ocasiones
no logran expresarse, ser oidas y mucho menos ser reconocidas; 2). Los cuidadores, los
cuales sienten invisibilidad por parte del estado, la sociedad y a veces, sus propias familias
y 3). Los profesionales, los cuales no son escuchados, ni reconocidos lo suficiente en su

hacer.

El mayor esfuerzo de este estudio, radico en lograr capturar sus voces para identificar las
necesidades multidimensionales percibidas, sentidas y normativas. Adicionalmente,
tuvimos que enfrentar una gran barrera comunicativa, la pandemia que nos obligé a
capturar sus voces mediante contextos virtuales o no presenciales, lo cual generé retos
adicionales que afortunadamente pudieron superarse con ayuda de sus cuidadores, las

asociaciones de personas con demencia, y profesionales que los apoyan.

Este resultado, no es solo una evaluacidon de las necesidades de las personas que
experimentan demencia, sus cuidadores y profesionales que los atienden, sino un gran
esfuerzo por conocer sus voces y tratar de integrar desde una perspectiva derivada de los
métodos mixtos, una panoramica integral poniendo el énfasis en las personas.
Adicionalmente, a lo largo del texto, se hablard de personas con demencia, dado que se
guiere reivindicar el trato, hacia una postura mas digna y humanizada, ya que
culturalmente, se asocia la palabra paciente a enfermo y entorno a ella, se generan una
serie de limitaciones, exclusiones y marginacion hacia la persona que padece determinada

patologia, en nuestro caso, demencia.

Por otro lado, los resultados, del presente trabajo, se ofrecen de manera generosa con el
fin de que los salubristas conozcan de primera mano lo que perciben, viven, sienten, y
expresan un grupo de participantes de una poblacién que olvida y es olvidada, con el fin
de que sus realidades puedan ser reconocidas en la marco de una justicia que busca el
cuidado, la valoracién social, los derechos y en ultimas el reconocimiento de su dignidad

humana.

Asi pues, este documento de tesis doctoral pretende informar sobre las necesidades

multidimensionales en la demencia, las cuales lograron identificarse y analizarse gracias
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al método de evaluaciébn de necesidades, aunado al enfoque de reconocimiento y
determinantes sociales. Adicionalmente, este informe se espera que se convierta en un

insumo para la formulacién de normativas futuras relacionadas con la demencia.

Finalmente, este documento, no es un informe de politica, ni evaluacién de esta y no es
un analisis politico, al contrario, es una construccién de un marco de necesidades

multidimensionales que contemplo una revision de la normativa actual.
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Introduccién

La demencia, se cataloga como un problema de salud publica y si bien en paises
desarrollados ésta, se ha reconocido como tal, en Colombia ain no se encuentra en la
agenda publica, pese a aspectos relacionados con la transicién demogréfica que indica un
aumento en la poblacion adulta mayor y un aumento en los diagndésticos de demencia y
las investigaciones relacionadas a esta tematica. Por otra parte, los personas con
demencia, cuidadores y profesionales en salud tienen necesidades que no habian sido
identificadas o resultaban invisibles; este desconocimiento ha contribuido a que no se ha
planteado una politica formal, por tanto, el reconocimiento e identificacion de las
necesidades seria el primer paso para la formulacién de una normativa dirigida hacia las
personas con demencia, asi mismo, facilitarian una planificacion, provisién y evaluacion

de los servicios de salud.

Por tanto, dentro de este contexto, la necesidad de abordarla desde una perspectiva mas
amplia y con una metodologia diferente, donde se consideren no solo los métodos de
abordaje (disefio mixto, enfoque de necesidades, teoria del reconocimiento), sino también,
las circunstancias determinantes que pueden rodear a la demencia. Para lo cual, se
propone que uno de los abordajes por una parte, sea desde los Determinantes Sociales
de la Salud (DSS), como modelo que puede favorecer el analisis de las desigualdades,
desde el enfoque de evaluacion de necesidades, mediante el apoyo de las tres voces
implicadas (personas con demencia, cuidadores y profesionales en salud), y desde las
tres esferas del reconocimiento (valoracion social, cuidado, derechos y necesidades).
Adicionalmente, los Determinantes Sociales de la Salud Mental tienen menos de una
década de desarrollo, y de forma concreta, la informacién sobre su relacion con la
demencia es escasa, por tanto, se propone esta investigacioén cuyo objetivo es explorar e
identificar las necesidades multidimensionales sentidas, percibidas y normativas de

personas con demencia, sus cuidadores y la red de profesionales en salud.

Este estudio fue abordado, mediante un disefio de métodos mixtos de tipo exploratorio
secuencial, el cual permitié una integralidad, ya que se combinan métodos cuantitativos y
cualitativos para su estudio. Asi pues, la fase cuantitativa, surgié a partir del
establecimiento de una linea de base de necesidades, la cual se obtuvo a partir de una

revision sistematica de la literatura; con ello, se construyé un instrumento de entrevista
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semiestructurada para captar los datos relacionados a las necesidades de capacitacion,
atencion y acceso a salud, necesidades emocionales y psicolégicas, de proteccién
financiera y de movilidad, esta ultima categoria fue introducida, gracias a un debate entre
profesionales, para efectos de este trabajo. En esta fase se conté con la participacion de
208 cuidadores y 28 personas con demencia de diversas regiones de Colombia. Una vez,
se obtuvo la informacién, los datos cuantitativos fueron analizados para construir la
siguiente fase del proyecto, la fase cualitativa, donde se realizaron 14 grupos focales (7 de
cuidadores, 7 de profesionales), en diversos territorios de Colombia para profundizar el
tema de las necesidades. Estos abordajes, permiti6 que emergieran un conjunto de diez
necesidades reportadas por los participantes (capacitacion, atencién y acceso a salud,
movilidad, riesgos locativos y ambientales, legales-ocupacionales-laborales,
patrimoniales, psicoldgicas y conductuales, socioculturales, respiroy creencias y valores),
las cuales estan interpretadas a la luz de los DSS y a las esferas del reconocimiento

postuladas por Axel Honneth.

Este enfoque de evaluacidon de necesidades multidimensionales, analizadas desde los
lentes de los DSS y teniendo en cuenta la teoria del reconocimiento, podria y deberia ser
el primer paso para la formulacion de las politicas publicas, dado que estas deben
reconocer y ser sensibles a las vivencias y experiencias de las personas en determinada
condicion, en este caso, a las personas con demencia, sus cuidadores y profesionales
relacionados a esta condicion, ademas de contemplar la cultura, principios y valores de los
diversos territorios, que situados en un contexto buscan el reconocimiento relacionado al

cuidado, a la valoracion social, las necesidades y los derechos.

Asi pues, el presente documento es presentado en seis capitulos, para generar una
comprension de esta investigacion: en el primer capitulo, se realiza la justificacion, el
planteamiento de la problematica de la investigacion con sus respectivas preguntas y
objetivos de la investigacion; en el segundo capitulo, se describe el marco conceptual; en
el tercero, se presenta la ruta metodoldgica que orientd este trabajo; en el cuarto capitulo,
se presentan los resultados para cada objetivo especifico; el quinto, integra la
interpretacion y la discusién y finalmente, el sexto y Ultimo apartado, se caracteriza por las

conclusiones y recomendaciones.
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Capitulo 1. ¢Por qué es Necesario Explorar e Identificar las
Necesidades Multidimensionales en la Demencia?

1.1 Justificacioén

El mundo envejece, y esto conlleva retos que deben ser abordados para la
generacion de estrategias y politicas en salud publica que respondan a las necesidades
de las poblaciones (WHO, 2012). Uno de estos desafios asociados al incremento de la
poblacién de adultos mayores es la demencia, la cual es una condicién caracterizada por
cambios neuropatoldgicos, que abarca fendémenos patolégicos, genéticos, clinicos,
reconocimientos tempranos, preventivos, entre otros. Las demencias, ocupan el quinto
puesto en causa de mortalidad(Global Burden of Disease Collaborators, 2019) y esto
conlleva un gran reto no solo para la investigacién, sino los sistemas de salud y el nucleo
familiar, quienes son los que realizan gastos importantes relacionados con el cuidado y

tratamiento de esta poblacion (Romero-Vanegas et al., 2021).

Adicionalmente, si bien la demencia minimiza el periodo de vida de los enfermaos, el
impacto mas importante esta en la calidad de vida, de los enfermos, sus familiares y
cuidadores, por tal motivo, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), declaré a la
demencia como un problema de salud publica y gener6 un plan general de respuesta a la
demencia 2017-2025(WHO, 2017). Sin embargo, aunque esta normativa internacional
dicta directrices, no establece medidas particulares de intervencién para cada uno de los
paises, ya que la concepcion de demencia puede variar de un contexto a otro, y las
necesidades son diferentes de acuerdo a los contextos, el sistema de salud y regimenes

de aseguramiento en salud, como en el caso de Colombia.

A nivel internacional, se discutié como se debe abordar el tema de la demencia para
la formulacion de las normativas dirigidas a las personas con demencia y sus cuidadores;
asi pues, paises desarrollados, tomaron como primer paso, la identificacion de las
necesidades de las personas con demencia y sus cuidadores, a y partir de ello, han
encaminado sus intervenciones para solventarlas y formular sus normativas (Cadieux et
al., 2013; McWalter et al., 1994; Schmid et al., 2012).
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En Colombia, previo a este proyecto, no se habian evaluado sistematicamente las
necesidades percibidas y sentidas de las personas con demencia, sus cuidadores y
profesionales relacionados. Este vacio en el conocimiento, tiene algunas consecuencias,
una de ellas, es la relaciona con la provisién de recursos y servicios, ya que se produce un
aumento de costos que la sociedad debe asumir; esto sucede porque al desconocer las
necesidades de esta poblacién, con su respectiva clasificacion y jerarquizacion, no es
posible determinar si los recursos estan siendo invertidos en los aspectos donde se
necesitan, o si las intervenciones y tratamientos proporcionadas conllevan una adherencia
y percepcion de mejoria o solucion de retos y problemas detectados por cada uno de los
nacleos familiares que padecen la enfermedad. Adicionalmente, al no tener una vision y
comprension multidimensional de este desafio, se ignoran problemas subyacentes y se
invisibiliza parte del sufrimiento que deben sobrellevar las personas con demencia, sus

cuidadores y los profesionales en salud.

En Colombia, la identificacion y el estudio de las necesidades multidimensionales es un
area nueva, que permite el analisis critico del desempefio de los sistemas de salud y la
orientacion de sus prioridades y servicios, asi como la formulacién de aspectos normativos
dado que al reconocer las necesidades, se pueden organizar los recursos para una

correcta provision de los servicios.

Por lo tanto, la ausencia de esta informacion multidimensional, se traducia en

necesidades invisibles e insatisfechas.

En consonancia con lo anterior, también se cree que las necesidades
multidimensionales en la demencia, estan asociadas con los determinantes sociales de la
salud (DSS), aunque la literatura solo ha relacionado los determinantes intermedios, como
la edad, educacion, niveles de ingresos, entre otros (Majoka & Schimming, 2021; Vega et
al., 2017). La demencia, no se ha asociado con los determinantes estructurales, dando
como resultado, informacién poco clara; ademas, no hay asociacion con los terminantes
estructurales e intermedios que tenga en cuenta las esferas del reconocimiento (cuidado,

valoracion social, necesidades y derechos).

Por tanto, este proyecto, permite no solo la identificacion y el andlisis de las

necesidades multidimensionales no resueltas en personas con demencia, sus cuidadores
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y red de profesionales en salud, desde una perspectiva del reconocimiento como forma de
llegar a la justicia social, sino también, el andlisis desde los DSS, dado que las necesidades
de la poblaciébn con demencia habian sido ignoradas, vulnerandose algunos de sus
derechos humanos de primer y segundo orden (derechos civiles y politicos y derechos
sociales y culturales)(Freeman, 2022; Meron, 1986), lo que se traduce en una falla en el
reconocimiento que debe ser superada; esto es fundamental para construir una sociedad

sanay justa.

Asi mismo, los cuidadores de personas con demencia juegan un papel crucial
vinculado a la garantia de la calidad de las formas de reconocimiento de dichas personas
(cuidado, derechos, necesidades y valoracion social). Por ello, este trabajo también
permitié analizar si las necesidades de este grupo (personas con demencia-cuidador-
profesional) estaban siendo reconocidas o ignoradas, y en qué medida los DSS
estructurales e intermedios, aunado a los contextos regionales y los regimenes de
aseguramiento en salud contribuyen, o no, a que estas fuesen reconocidas y atenidas o
invisibles. Este estudio también generé una Optica integral y amplia sobre las necesidades
multidimensionales, con lo cual, también se pretende ser uno de los insumos, con los
cuales se formulen las normativas futuras, se facilite la planeacion de propuestas y planes
alargo plazo en pro de una vida digna que contemple una mejor calidad de vida y bienestar

de la poblacién con demencia.

1.2 Que hay en el Mundo y en Colombia en Relacion a la
Demenciay las Necesidades de la poblacién que la
experimenta?

Inicialmente, este proyecto tuvo como linea de base una revision sistemética de la
literatura, la cual fue la evidencia primaria del tipo de necesidades y sus subcategorias en
personas con demencia, cuidadores, familias y red de profesionales. Ademas de una
revision de la normativa existente en el pais (1970-2022) (ver anexo: Tabla 1. Normativa
Colombiana relacionada con envejecimiento, demencia, Alzheimer y discapacidad), un
analisis de jurisprudencia o accion de tutelas (tutelas es un mecanismo legal expedido por
autoridad judicial competente para garantizar la proteccién de derechos y tiene caracter de
mandato u obligatorio cumplimiento) instauradas por personas con demencia, sus familias

o cuidadores en las altas cortes del pais (1999-2022).
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A continuacion, se relata el proceso de revision sisteméatica de la literatura, donde

se hallaron estudios de necesidades en Europa y norte América.

Metodoldgicamente, la busqueda se realiz6 en las bases de datos Medline,
Embace, JSTOR vy Lilacs. Se limité la basqueda por idioma, incluyendo aquellas que
estaban en espafiol, inglés y portugués. Dicha busqueda comprendié un periodo de tiempo
del1980 a 2020, y se utilizaron combinaciones de vocabulario controlado “los términos
MeSH, Emtree y DeCS”, incluyendo términos explotados y términos libres - “considerando
variaciones en la escritura, sinbnimos, acrénimos y truncaciones”- para responder la
pregunta “needs assessment” en “demencia”, con etiquetas de campo “titulo y abstract”,

operadores de proximidad (adj) y operadores booleanos (OR, AND).

Adicionalmente, se realizé una busqueda por otros métodos, es decir, se hizo una
basqueda manual en paginas oficiales de entes gubernamentales de Colombia, Estados
Unidos, Canadd, Australia, y Europa, se revisaron resimenes de congresos y tesis de
maestria y doctorado. Se buscé, ademas, en fuentes de informacién colombianas como el
Ministerio de Salud y Protecciéon Social, el Departamento Administrativo Nacional de

Estadistica (DANE) y el Banco de la Republica.

Para la extracciéon de datos, la investigadora principal y candidata a doctora (Sara
Romero-Vanegas) y el Dr. Juan Pablo Alzate (Epidemiologo-Investigador) realizaron una
busqueda bibliogréafica independiente, y se examinaron los titulos y resimenes mediante
un formulario de evaluacion de elegibilidad estandarizado basado en los criterios de
inclusion. Los textos completos de articulos de interés potencial fueron revisados por dos
autores y la decision final sobre qué estudios incluir fue confirmada por consenso. Un tercer
autor (el Dr. Juan Camilo Vargas- Epidemidlogo-Investigador) tomo la decision final si no

hubo consenso entre los revisores principales.
Las bases de datos consultadas fueron cuatro (4) y los términos empleados fueron:

1. LILACS: “Determination of Health Care Needs OR determination of Healthcare Needs
OR Assessment of Healthcare Needs OR Needs Assessment, Healthcare OR Needs
Assessments, Healthcare OR Assessment of Health Care Needs [Palabras] AND
Dementia OR Alzheimer OR Alzheimer Disease OR Alzheimer Syndrome OR
Alzheimer Type Dementia [Palabras] (tw:(Alzheimer)) AND (tw:(evaluacion de

Necesidades))”.
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2. JSTOR: “(ab:(needs assessment) AND ab:(Dementia))”.

3. PUBMED: ““Determination of Health Care Needs” [Mesh Terms] OR “determination of
Healthcare Needs” [Mesh] OR “Assessment of Healthcare Needs” [Mesh Terms] OR
“‘Needs Assessment” [Mesh Terms], “Healthcare” [MeSH Terms] OR “Needs
Assessments” "[All Fields]), “Healthcare” [Mesh Terms] OR “Assessment of Health Care
Needs” [Mesh Terms] AND “Dementia” OR “Alzheimer" [All Fields]) OR “Alzheimer
Disease" [All Fields]) OR “Alzheimer Syndrome” [Mesh Terms] OR “Alzheimer Type

Dementia” [Mesh Terms]”.

4. EMBASE: “Determination of Health Care Needs OR determination of Healthcare
Needs OR Assessment of Healthcare Needs OR Needs Assessment, Healthcare OR
Needs Assessments, Healthcare OR Assessment of Health Care Needs AND Dementia
OR Alzheimer OR Alzheimer Disease OR Alzheimer Syndrome OR Alzheimer Type
Dementia [1980-2020]".

Los tipos de estudios incluidos fueron los que relacionan investigaciones entre
enfermedad de Alzheimer (EA) y evaluacion de necesidades. Los tipos de participantes de
los estudios fueron familias y cuidadores de personas con demencia. Asi mismo, se
incluyeron estudios que describen evaluacién categérica de necesidades de personas con
la enfermedad, sus familias, cuidadores y el sistema de salud (emocionales, acceso,
servicios de salud, formacion, etc.). Se excluyeron estudios con personas que presentan
comorbilidades de tipo epilepsia, neoplasias, infeccion por VIH, u otras demencias. Fueron
extraidos los siguientes datos de los estudios incluidos: identificacion, afio de publicacion,
afio del estudio, pais, lugar del estudio, tipo de estudio, nimero de familias reclutadas,
namero de familias perdidas, estadio de la enfermedad, nUmero de cuidadores, parentesco
del cuidador o cuidadores, gasto de bolsillo (en dblares), tiempo de seguimiento (si aplica),
desenlaces de las familias, necesidades identificadas, fuentes de financiacion y aspectos
éticos. En la tabla 1 de anexos, se muestran los estudios incluidos en la revision

sistematica.

A continuacion, se presenta la figura 1 de resultados de la revision sistematica.
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Numero de Publicaciones

encontradas en las bases
= de datos- 1980 a 2022
0
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% PUBMED, Medline: N= 447
9 LILACS: N= 250 | Total 1026
- JSTOR: N= 97
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| Excluidos: 904 por:
Full texto 98 Duplicados 241
o Relevancia 169 needs assessment en otras patologias,
N 86: limitacion de idioma
£ Abstract 24 | 381 estu_dios _de cuidadores, mas no de necesidades)
= 27: no disponibles
‘ Excluidos 52

[72]
(o]
2 Incluidos: 70
©
[=

Figura 1: Resultados de Revisién sistematica. Fuente: Elaboracién propia

La mayoria de los estudios utilizé un disefio cuantitativo, de los cuales catorce
fueron ensayos controlados aleatorios, y solamente se identificaron quince estudios
cualitativos relevantes. Tres estudios con disefios mixtos, mayoria de los estudios, segun
la metodologia Grade, obtuvieron una calificacion de calidad de 7 o superior. Los estudios
se realizaron principalmente en los Estados Unidos (n = 37), Europa y Canada. La mitad
de los estudios fueron en centros de cuidado, con atencion de enfermeria las 24 horas, la
mitad restante incluyeron: o bien una mezcla de participantes (es decir atencién
residencial, vivienda asistida u hogares geriatricos), o participantes de entorno residencial
Unicamente. En todos los estudios los participantes tenian un diagnéstico formal o
"probable" de EA. La mayoria de los participantes eran mujeres y tenian demencia severa.
El 80 por ciento de los estudios no mencioné la severidad de la demencia de sus
participantes. El bienestar y la "calidad de vida" son medidas que reflejan necesidades de
las personas con demencia. Con respecto a ello, Hoe et al. (2006) sefialan que existe una
correlacion alta entre la calidad de vida y manifestaciones de tipo depresivo y estados de
ansiedad. El personal de atencion también consideré que tanto los problemas de

comportamiento, como los sintomas neuropsiquiatricos (por ejemplo, agitacion y



Capitulo 1 29

depresion), se correlacionaron fuertemente con un mayor deterioro en la calidad de vida,
en ademas de un menor nivel de discapacidad fisica. En esta revision, al realizar un
analisis de las necesidades se logré identificar y realizar una categorizacion de

necesidades.

En Latinoamérica no se localizé literatura que informara sobre estudios de
necesidades en personas con demencia, sus familias, cuidadores y el sistema de salud en
Colombia, sin embargo, se encontré un estudio liderado por Moreno y Arango-Lasprilla
(2010), en Bogota - Colombia, sobre las necesidades de cuidadores. Este estudio planteo
el conocer las necesidades en un grupo de 73 cuidadores de personas con demencia que
asistieron a la Clinica de la Memoria del Hospital Central de la Policia. Si bien es un aporte
valioso, se observan algunas limitaciones, por ejemplo la muestra fue tomada en un Unico
lugar, el Hospital Central de la Policia, el cual cuenta con un régimen de aseguramiento
especial en salud, por tanto los resultados no pueden ser extrapolados al resto de
cuidadores de personas con demencia, puesto que las tipologias socio-demogréaficas de
los participantes cuidadores y los servicios que reciben en ese centro hospitalario
(valoracion interdisciplinaria, de la Clinica de Memoria, acceso gratuito a medicamentos
antidimenciales y atencion domiciliaria en casos en los que la persona con demencia no
puede desplazarse al hospital), son diferentes a los recibidos por otros cuidadores en
condiciones diferentes (otras ciudades y areas rurales). Asi mismo, es posible que la
mayoria de cuidadores en Colombia no tengan acceso a estos servicios, lo cual sugiere
gue niveles de sobrecarga, indicadores de depresién y otros problemas de salud podrian
ser mayores a los reportados en este estudio. A la par de lo previamente planteado, las
necesidades de los cuidadores a nivel general, podrian variar respecto a la poblacion que
se estudio. Otra de las limitaciones, reside en la herramienta empleada para abordar las
necesidades, dado que no tenia cuestionamientos relacionados con necesidades de
financieras, legales, laborales y emocionales, por tanto, es posible que estas necesidades

hayan estado presentes, pero no fueron indagadas.

Por otro lado, en Colombia también se evidencio un estudio que se sitia como uno de los
pioneros en la comprensién e identificacion de necesidades, pero en personas con
enfermedad renal crénica. Cantor et al (2021), examinaron una muestra de 30 participantes
renales en dialisis desde hace mas de 7 afios. Los investigadores encontraron necesidades

relacionadas con la ausencia de normativas, dificultades en atencion y acceso a salud,
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caracterizadas por barreras en el tratamiento y cuidado en las aseguradoras. Falta de
estrategias de promocion y prevencion, donacion de 6rganos, necesidades laborales,
familiares y de salud mental. Aunque el instrumento planteado permiti6 la identificacién de
necesidades, se ve como limitacién que debe validarse la metodologia de adaptacion, dado
gue se desconoce su aplicabilidad, funcionamiento, fortalezas y posibilidades de mejora.
Ademas, se debe evaluar la aplicabilidad y extrapolacién del modelo planteado por los

autores a otras patologias cronicas.(Cantor Cruz, 2021)

Finalmente, esta revision de la literatura, alimenta como pueden evidenciarse las
necesidades en cuidadores, asi como los métodos de abordaje, donde solo se hallaron
tres estudios que contemplaron disefios mixtos, y en poblacion de cuidadores o
profesionales del cuidado, esto, obliga a que el presente estudio, por un lado, contemple y
formule diversas formas de abordar las necesidades multidimensionales, no solo teniendo
en cuenta una poblacién de cuidadores y profesionales, sino también escuchando y
analizando la voz de los directamente afectados, las personas con demencia; y por otro
lado, también se ampli6 la perspectiva de que esta tematica, debe ser abordada desde
multiples metodologias, con el fin de generar un andlisis que permita obtener una vision
integral del problema de necesidades multidimensionales invisibles en nuestra poblacion
colombiana con demencia. Asi mismo, esta revision informé sobre los estudios disponibles
en relacion al tema y permitié la creacion de una linea de base de categorias, sobre las
cuales se construy6 inicialmente este estudio, ademas, de forma general, esta revision
también me informé que debo examinar las necesidades multidimensionales en el contexto
colombiano y teniendo en cuenta las diferencias territoriales (poblacion urbana y rural), y

los regimenes de aseguramiento en salud.

Aunque la literatura nos da el panorama, es necesario preguntarse como funciona esto en
los contextos locales (Colombia), y una de las maneras mas expedita para conocer lo
realizado es analizar el contexto normativo, el cual nos dice como concibe la sociedad a

las personas con demencia y la respuesta social a la realidad de estas personas.

= Normativas Colombianas y Demencia

Acorde con Howlett y Cashore (2020), las politicas publicas son acciones pronunciadas

por los gobiernos, que tienen como finalidad dar respuestas a las demandas de la
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sociedad, y en consecuencia aliviar los problemas y necesidades de las poblaciones
(Howlett & Cashore, 2020), y gracias a ellas, se guia o dirige el comportamiento de la

sociedad.

Si bien hay politicas que rigen la estructura y el funcionamiento del Estado y la
sociedad, orientando los servicios, practicas sociales y culturales que el contexto nacional,
la politica no se agota en la normativa, sino dan un referente importante para mediar el
interés, la visibilidad, los recursos humanos vy financieros que se movilizan alrededor del
tema, en nuestro caso, la demencia. Por tal motivo, este apartado pretende describir la

evidencia en temas de demencia.

Se realiz6 una identificacién y analisis de normativas, donde se encontrd que existe
solo una politica y una ley que hacen alusién al tema. En relacion a la EA, existe una
politica y dos leyes donde el tema esté incluido. El tema de discapacidad, se evidencia
tanto en acuerdos (1), planes (1), politicas (1), decreto (1), leyes (3) y en una mayor medida
resoluciones (4), adicionalmente, el envejecimiento y la adultez mayor también se perciben
en las normativas, siendo el nimero de leyes que contemplan esta etapa del ciclo vital en
un mayor numero (7). Si bien, aunque el envejecimiento, la adultez mayor y la
discapacidad, son temas que Ultimamente se han observado en la formulacion de la
politicas publicas, es claro que aun la demencia, entre ella la EA, no tienen el
reconocimiento y la visibilidad que se requieren para lograr normativas mas justas,
equitativas e inclusivas, ya que no estan incluidas en las politicas actuales, asi mismo, no
es claro si la demencia en el pais es un tipo de discapacidad, pues no se menciona esta
patologia en las politicas publicas (Ver Anexos. Tabla 1. Normativa Colombiana
relacionada con envejecimiento, demencia, Alzheimer (EA) y discapacidad y Ver figura 2.

Inventario de normativas en Colombia).
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Inventario de Normativas en Colombia
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Figura 2: Inventario de Normativas en Colombia. Fuente: Elaboracion propia.

Lo anterior sugiere que si bien se reconoce parcialmente la enfermedad en algunas
normativas, en varias ocasiones las personas con demencia y sus familias se ven
obligados a instaurar acciones legales para que el Estado ejerza el reconocimiento de sus

derechos y responda a sus necesidades.

Derechos invocados en tutelas instauradas por personas con demencia y sus

cuidadores/familiares.

Como prueba de ello, se buscaron y se analizaron 333 tutelas instauradas por las
personas con demencia o sus familias, en el Consejo de Estado, en la Corte Constitucional
y en la Corte Suprema de Justicia. En la figura 3, se observa que los derechos demandados
por cuidadores de personas con demencia en su mayoria corresponden al derecho a la
salud y la vida digna, seguido por derecho a la seguridad social, a adulto mayor como
sujeto de especial proteccién, derecho al minimo vital, una mejor proporciéon de personas,
demanda el derecho a la vida al diagnéstico, al trabajo, a la educacion y a morir

dignamente.
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Figura 3: Derechos tutelados por personas con demencia y sus cuidadores Fuente: Elaboracion propia.

Prestaciones solicitadas en las tutelas

Las prestaciones solicitadas en su mayoria corresponden a insumos y elementos de
cuidado, seguido de autorizacion de servicios excluidos del PBS (Plan de beneficios en
salud), medicamentos no POS, enfermera permanente (cuidador domiciliario, enfermera,
tratamiento integral, pensiones (de vejez, de sobrevivientes, de jubilacion, de invalidez y
sustitucién pensional), apoyo con transporte, atencién a persona con discapacidad,
valoracion por especialista y en menor medida, ambiente sano, pdliza de seguro,
reconocimiento de prestaciones economicas, traslado laboral, reintegro laboral y

estabilidad laboral (ver figura 4. Prestacion solicitades en las tutelas).
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Figura 4: Prestaciones Solicitadas en la tutelas. Fuente: Elaboracion propia.

Adicionalmente, la ciudad donde se ha realizado el mayor nimero de tutelas es

Bogota, seguido de regiones donde no fue posible determinar el lugar, Antioquia y

Santander. En menor nimero, se observa que en departamentos como Atlantico, Bolivar,

Caldas, Cesar, Guajira, Huila, Magdalena, Meta, Narifio, Norte de Santander, Tolima y

Valle del cauca, han requerido o tienen conocimiento sobre este tipo de apoyos (figura 5.

Regiones de tutelas). Finalmente, el consejo de estado, la corte constitucional y la corte

suprema de justicia, en su mayoria se ha dado una respuesta favorable a las necesidades

de los ciudadanos colombianos cuidadores de personas con demencia y a las personas

con diagndstico de demencia (figura 6. Decision de las cortes).
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Figura 5: Regiones de tutelas. Fuente: Elaboracién propia.
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Figura 6: Decision de las cortes. Fuente: Elaboracién propia

El hecho de que la poblacién con demencia recurra a acciones de tutela como
prerrequisito para que le sea reconocidos sus derechos deberia constituir un llamado para
gue el gobierno Nacional, Departamental, Distrital y Municipal formulen e implementen
programas de promocion y defensa de los derechos de esta poblacién, acordes a sus
necesidades, contemplando un trabajo desde las mesas de apoyo con la participacion de
todos los actores —personas con la patologia, familias, académicos y funcionarios del
Ministerio, entre otros—. Ya que de lo contrario, las politicas serian disefiadas Unicamente

con base en intereses particulares.
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Finalmente, es importante mencionar que estos hallazgos normativos, relacionados con
las carencias en temas de politicas, aunado a los derechos demandados a través de las
acciones de tutelas, donde se manifiestan algunas necesidades de la poblacién con
demenciay frente a las cuales se solicita activacion para darles respuesta, también motiva
la ejecucion del presente proyecto doctoral, dada la necesidad de explorar e identificar
cudles son las necesidades multidimensionales percibidas y sentidas por las personas con
demencia, sus cuidadores y los profesionales, con el fin de contar con un panorama mas

integral, comprensivo, pertinente, sensible y completo frente al tema.

1.3 Por qué Estudiar las Necesidades Multidimensionales
en la Demencia?

Las intervenciones y avances en salud publica han sido unos de los mayores logros
de la humanidad en los ultimos 200 afios (Meisel-Roca et al., 2018), esto se ha visto
reflejado en la disminucién de la mortalidad por enfermedades agudas, lo cual se ha
traducido en una proporcion elevada de adultos mayores disfrutando de una vida plena
(OM, 2015). La poblacion mundial esta4 envejeciendo de manera importante, en 1990 la
proporcion de la poblacion mayor de 65 afios representaba el 5%, en el afio 2000 la
estimacion fue de 7 %, y actualmente mas del 10% son adultos mayores (Banco mundial,
2020). En el caso de Colombia, entre 1990 y 2019 la proporcién de adultos mayores de 65
afos aumento 4% (de 4,1% a 8,7%)(Banco Mundial - Colombia, 2020) y de acuerdo a las
proyecciones sociodemograficas, se espera que para el 2030, el 23% de la poblacién
colombiana, sea adulta mayor (Huenchuan, 2018). Adicionalmente, la encuesta SABE
refirié para 2015 una prevalencia para demencia del 9.4% (Ministerio de Salud y Proteccién
Social et al.,, 2016; Quifiones, 2017) y oficialmente, el Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica (DANE) estimé una prevalencia del 6% para demencia en 2015
(DANE, 2012.), sin embargo, no se tienen datos mas recientes de prevalencia de demencia
en Colombia, aunque el Global Bourden of Disease, establecié en 2019, que en el 2050,
la poblacion en Colombia con demencia equivaldria a 1.375.881 con un intervalo de
confianza entre (Cl: 1.099.923 to 1.666.047)(Global Burden of Disease Collaborators,
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2019; Nichols et al., 2022) (ver figura 7. Prevalencia de Demencia y porcentaje de adultos

mayores en Colombia).
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Figura 7: Prevalencia de Demencia y porcentaje de adultos mayores en Colombia. Fuente: elaboracion propia

La demencia, agrupa un conjunto de enfermedades que se conocen como
neurodegenerativas, caracterizadas por la alteracion y perdida progresiva de las funciones
cognoscitivas que tienen una repercusion en la vida diaria (Wortmann, 2012). Es
considerada una de las principales causas de discapacidad y dependencia. La
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), refiere desde el 2012, que esta, debe ser
reconocida como prioridad de salud publica (WHO, 2017; Wortmann, 2012). Actualmente
se diagnostica un caso cada 3,2 segundos, afectando a méas de 50 millones de individuos
en el mundo (Winblad et al., 2016). Para el 2030, se espera que existan 74.7 millones de
personas afectadas y en el 2050 cerca de 131.5 millones, donde la incidencia anual
corresponderia a 7.7 millones (Wortmann, 2012), con una carga de enfermedad con un

costo mundial directo de 604 billones de délares al afio (Hurd et al., 2013).

Por otro lado, se ha postulado que uno de los riesgos para presentar demencia es
la edad y con las proyecciones epidemiolégicas, que denotan que habran mas adultos
mayores que personas jévenes, debemos estar preparados para enfrentar el desafio que
demanda la atencion y cuidados de personas con demencia. En consonancia con lo
anterior, dados los reportes demograficos, de mortalidad, de prevalencia de la demencia 'y
de costos para las familias y para la salud pubica de cada nacion, un nimero importante

de investigadores estan dedicados a estudiar patologias demenciales en sus diversas
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etapas o estadios, desde el deterioro cognoscitivo leve (DCL), el cual es una fase
premérbida a la enfermedad, hasta las etapas moderadas y severas, asi como en estudiar
las necesidades generadas tanto en personas con demencia, como familiares y

cuidadores, y los efectos en el sistema de salud.

En referencia a las familias, se ha reportado que estas deben asumir un costo
importante asociado con el cuidado y la convivencia con una persona que padece
demencia (Carrefio & Chaparro-Diaz, 2017; Orrell et al., 2008). Se reporta que las
personas con demencias tienen tres veces mas gastos anuales en comparacion con las
personas de cognicién normal (U$8216 vs U$2570) (Delavande et al., 2013; Hurd et al.,
2013). En Colombia, segun la encuesta SABE los cuidadores ocupan entre 1y 24 horas
en la labor de cuidado, ademas, el cuidar de una persona con demencia, es una labor
continuada que perdura en el tiempo y se agudiza con el paso del tiempo (Ministerio de
Salud y Proteccién Social et al., 2016), ya que en etapas moderadas a severas la asistencia
en el cuidado se incrementa y con ello. Las largas jornadas de cuidado, demuestra que los
cuidadores informales estan sacrificando su tiempo de esparcimiento y descanso

(Ministerio de Salud y Proteccién Social et al., 2016).

Por otra parte, las dificultades en costos, calidad de vida, y en proyecciones de la
demencia a nivel mundial ha llevado a diferentes paises a estudiar las necesidades de su
poblaciéon alrededor de la demencia. Los estudios en paises de altos ingresos que
abordaron el problema, en su mayoria, realizaron estudios cuantitativos (Cadieux et al.,
2013; Cohen-Mansfield & Mintzer, 2005; Mantovan et al., 2010; Bruce, et al, 2002).
Mantovan et al., 2010, realizaron en estudio en Alemania, el cual evidencié que, en las
situaciones de atencién domiciliaria, los familiares de las personas que sufren demencia
estan expuestos a un gran numero de cargas fisicas, mentales y sociales, y de
restricciones, poniéndose en riesgo su salud. Los familiares necesitan formas adecuadas
de alivio para poder cuidar al familiar en su hogar durante el mayor tiempo posible, y con

el mejor estado fisico y psicol6gico posible.

Otro estudio realizado en Espafia quiso analizé la percepcion de los miembros de
una asociacion de familiares con demencia tipo Alzheimer, y otras demencias, sobre el
funcionamiento y el servicio que esta, ofrece a la sociedad. Encontraron necesidades de

atencion y acceso sentidas por la familia, ya que no tienen respuesta por el sistema
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sanitario. Hancock (2008) evidencié necesidades no satisfechas entre los residentes de
hogares de cuidado crénico con demencia, y los puntajes de escalas de comportamiento
son peores en aquellos residentes que no satisfacen estas necesidades. Por lo tanto, es
importante que el personal de primera linea (médicos, enfermeras y cuidadores) entienda
las necesidades de las personas con discapacidad para cuidar mejor. Orrell et al. (2008)
identificaron necesidades no satisfechas psicolégicas, emocionales, sociales, y de
proteccién contra riesgos fisicos, lo cual también se evidencia en la investigacién de Reed
y Tilly 2008 (Orrell et al., 2008; Reed & Tilly, 2008).

Trembley et al. (2014), en Montreal, publicaron un estudio sobre las necesidades
en una poblaciéon multicultural, con el propésito de identificar estudios demogréaficos y
epidemiolégicos para construir una base de datos detallada y confiable para desarrollar
programas y servicios de manera rentable. Adicionalmente, quisieron determinar las
necesidades de las personas diagnosticadas con demencia y las de sus cuidadores dentro
de un contexto cultural, junto con determinar las necesidades de los proveedores de
servicios de salud y sociales para poder atender mejor las necesidades de sus clientes.
Evaluaron las necesidades de los grupos de profesionales, personas con demencia y
cuidadores en diferentes comunidades culturales, gracias a este estudio se desarroll6 un
plan estratégico, y se reestructuraron algunos programas de servicios en Quebec, para
satisfacer las necesidades de la clientela multicultural. Se crearon servicios de educacion
y se mejoraron los servicios clinicos y de recreacién terapéutica / respiro. Se mejoro la
base de conocimientos y se contraté personal calificado para el cuidado de las personas
con demencia. Adicionalmente, se crearon nuevas asociaciones con agencias
comunitarias y se agreg6 un componente de investigacion a todos los servicios a través de
la recopilacién sistematica de datos(Tremblay et al., 2014; Tremblay et al., 2011), lo que
resulté en un mayor ajuste de los servicios para satisfacer las nuevas necesidades. Todos
estos cambios permitieron a la organizacion aumentar la conciencia publica y profesional
sobre la enfermedad, lo que facilito el diagnéstico precoz y se refirid a las necesidades de
los cuidadores y proveedores de atencion médica dentro de los contextos culturales y

comunitarios.

Aunado a esto, Quebec (Canadd) logré crear un Comité de Expertos para el
Desarrollo del Plan de Accién sobre la Enfermedad de Alzheimer y trastornos relacionados

en Quebec, cuyo objetivo fue identificar la naturaleza especifica de los problemas y
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necesidades de las personas con demencia, cuidadores/familias y profesionales, para
lograr cambios coherentes en las actividades y estructuras en curso del sistema de

servicios sociales y de salud.

Asi pues, en un informe liderado por Bergman, et al. (2009), se propone un plan de
accién ministerial, que comprende unas acciones prioritarias y unas estrategias para
implementarlo. Para abordar los temas de necesidades y problemas de esta poblacién se
tuvo como referente un modelo con un enfoque basado en el individuo y en valores
humanistas, ya que esta perspectiva coloca la dignidad de las personas con demencia y

el respeto por sus elecciones al frente y al centro (Bergman, 2009).

El comité se dividié en subcomités para examinar diversos aspectos y necesidades,
posteriormente se definieron los principales problemas que debian considerarse con
respecto a la enfermedad de Alzheimer y los trastornos relacionados. Al determinar las
causas de estos problemas se evaluaron posibles soluciones que podrian traducirse en
acciones prioritarias, y se desarrollaron recomendaciones innovadoras, expresadas en un
lenguaje accesible, con el fin de obtener el apoyo del plblico, de los profesionales y del
personal del sistema de servicios sociales y de salud de Quebec. Se involucraron todos
estos actores para que las soluciones que se plantearon se basaran en la participacion y
contribucién de todos los involucrados, tanto en el sector publico como en el privado
(Bergman, 2009).

Como resultados, encontraron que existe la necesidad de: aumentar el
conocimiento sobre la enfermedad de Alzheimer y adoptar diferentes actitudes hacia las
personas con Alzheimer, su familia y otros cuidadores informales; proporcionar a las
personas con Alzheimer y sus familiares / cuidadores informales acceso a servicios
coordinados y personalizados en un sistema facil de usar, en todas las etapas de la
enfermedad; mejorar la calidad de vida y la atencion de las personas con Alzheimer en
instalaciones de vida alternativas; mejorar la calidad de vida y la calidad de la atencién al
final de la vida de las personas con Alzheimer; mejorar la calidad de vida y el cuidado de
los cuidadores familiares/informales; mejorar la formacion y la motivacion de los
profesionales y el personal de apoyo; realizar investigaciones que contribuyan a un
tratamiento y una atencion de alta calidad; y deteccion y diagndstico temprano de la

demencia (Bergman, 2009).
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Gracias a este proyecto e informe, el sistema de salud de Quebec ha tenido un
cambio en pro de satisfacer las necesidades de las personas con Alzheimer, cuyo humero
crece constantemente, y ademas procurarles tanto a las personas con demencia, como
cuidadores/familias, una mejor calidad de atencion y calidad de vida posibles. Asi mismo,
se ha logrado la participacion coordinada tanto del sistema de servicios sociales y de salud
publica, como de asociaciones como la Federacién de Sociedades de Alzheimer de
Quebec, organizaciones comunitarias y del sector privado, y la academia (Bergman, 2009).
Sin embargo, en el caso de Latinoamérica la informacién disponible aln es insuficiente y
no permite reconocer de manera adecuada las necesidades de la poblacion con demencia,
y las de sus cuidadores, teniendo en cuenta los diferentes contextos culturales y sociales

existentes

Segun el Global Burden of Disease, la demencia ha pasado de ser la décima causa
de muerte a nivel mundial en 1990, a ser la quinta causa para el 2017 (Chin & Vora, 2014;
Global Burden of Disease Collaborators, 2019). Este incremento es alarmante y muestra
la necesidad imperiosa de abordar de manera integral las necesidades en poblacién con
demencia (persona con la patologia-familia-cuidador-profesional) por parte de nuestra
sociedad, con el fin de fortalecer los marcos normativos que permitan dar respuesta a las

necesidades multidimensionales de esta poblacion.

En Colombia, como se plante6 previamente, hay un aumento de las personas
adultas mayores y, con ello, el diagnéstico de la demencia, ya que su principal causa es la
edad. lgualmente, los costos que supone el cuidado y tratamiento de la enfermedad son
elevados, tanto para el sistema de salud como para las personas con demencia y sus
familias, ademas no existian estudios que identificaran y analizaran las necesidades
multidimensionales insatisfechas desde una perspectiva de la justicia como
reconocimiento en personas con demencia leve, sus cuidadores y la red de profesionales.
Si bien una parte de los recursos del Estado destinados a salud se distribuyen en esta
poblacién, parece que sus necesidades no han abordades, ni mucho menos resueltas. En
parte, podria deberse a que las normativas actuales ("Ley 1315 de 2009"; "Ley 1751 de
2015"; "Ley 1438 de 2011") estan enmarcadas en modelos internacionales con contextos
sociales, culturales y econdémicos diversos, lo cual genera que los procesos de
implementacién y evaluacién de los marcos normativos presenten vacios y no estén
garantizando la cobertura de necesidades reales y, por tanto, se esta suprimiendo el goce

efectivo de una mejor calidad de vida.
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En esa medida, se obliga a que las redes de apoyo (familias usualmente) asuman
responsabilidades que exceden su capacidad de respuesta frente a diversos tipos de
necesidades como: de capacitacién, acceso y atencién en salud, riesgos locativos y
ambientales, movilidad, condiciones psicolégicas y conductuales, aspectos
socioculturales, legales (ocupacional-laboral), de proteccién financiera y patrimonial,

creencias y valores y estrategias de alivio.

De igual forma, en Colombia, si bien existen normativas en salud que contemplan
aspectos superficiales de la demencia, es importante mencionar que para ello no se
tuvieron en cuenta los diferentes tipos de necesidades de las diversas poblaciones
involucradas, por lo tanto, antes de resolver problemas, o plantear medidas normativas, el
primer paso es identificar las necesidades prioritarias para la poblacion con demencia
(persona con demencia-cuidador-familia) y red de profesionales, con el propdsito de
reconocer cuales son las necesidades multidimensionales mas importantes, para
posteriormente apoyar marcos normativos que contribuyan al mejoramiento de la calidad

de vida de la poblacién con demencia.

Otro indicador sobre el desconocimiento de las necesidades yace en la division del
sistema de aseguramiento en salud en el pais, puesto que crea brechas importantes
relacionadas con el acceso a la atencion, asi mismo puede aumentar la demanda en
necesidades no resueltas, ignoradas, invisibles y desconocidas, dado que este sistema,
enmarcado en el utilitarismo, parece centrarse en la capacidad de pago de sus usuarios
(Guerrero et al., 2011), generando que se desligue el objetivo fundamental del sistema, el
bienestar de la poblacion. En relacion a lo anterior, ademas del sistema de salud, los DSS,
entendidos como “aquellas circunstancias en que las personas nacen, crecen, viven,
trabajan y envejecen, incluido el sistema de salud” (Braveman & Gottlieb, 2014b), tienen
relacion con la demencia, la cual es compleja y multifactorial y, analizandola desde un lente
gue tiene en cuenta el reconocimiento, con sus esferas (cuidado, valoracion social,
necesidades y derechos), podrian generarnos una explicacion mas amplia sobre este

fendmeno demencial.

En ese sentido, este proyecto pretendié abordar de una manera sistematica y
multidimensional el estudio de las necesidades (de los expertos, las necesidades

percibidas, demandadas y las necesidades comparadas), desde una perspectiva de
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reconocimiento como eje fundamental para lograr la justicia social, ya que -dadas las
diferencias contextuales, culturales, econémicas y de aseguramiento- y los DSS en
general, las personas no son tratadas en un plano de igualdad, la poblacion con demencia
es excluida de la sociedad y existe un menosprecio hacia los derechos humanos de dicha
poblacién. Esto constituye una falla en el reconocimiento de las personas con esta
condicion (persona con demencia y sus cuidadores) y redes de profesionales, que debe
ser superada para destacar la vida digna, el bienestar, la esencia de lo humano, y contribuir

a la minimizacion de la deuda social con la poblacién afectada.

Adicionalmente, la salud publica, ha procurado identificar la influencia de los DSS
con el propésito de reducir la morbimortalidad en la poblacion general y con algunas
patologias de interés, en demencia, no solo resulta relevante, sino necesario, trascender
el enfoque de factores de riesgo para avanzar al enfoque de reconocimiento de
necesidades multidimensionales para las personas con demencia, generando una vision
menos individualista, medicalizada y medicamentada con fin de construir una visiébn mas
centrada en la persona. Lo anterior impulsaria la determinacion de condiciones de igualdad
desde una perspectiva de reconocimiento, como forma de lograr la justicia social, que
pueda tener repercusiones en la prestacion de los servicios, asi como en el reconocimiento
de derechos y necesidades, a la vez que también se resalta la responsabilidad que la
sociedad debe tener hacia las personas con demencia y los que ejercen el cuidado,

mitigando el estigma de miedo y exclusion por parte de la sociedad hacia esta poblacién.

1.1Pregunta de investigaciéon

¢, Cudles son las necesidades multidimensionales sentidas, expresadas y normativas de
personas con demencia leve, sus cuidadores y red de profesionales relacionados, de

acuerdo a la perspectiva de reconocimiento de Axel Honneth?

1.1.1 Preguntas Secundarias:

- ¢ Cuales son las necesidades multidimensionales sentidas y expresadas presentes en
personas con demencia leve y sus cuidadores, de acuerdo con su contexto regional y

estrato socioeconémico?
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¢, Cuales son las necesidades multidimensionales sentidas y expresadas presentes en
personas con demencia y sus cuidadores, de acuerdo con los diferentes regimenes de

aseguramiento en salud en Colombia?

¢ Difiere la perspectiva de los diversos actores sobre la atencion y el abordaje de la

demencia en los servicios publicos de salud?

1.20bjetivos

1.2.1 Objetivo General

» Explorar e Identificar las necesidades multidimensionales sentidas, expresadas y
normativas de personas con demencia leve, sus cuidadores y red de profesionales

relacionados, de acuerdo a la perspectiva de reconocimiento de Axel Honneth

1.2.2 Objetivos Especificos

Identificar las necesidades multidimensionales sentidas y expresadas presentes en
personas con demencia y sus cuidadores relacionados de acuerdo con su contexto

regional, econdmico y diversos regimenes de aseguramiento en salud.

Describir y clasificar las necesidades multidimensionales sentidas y expresadas de
acuerdo con su importancia en la poblacidon con demencia, sus cuidadores y red de

profesionales relacionados mediante un proceso de priorizacién de necesidades.

Comparar la perspectiva de los diversos actores sobre la atencion y el abordaje de la

demencia en los servicios publicos de salud.

Analizar los resultados encontrados con respecto a las necesidades
multidimensionales sentidas y expresadas de acuerdo con los diferentes contextos

regionales y regimenes de aseguramiento en salud en Colombia.
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e Analizar las necesidades identificadas de acuerdo con la teoria del reconocimiento de

Axel Honneth.






Capitulo 2. Demencia, Enfoque de Necesidades y Teoria del
Reconocimiento.

Este capitulo de marco conceptual, tiene el propoésito de ilustrar los referentes
tedricos que sustentan este proyecto doctoral. A continuacién, se presentacién un grafico
sobre los temas que se desarrollaran en este apartado.

[Demencia en Colombia)

abordada desde

[Enfoque de NecesidadesJ——icontemplando,——b( Determinantes Sociales de la Salud]

tiene en cuenta

que son

Persona con Demencia
[ Necesidades Sentidas Cuidadores

Profesionales

; . Regimen de Aseguramiento
[Necesidades Percibidas (Determlnantes Estructurales)—mcluyen—b Contexto Regional

Estrato Socioeconémico
[Necesidades Normativas (Determinantes Intermedios

(Necesidades Comparadas).,( Investigador (diferencias de territorios)]

v

en relacion
v
[Teoria de conocimiento de Axel Honneth)

Figura 8: Marco Conceptual de la Investigacion. Fuente: Elaboracion propia

Los conceptos seleccionados (Figura 8), se respaldan en el hecho de que en la
demencia, las necesidades (sentidas, percibidas, normativas y comparadas), tienen
relacion con los DSS, los cuales pueden afectar directa o indirectamente la salud. Asi
mismo, el hecho de que tanto las necesidades como la influencia de los DSS en la
demencia, sean reconocidos 0 no, en las tres esferas de la teoria de Axel Honneth, va a
impactar positiva 0 negativamente en el bienestar tanto de las personas con demencia,
sus cuidadores y profesionales relacionados.

Teniendo en cuenta lo anterior, este marco conceptual, inicialmente, se aborda
desde el término de la demencia, clave para entender la poblacién de estudio.
Posteriormente, se plasma el enfoque de necesidades y las categorias y subcategorias de
estas. Seguidamente, se menciona el contexto colombiano y el reconocimiento de

necesidades, el sistema de salud en Colombia con sus diferentes regimenes de
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aseguramiento en salud. Posteriormente, se describen los DSS y la demencia, asi mismo,
se menciona la perspectiva del reconocimiento como justicia social, desde la cual se
aborda el proyecto y finalmente se describe la teoria del reconocimiento en relacion con el

enfoque de necesidades y la demencia.

2.1 Demencia

La demencia, seguin la OMS, es un sindrome caracterizado por la alteracién de las
funciones cognoscitivas superiores con impacto en la vida diaria. Es una de las principales
causas de discapacidad y dependencia en las personas mayores (Wortmann, 2012),
genera limitaciones fisicas, psicolégicas, sociales y econdémicas en las personas que la
padecen, sus familias y la sociedad en general. Adicionalmente, tiene secuelas
econdmicas significativas en los sistemas sanitarios, que incluyen los gastos directos y los
gatos indirectos. Acorde con algunos investigadores, en el 2015, se estim6 que el gasto
total de la demencia correspondié al 1,1% del producto interno bruto mundial (Cantarero-
Prieto et al., 2020; Hurd et al., 2013; Romero-Vanegas et al., 2021)

2.2 Enfoque de Necesidades

Como es sabido, la salud, segun la OMS, es definida como el bienestar fisico,
mental y social, y no meramente la ausencia de enfermedad o incapacidad (Callahan,
1973; Moreno et al., 2008), sin embargo, consta de una amplia gama de caracteristicas y
definiciones, por lo cual las necesidades de salud no son ajenas a ello y se deberia incluir
la atencién personal y social, la atencién médica, el alojamiento, las finanzas, la educacion,
el empleo, el ocio, el transporte y el acceso (Asadi-Lari et al., 2003). Aunado a ello, la
amplia variacion en las definiciones de las necesidades afecta directamente a las politicas
y los servicios destinados a satisfacer las necesidades de atencion de la salud de una
poblacion (Asadi-Lari et al., 2003). En consecuencia, la definicion de necesidades tiene
implicaciones importantes para la prestacibn de asistencia sanitaria: cuanto mas

restringida sea la definicibn menos asistencia sanitaria estara disponible y viceversa.

Adicionalmente, los problemas de la sociedad crecen a un mayor ritmo que las
soluciones y plantean cambios estructurados. Estos cambios deben realizarse de forma

oportuna para responder de las necesidades colectivas mas urgentes. Sin embargo, ¢ que
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son las necesidades?, A acorde con Stevens et al (2010), son un deseo de obtener un bien
0 un servicio, es una privacion de algo, aunado al deseo de satisfacerlas (Stevens et al.,
2010; Stevens & Gillam, 1998) y en el contexto del estudio, las necesidades, hacen
referencia a los problemas que afronta la poblacion con demencia y sus cuidadores, y su
identificacion, por medio de este estudio tiene el propdésito de reunir la informacion
necesaria para invitar a una reflexién de las necesidades desde una perspectiva de
reconocimiento como paso para lograr la justicia social en pro del bienestar de esta

poblacion.

En relacibn a las necesidades, existen diversas concepciones y teorias (Ver
Anexos. Tabla 2. Cuadro comparativo de necesidades) y dependiendo del autor se concibe
la definicién y diversos tipos de necesidades. Como punto de partida, se puede plantear
gue todas las teorias de necesidades incluyen supervivencia o necesidades fisiolégicas.
Maslow (1948) enuncia la triada amor-afecto-pertenencia, sin embargo, en Maccoby
(2000) aparece como sociabilidad. Doyal-Gough (1984), se refiere a estas como relaciones
primarias, significativas y seguridad en la nifiez. Maslow (1948), Maccoby (2000),
Nusbaum(2007) y Honneth (2006), coinciden en la necesidad de valores, dighidad, respeto
y la no humillacién. Maccoby (2000) se refiere a las necesidades ladicas, como juego,

aungue en Max Neef (1992)se refiere a estas como necesidad de ocio.

Desde enfoques de salud, solo Bradshaw (Beadle-Brown et al., 2016; Bradshaw,
1994, 1994) y Doyal-Gough (1984) involucran diversos actores, y su enfoque permite
predecir tendencias sociales, generar procesos que contemplen una planificacion a largo
plazo y determinar alternativas y prioridades para los programas publicos, también
permiten evaluar programas y politicas publicas. No obstante, Doyal-Gough (1984) tiene
dentro de sus necesidades la seguridad en la nifiez, la cual no es tema de estudio en la
presente propuesta de investigacién, por lo tanto, se elige el enfoque de necesidades de
Bradshaw, ya que, ademas de abarcar las poblaciones de estudio (persona con demencia-
familia/cuidador y profesionales), permite analizar las necesidades comparadas, pues
tenemos diversas poblaciones, contextos regionales, culturales y de aseguramiento en

salud.
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Ademas de ello, si se piensa en la demencia, se vislumbra que tanto las personas
con esta condicién, como sus cuidadores y red de profesionales, podrian tener
necesidades multidimensionales no resueltas, por tal motivo el problema de la demencia
se ha visto como prioridad en la agenda internacional, sin embargo, en Colombia adn no

se han reportado estudios que aborden es tema.

Por tal razén, en esta investigacion se plantea un estudio de necesidades en
poblacién con demencia - personas con demencia, sus cuidadores- y profesionales
relacionados-, que se abordara desde el modelo de Necesidades de Bradshaw, quien las
define como los requerimientos comunes de la poblacién (Bradshaw, 1994), es decir como
aquellas necesidades compartidas por la poblacion, frente a las cuales se solicita la
activacion de una instancia publica, con el propésito de: 1). Satisfacer inmediata o
mediatamente unas necesidades puntuales, 2). Reflejar los problemas sociales de una
forma profunda, 3). Facilitar la comparacion de diversas poblaciones con situaciones
similares, 4). Predecir tendencias sociales 5). Facilitar la planificacién a largo plazo, 6).
Determinar las alternativas y prioridades de los programas publicos y, 7). Evaluar

programas y politicas publicas.

Adicionalmente, este enfoque también permite realizar un jerarquia de
necesidades, lo cual difiere de otras teorias de necesidades. La jerarquizacion de
necesidades profundiza en el conocimiento y permitiria determinar si los recursos estan
siendo invertidos en los aspectos donde se necesitan, 0 si las intervenciones y tratamientos
proporcionadas conllevan una adherencia y percepcion de mejoria o solucion de retos y
necesidades detectadas por cada uno de los nucleos familiares que padecen la

enfermedad.

Bradshaw (1994), plantea una categorizacion de necesidades, las cuales se

describen a continuacion:
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Tipo de Necesidades

Necesidad sentida

Necesidad expresada

Necesidad normativa:

Necesidad comparada

Definicién

Es la percibida por un individuo, grupos o comunidades. Es subjetiva y
fundamental ya que potencia el papel de los ciudadanos como
protagonistas de procesos de cambio

Es la puesta en accion mediante una solicitud. Por lo general, este tipo de
necesidad es la que condiciona la oferta de respuestas y planificacion de
los servicios

Es la de los profesionales o expertos, generadas por una situacién
particular. El criterio de estos informantes puede ser indispensable.

Es la deducida por el observador exterior, generada por la comparacién
entre una situacién de la poblacién objetivo y la de otro grupo en
circunstancias similares (personas con demencia en diferentes regiones

del pais).

Figura 9: Tipos de necesidades de segin Bradshaw.

Por tanto, la presente propuesta se aborda desde las necesidades sentidas,
expresadas, normativas y comparadas, por lo cual, esta dirigida no solo a personas con
demencia y sus cuidadores, sino también se abordan desde los expertos o profesionales
y se hace un ejercicio comparativo sobre las necesidades desde diferentes lentes

regionales, contextuales y de aseguramiento.

Es importante resaltar que esta propuesta parte de la evidencia del tipo de

necesidades y sus subcategorias.

En vista de los escasos antecedentes en Colombia y Latinoamérica, para esta
propuesta se decidié tomar seis categorias de necesidades identificadas en la revision
sisteméatica, donde estan inmersas unas subcategorias (Cadieux et al., 2013; Mantovan et
al., 2010; Schmid et al., 2012; Tian et al., 2019). Es importante aclarar que, aunque se
emplearon unas categorias macro generadas por los estudios anglosajones y europeos,
como linea base, es decir, se partié de ellos y se fue complementando la informacion con
hallazgos encontrados, ya que nuestro contexto es heterogéneo y los estudios
internacionales no pueden ser extrapolados a Colombia, dadas las diferencias culturales,

regionales, de idioma y sistemas de salud.
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2.3 Contexto Colombiano y Reconocimiento de Necesidades

Colombia, esta organizada mediante patrones espaciales que dan cuenta las
dotaciones educativas, la pobreza, la dinamica demogréfica y cultural, lo cual se puede
apreciar de acuerdo con la regiéon o contexto del pais, departamento o ciudad donde
habitan las personas. Esto podria ser un indicador de desigualdad y de necesidades no
resueltas en el pais, especialmente para personas con demencia y sus cuidadores en
diferentes zonas, como la rural y urbana. Adicionalmente, los departamentos y ciudades
con mayores recursos, tienden a presentar indicadores mayores relacionados con la
desigualdad en salud (Arango et al., 2006; Galvis & Meisel, 2001).

Adicionalmente, el contexto socioecondmico y politico colombiano representa un
conjunto de particularidades culturales, funcionales y estructurales de un sistema social,
gue tiene influencia en los patrones de estratificacion social y, por lo tanto, en necesidades

no resueltas y en oportunidades de salud de la poblacién (Galvis & Meisel, 2001).

Como parte fundamental para reducir las brechas en salud se encuentra el
reconocer las necesidades multidimensionales y como estas pueden afectar la salud de
las personas y los grupos poblacionales (Kisely, 1997), ademas, es necesario considerar
los mecanismos por los cuales las normativas de redistribucién o la falta de ellas, pueden
configurar las necesidades no resueltas. En consecuencia, las necesidades pueden
atribuirse de acuerdo a la condicién de salud de un grupo social en funcién de su ubicacién
geogréfica, prestigio y acceso a los recursos, lo cual se asocia a la posicién
socioecondmica, region, raza o etnia, genero, redes de apoyo y el propio sistema de salud
(diferentes regimenes de aseguramiento en salud), asi mismo, la forma en la cual las
culturas y territorios perciben la demencia, puede generar unas necesidades diferenciadas

o percibidas en mayor o menor grado, en territorios rurales y urbanas.

2.4 Sistema de Salud en Colombia

Aunado a lo anteriormente plasmado sobre el enfoque de las necesidades, las
necesidades no resueltas en personas con demencia, sus cuidadores y la red de
profesionales, y su reconocimiento parcial, se postula que las necesidades de la poblacion

de estudio podrian disminuir 0 acentuarse de acuerdo los diversos contextos culturales,
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socioecondémicos, politicos y por supuesto el mismo sistema de salud, dada la

heterogeneidad del sistema de salud colombiano.

En este sentido, en este apartado se explora sobre el Sistema de Seguridad Social
en Colombia, el cual fue establecido en la “Ley 100 de 1993”, y tuvo una madificacion a
través de la “Ley 1122 de 2007”, donde se han separado las funciones de aseguramiento
y administracion de los recursos financieros de la de prestacién de los servicios, esto,
genera una demanda diferenciada de necesidades en las personas con demencia, ya que

el acceso y servicios varian de un contexto a otro y de un régimen de salud a otro.

El sistema de salud colombiano esta compuesto por un sector de seguridad social
financiado con recursos publicos y un sector privado, donde el eje es el Sistema General
de Seguridad Social en Salud (SGSSS) (Ley 1438 de 2011, Ley 0319 de 1996) y su objetivo
principal es “proteger y garantizar la universalidad del aseguramiento, y la prestacion de
los beneficios en cualquier lugar del pais, preservando la sostenibilidad financiera del
sistema, siendo el bienestar del usuario el eje central y ndcleo articulador de las politicas
en salud” (Ministerio de la Salud y Proteccion Social). La afiliacién al sistema de seguridad
social, es obligatorio y se hace a través de las entidades promotoras de salud (EPS),
publicas o privadas. El sistema es heterogéneo, ya que se divide en los siguientes

regimenes de aseguramiento:

- Régimen Subsidiado: “Es la via de acceso al derecho fundamental de la
salud, y esté dirigido a poblacion vulnerable y sin recursos monetarios” (Ministerio de la
Salud y Proteccion Social).

- Régimen Contributivo: Se refiere a un “aporte monetario realizado
directamente por el afiliado o su empleador” (Ministerio de la Salud y Proteccién Social).

- Régimen de excepcion: “Es cuando el sistema de seguridad social ofrece
cobertura a regimenes exceptuados, es decir a sectores que siguen rigiéndose por normas
de seguridad social concebidas con anterioridad a la entrada en vigencia de la Ley 100 de
1993, o por las que regulan de forma especial para ellos como: Ecopetrol, las Fuerzas
Militares y Policia Nacional, fondo de prestaciones sociales del magisterio, y universidades
publicas acogidas a la ley 647 de 2001”(Guerrero et al., 2011; Ministerio de la Salud y

Proteccién Social.).
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- Aseguramiento complementario: Es un sector exclusivamente privado, al
cual tiene acceso la poblacion del régimen contributivo. Se define como un “conjunto de
beneficios adicionales, opcionales y voluntarios financiados con recursos propios”. Es
decir, “son un complemento al plan obligatorio de salud actual”. “A través de ellos se tiene
una atenciéon mas personalizada, mejores tiempos de respuesta y de asignacién de citas

médicas, y acceso a especialidades de manera oportuna” (Guerrero et al., 2011).

Esta division del sistema de aseguramiento en salud crea brechas importantes
relacionadas con el acceso a la atencion, asi mismo, puede aumentar la demanda en
necesidades no resueltas, ignoradas, invisibles y desconocidas, dado que este sistema
parece centrarse en la capacidad de pago de sus usuarios (Guerrero et al.,, 2011),
generando que se desligue el objetivo fundamental del sistema, la constitucién y los valores

de la nacién.

2.5 Determinantes Sociales de la Salud y la Demencia

La demencia afecta principalmente a las personas mayores, sin embargo, el 5% de
los casos corresponden a demencias tempranas (antes de los 65 afios)(Acosta-Baena et
al., 2011b). La esperanza de vida de una persona con demencia tras su diagnéstico, se ha
sugerido que es entre 8 y 10 afios (Acosta-Baena et al., 2011b), no obstante, depende del
nivel de afectacion de cada persona y los determinantes sociales, dados por los factores

estructurales e intermedios que pueden condicionar su evolucién.

Aunqgue el tema no ha sido ampliamente estudiado, autores como Livingston et al
(2017) estiman que el 35% de los casos de demencia, estan relacionados mediante una
combinacién de factores de riesgo modificables, como un bajo nivel educativo, obesidad,
factores de riesgo vascular como la hipertension arterial y la diabetes, pérdida de audicion,
depresion, sedentarismo, fumar o el aislamiento social (Livingston et al., 2020). Y aunque
la evidencia es baja, se ha postulado que si estos factores se modifican podrian influir en
la incidencia de la demencia (Baumgart et al., 2015; Divisén Garrote & Escobar Cervantes,
2016), esta nocion se apoya en los estudios de Suzuki et al (2019), quienes refieren que
la incidencia de la demencia ha disminuido en paises con mayores ingresos(Suzuki et al.,

2019). Adicionalmente, también se han reportado inequidades manifestadas como
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dificultades en el acceso a terapias no farmacologicas como la estimulacion cognitiva
(Vega et al., 2017).

La OMS define los DSS, como las “circunstancias en que las personas nacen,
crecen, viven, trabajan y envejecen, y los sistemas establecidos para combatir las
enfermedades” (Cardenas et al., 2017) y existe evidencia sobre la repercusion directa de
estos sobre y de su capacidad para predecir las variaciones en el estado de salud
(Braveman & Gottlieb, 2014b), dado que tienen una influencia notable en la salud y

enfermedad en comparacién con factores de riesgo tradicionales.

Los DSS tienen dos factores principales: los estructurales y los intermedios de las
desigualdades en salud. Los primeros engloban el contexto socioecondémico y politico, las
politicas (macroecon6mica, salud y sociedad), las normas y valores culturales de la
sociedad y la gobernanza. Los factores intermedios, incluyen los recursos materiales y los

factores psicosociales e individuales(Patel et al., 2010).

Enrelacion a la demencia, algunos DSS como la educacion y el salario actdan sobre
la presentacion de ésta, pero también pueden determinar su evolucién y progresion.
También se ha postulado que el nivel educativo es un factor predictor del riesgo de
desarrollo, donde un menor nivel educativo se asocia a un riesgo relativo de demencia en
comparacion con niveles educativos mas altos (Livingston et al., 2020). En consecuencia,
a mayor afios de escolaridad, menor riesgo de deterioro cognitivo ya que esto, aumentaria
la reserva cognitiva. Sin embargo, una vez que la demencia muestra sintomas clinicos, las
personas con mayor nivel educativo experimentan un deterioro cognitivo mas progresivo,
ya que han obtenido un mayor grado de patologia demencial, debido a que ya agotaron la

reserva cognitiva (Chapko et al., 2018).

Ahora bien, si comprendemos la interaccion entre los determinantes sociales de la
salud, el reconocimiento y sus esferas (cuidado, valoracién social, derechos y
necesidades) de las personas con demencia, cuidadores y profesionales, mediante una
evaluacion de necesidades, esto podria conducir al empoderamiento de la comunidad, la
inclusion en la investigacion, visibilidad a nivel de gobernanza y los servicios de atencion

en salud, lo que contribuiria a mejorar el diagnéstico y el tratamiento de los personas con
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demencia, asi como el reconocer las necesidades y generar estrategias para la mitigacion

de las mismas.

2.6 Reconocimiento como Eje de la Justicia Social

Colombia es un pais heterogéneo, con diversos regimenes de aseguramiento en
salud, por tanto, no se conoce si las necesidades multidimensionales son reconocidas y si

son abordadas desde un enfoque de justicia.

La justicia puede definirse de acuerdo a diversas nociones o corrientes de
pensamiento, lo cual genera amplias formas de comprenderla y analizarla. Asi pues, para
Aristoteles(1993), el justo es el que observa la ley y también el equitativo. Por tanto, lo justo
es lo legal y equitativo, y lo injusto hace referencia a lo ilegal y no equitativo. En la década
de 1940 emergi6 el tema de justicia social con John Rawls, quien la define como un
esquema social que se apoya en cdmo se asignan las oportunidades econdmicas y
condiciones sociales en los sectores de la sociedad y los derechos y deberes
fundamentales. Su concepcidn brinda una pauta para evaluar aspectos distributivos de la
sociedad (Rawls, 1973, 2009). Posteriormente, Francois Dubet (2011) plante6 que la
justicia social se constituye por medio de la igualdad de posiciones (justicia distributiva), y
la igualdad de oportunidades (ve la justicia social como reconocimiento) (Sarmiento Pelayo
& Ferndndez Moreno, 2020).

Martha Nussbaum, intenta alcanzar la idea de un minimo de justicia social basico,
donde las capacidades constituyen los derechos humanos basicos y postula que unateoria
de justicia debe apoyarse en la reciprocidad y el respeto hacia las personas con
deficiencias, incluidas aquellas con deficiencias mentales (Nussbaum, 2007), como por
ejemplo la demencia. Sin embargo, la justicia distributiva tiene limitaciones, ya que no da

cuenta de la injusticia social, ni de las personas que realizan cuidados no remunerados.

Es por ello, que este proyecto se analiza a la luz de Axel Honneth, quien hace un
esfuerzo por integrar de forma unificada diferentes problemas y demandas de justicia
presentados en la sociedad. Asi pues, se vera el reconocimiento de la dignidad humana
como un principio central de la justicia social (Honneth, 2006). Adicionalmente, la teoria de

la justicia se debe configurar teniendo en cuenta las consecuencias sociales y morales,
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donde el reconocimiento social es fundamental. Asi, la justicia podria ser medida de
acuerdo con la capacidad para generar las condiciones de reconocimiento mutuo y que se
fomente cada esfera de reconocimiento. Honneth (2006), postula 3 esferas del
reconocimiento: 1). Esfera del reconocimiento juridico; 2). Esfera del cuidado) y 3).
Valoracién Social (Guisti et al., 2018; Honneth, 1997), las cuales, en su conjunto, considera
justicia social. Honneth (1997), propone la lucha por el reconocimiento, como mecanismo
para resolver situaciones relacionadas con el desprecio social, generado por condiciones
de desventaja entre los individuos que componen la sociedad (Honneth, 1997), como la

poblacién de estudio planteada.
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A continuacioén, se presenta la figura 10, con los conceptos relacionados con la

teoria del reconocimiento de Axel Honneth y la conceptualizacion de estas definiciones

aplicadas a las personas con demencia y sus cuidadores.

Concepto

Definicion Definicion en Relacion con la Demencia

Injusticia Moral

Menosprecio

Degradacion del Valor Social

Justicia

Olvido del Reconocimiento

Empatia Solidaria

Reconocimiento

Cuidado

Valoracién Social

Reconocimiento juridico (Derechos)

Es la privacion o negacién del reconocimiento. Es lo resultante de un dafio fisico o emocional que se Es la privacion o negacién del reconocimiento. Es lo resultante de un dafio fisico

convierte en menosprecio y amenaza el bienestar, afectando |la concepcién que se tiene de si mismo o emccional que se conviete en menosprecio y amenaza el bienestar,

(Honneth, 2010; Paya, 20186). afectando la concepcidn que las perdonas con demencia y sus cuidadores
tienen de si mismos.

Es la forma basica de humillacién, dado que privan a la persona de su autonomia fisica y destruye la Es la forma basica de humillacién, dade que privan a la persona con demencia o

confianza del individuo en el mundo, dando como resultado la privacién de derechos y exclusién su cuidador de su autonomia fisica, destruyendo la confianza que estos tienen

social (humillacion de una persona, dentro de su propia comunidad y privandelas de su valor) en el mundo, dande como resultade la privacion de derechos y exclusion social

(Honneth, 2010). (humillacién de la persona en condicién de demencia y su cuidador, dentro de
su propia comunidad y privandolas de su valor)

Devaluacion valorativa de las acciones, capacidades y formas de vida de un individuo (Honneth, Devaluacion valorativa de las acciones, capacidades y formas de vida tanto de

2010). las personas con demencia, como de sus cuidadores.

Es el logro de una igualdad, donde debe darse un trato igualitaric a todes los individuos, Es el legro de una igualdad, donde debe darse un trato igualitario a todas las

considerando que todos merecemos por igual, el reconocimiento de las necesidad, de la igualdad personas, considerando que todos merecemos por igual, el reconocimiento de

juridica y del mérito (principios de la justicia). Estos principios, son las garantias sociales que las necesidad, de la igualdad juridica y del mérito (principios de la justicia).

protegen a los individuos de la injusticia, permitiendo la configuracién de sentimientos positivos hacia Estos principios, son las garantias sociales que protegen a las personas,

uno mismo y que son necesarios para una vida lograda y digna (Honneth, 1997a, 207-210). incluidas las personas con demencia y sus cuidadores de la injusticia,
permitiendo la configuracién de sentimientos positivos hacia ellos mismos y que
son necesarios para una vida digna.

Corresponde adesatenderla presenciadel otro como un sujeto que tiene un rol (Honneth, 2010). Corresponde a desatender tanto a las personas con demencia, como sus

cuidadores, como sujetos que tienen un rol significativo en la construccién
significativo en la construccién social, pero es tratado con menosprecio, ocasionande un quebranto sacial, pero sin embargo, son tratados con

moral (Honneth, 2010).
menosprecio, ocasionando un quebranto moral,
Corresponde a la actitud positiva que un individuo puede adoptar cuando es objetivo de Corresponde a la actitud positiva que un cuidador o persona con demencia
reconocimiento, puesto que se siente valorade por su comunidad de interaccion en sus capacidades puede adoptar cuande es objetivo de reconocimiento, puesto que se siente
especificas, permitiendo que este se identifique con sus cualidades y aportes a la comunidad valorado por su comunidad de interaccion en sus capacidades especificas,
(Henneth, 2010). permitiendo que estos, se identifiquen con sus cualidades y aportes a la
comunidad
Es la manifestacion explicita que se efectla, al tener en cuenta el valor de una persona (Honneth, Es la manifestacion explicita que se efectua, al tener en cuenta el valor de las
2011, p.180), permitiendo recuperar el sentido de las experiencias significativas que evitan que las perscnas con demencia y sus cuidadores, permitiendo recuperar el sentido de
relaciones intersubjetivas se restrinjan a lo eminentemente fenoménico. Sin embargo, no se reduce las experiencias significativas que evitan que las relaciones intersubjetivas se
netamente a la cultura, sino que es una articulacién entra la esfera del cuidado, la valoracion social y restrinjan a lo eminentemente fenoménico. Sin embargo, no se reduce
de los derechos (aspectosjuridicos) (Honneth, 2010). netamente a la cultura, sino gue es una articulacion entra la esfera del cuidado,
la valoracién social y de los derechos (aspectos juridicos).
Es la esfera de reconocimiento basada en el principio de la “atencién amorosa al bienestar del otro a Es la esfera de reconocimiento basada en el principio de la atencién amorosa al
la luz de sus necesidades individuales” (Honneth, 2006: 111), es decir, es una relacion basada en los bienestar de la persona con demencia, a la luz de sus necesidades, es decir, es
sentimientos, en la que se da un cuidado incondicional del otro en las necesidades que manifiesta una relacion basada en los sentimientos, en la que se da un cuidado
Esta forma de reconocimiento se experimenta en la familia, la amistad o la pareja (Honneth, incondicional hacia la persona con demencia, en las necesidades que
1997;Honneth, 2010; Pay&, 2016) manifiesta. Esta forma de reconocimiento se experimenta en el cuidador/pareja/
familia/amigos/.
Es la esfera del reconocimiento que corresponde a la aprobacion solidaria y a la apreciacion de las Es la esfera del reconocimiento que correspende a la aprobacion sclidaria y a la
capacidades y formas de vida, permitiendo la autorrealizacién y la contribucién a la reproduccién del apreciacién de las capacidades y formas de vida tanto de la persona con
orden social. Asi mismo, engloba la existencia de valores compartidos por los miembros de la demencia, como su cuidador (es), pemitiendo la auterrealizacion y la
sociedad (Honneth, 2010; Paya, 2016). contribucién a la reproduccidn del orden social. Asi mismo, engloba la existencia
de valores compartidos porlos miembros de la sociedad.
Corresponde a aquellas obligaciones relacionadas con el respeto moral a los individuos, en tanto que Corresponde a aquellas obligaciones relacionadas con el respeto moral a las
personas que tienen igual responsabilidad moral y son merecedoras de un trato universalmente personas con demencia y sus cuidadores, en tanto que son merecedoras de un
igualitario. Es la esfera que permite una generalizacién del reconocimiento que le es propio, en una trato universalmente igualitario. Esta esfera que permite una generalizacién del
direccion material (se tiene en cuenta desde el punte de vista juicio, las diferencias en las reconocimiente que le es propio, en una direccién material (se tiene en cuenta
posibilidades individuales de realizacién de libertades garantizadas) y una direccién social (dmbito desde el punto de vista juicio, las diferencias en las posibilidades individuales de
juridico universalizado en el sentido de que aun circulo creciente de grupes hasta entonces excluidos realizacion de libertades garantizadas) y una direccion social (@mbito juridico
o discriminados, les son concedidos los mismos derechos que a todos los demés miembros de la universalizado en el sentido de que personas con demencia y sus cuidadores,
comunidad, garantizando un trato igualitario ante la ley) (Honneth, 1997; Honneth, 2010). hasta entonces excluidos o discriminados, les deben ser concedidos los mismos
derechos que a todos los demas miembros de la comunidad, garantizando un
trato igualitario ante la ley).

Figura 10: Conceptualizacion relacionada con la teoria del reconocimiento de Axel Honneth
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Adicionalmente, es importante anotar la ausencia del reconocimiento en sus tres
esferas, tienen un impacto ya sea positivo 0 negativo importante, en relacién a las
dimensiones de personalidad, formas de reconocimiento, de menosprecio y componentes

amenazados de la personalidad. A continuacion, en la figura 11, se presentan estos

componentes.
Esferas del Cuidado Valoracion Social Derechosy
Reconocimiento: necesidades
Dimension de Naturaleza de la Responsabilidad Capacidades
personalidad necesidad y del moral

afecto

Formas de Relacién de Relaciones de Comunidad de
reconocimiento cuidado derecho (derechos) valor (solidaridad)

(padre/madre-hijo)
estado/ciudadano)

Potencial de Rutas de atencion Materializacién, lgualdad
Desarrollo inclusion social
Formas de Maltrato emocional Desposesion de Estigmatizacion
menosprecio y fisico derechosy

exclusion.
Componente Integridad fisicay Integridad social Honor y dignidad.
amenazado de la emocional

personalidad

Figura 11: Esferas del reconocimiento y formas en que se puede amenazar el bienestar de las personas.
Fuente: Adaptacion de Honneth, 1997,1999.

2.7 Teoria del Reconocimiento de Axel Honneth, Necesidades y Demencia

La identificacion de necesidades tiene implicaciones para establecer prioridades en
lo que respecta a la planificacion y toma de decisiones en la provisién de servicios de salud
y disposiciéon de programas integrados (transporte - educacién). Sin embargo, en nuestro
contexto, como aun no se han abordado e identificado las necesidades en la demencia
desde diversos actores (persona con demencia-cuidador-profesional), tenemos una
limitacion que provoca que no exista una relacion definida entre la identificacion de las

necesidades, los servicios otorgados y normativas vigentes.

La demencia es una condicién que limita la libertad y la autonomia no solo de la
persona con demencia, sino de su familia y su cuidador, tiene repercusiones invaluables
no solo en la salud fisica y mental, sino que genera un detrimento importante en calidad
de vida de estos actores. Factores como las necesidades multidimensionales no resueltas,

acceso desigual a los recursos, experiencias de carencia emocional, afectiva, de cuidado,
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de aceptacion social, de reconocimiento o irrespeto, desprecio y marginacion, aunado a
una dificultad del estado por reconocer la multipluralidad de las familias, incrementa el
vacio en el reconocimiento y en consecuencia, esto se observa en la carencia de
normativas efectivas de promuevan la calidad de vida, la dignidad humana y en general,

el bienestar de las personas con demencia.

En Colombia se ha reconocido parcialmente la demencia, sin embargo, se ha
dejado de lado el reconocimiento como forma de justicia social, por tal motivo, en el
presente trabajo se toma la teoria de Honneth, la cual es una teoria social, una teoria de
las luchas sociales, donde el reconocimiento es el mecanismo fundamental de la
existencia. Honneth ve la justicia como el logro de una igualdad, donde debe darse un trato
igualitario a todos los individuos sin importar la condicion, en el sentido, de que todos los
individuos merecen por igual el reconocimiento de su necesidad, sus derechos y la

valoracién social de la comunidad a la cual pertenecen.

Esta teoria es importante porque también plantea una conexién entre cuidado
(desde diversos actores) y justicia a partir de las tres esferas (cuidado, necesidades-
derechos- valoracién social). Asi pues, sustenta el reconocimiento a partir el amor, y lo
define como una forma de cuidado y reconocimiento reciproco, como la atencion
emocional, que los sujetos se otorgan y exigen en el marco de sus relaciones (persona con
determinada condicién -cuidador). Segun la esfera de derecho, todos los miembros de la
sociedad se deben reconocer y respetar como iguales. En ese sentido, no solo las
personas con demencia por ser sujetos vulnerables requieren de una dedicacion afectiva,
emocional y de valoracion social, sino que sus familias, cuidadores y profesionales también

deben ser reconocidos en cuanto a derechos y necesidades.

Asi pues, las necesidades multidimensionales pueden expresarse en diversas
esferas del reconocimiento como la dedicacién emocional, atencion cognitiva, derechos,
inclusion en la comunidad y relaciones de solidaridad. Segun esta teoria, las personas con
demencia y quienes les apoyan (cuidador, familia, profesional) aportan a la reivindicacion
de un trato desde el punto de vista la justicia, es decir, mediante un trato igualitario que
respeta los derechos y promociona la autonomia (Palacios, 2008). Sin embargo, existen
necesidades multidimensionales desconocidas en la poblacién colombiana con demencia,

gue hasta ahora se han traducido en experiencias de menosprecio que lesionan la
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integridad de los individuos, experiencias de maltrato, desprecio social, humillacion y
violacién que amenazan el aspecto relativo a la integridad fisica y mental de las personas;
experiencias de desposesion de derechos, negacion de servicios y de exclusion, que
perjudican la integridad social de las personas con demencia, sus familias, sus cuidadores
y profesionales, asi mismo, las experiencias de humillacion y menoscabo afectan
negativamente el honor y la dignidad personal, afectando directamente la salud emocional

y la calidad de vida de las personas(Oravecz et al., 2004; Svindseth & Crawford, 2019).

Por tanto, en este trabajo, las necesidades multidimensionales, son vistas como un
problema de reconocimiento, privacion de derechos y de una valoracion injusta de la
sociedad, esto, constituye una falla en el sistema que debemos superar; por ello, este
trabajo aporta un primer paso en la identificacion de necesidades, logrando estimular la
participacién social de actores como: personas con demencia, cuidadores y profesionales,
como mecanismo de promocién en salud, y ademas, se generd un vinculo con los
disefiadores de politicas y tomadores de decisionales, lo cual, en el futuro, podria contribuir
como aporte al mejoramiento del disefio de politicas, mediante la definicion precisa de las
prioridades y permitiendo identificar las &reas en donde se deberian dirigir los recursos, a
fin de generar una respuesta integral para la disminucién de las necesidades y fomentar

una mejor calidad de vida.

Finalmente, en el ambito de la salud publica, en la busqueda de una atencion
integral y humanizada eficaz, es apropiado y claro apostar por la identificacion y
reconocimiento de las necesidades multidimensionales como recurso conceptual para
captar las necesidades de las personas con demencia y su comunidad (cuidador-
profesional) y posteriormente, darles respuesta, con miras a lograr practicas mas dignas,
justas, solidarias, humanas e integrales, donde el Estado y el sistema de salud, encaminen
esfuerzos para movilizar sujetos y comunidades frente a un bien publico en comun, como

lo es la salud y el bienestar de nuestra poblacion con demencia.
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Capitulo 3. EI Camino Recorrido Hacia las Voces de los que
Olvidan y son Invisibles.

Este capitulo describe el disefio y las metodologias propuestas para dar respuesta a
la pregunta de investigacion en este proyecto doctoral, asi como la descripcién de los
participantes del estudio, los sesgos, los disefios especificos de cada una de las fases que
se tuvieron en cuenta en el proyecto con su metodologia especifica y procedimiento y los

métodos de analisis de los datos de acuerdo a cada fase del proyecto.

3.1 Diseflo

Este proyecto es un estudio mixto con un disefio exploratorio secuencial (Creswell & Clark,
2017). Se eligio este disefio porgque, en la investigacion en salud publica, ademas de un
interés y una necesidad por conocer un fendmeno, esté la basqueda en la profundizacién
y comprension de los fendmenos relacionados con la salud, mas alla de lo meramente
evidente. Por tanto, este método, fue elegido ya que representa el mayor alto grado de
integracion entre enfoque cuantitativo y cualitativo (Bamberger, 2012), dado que ambos se
combinan con sus respectivas ventajas en el proceso de investigacion, donde se engloban
procesos sistematicos, criticos y empiricos, recoleccion y el analisis de datos tanto
cuantitativos como cualitativos, asi como la integracion y discusién de los hallazgos, con
el propésito de efectuar inferencias de toda la informacién y lograr un entendimiento

holistico de lo estudiado (Sampieri & Mendoza, 2008).

En la actualidad es poco frecuente encontrar una Unica metodologia que nos
permita acercarnos a los fenémenos de estudio y que contemple todas las complejidades,
dificultades o problemas. Por tal motivo, se recurrio6 a formas creativas combinando
diferentes marcos, herramientas y técnicas, dado que el estudio de las necesidades
representa un problema complejo y multidimensional que no tiene formas de medirse
naturalmente, ademas las necesidades de la poblacién de estudio son desconocidas y se
cree que varian de un contexto a otro. Por tanto, se eligié este disefio mixto, puesto que
se pretende no solo identificar y describir las necesidades, sino tener una perspectiva mas
amplia sobre las mismas, y aumentar la confiabilidad de los datos y la validez de los

hallazgos, mediante una fase cuantitativa y una fase cualitativa, de forma que se pueda



63

ampliar y profundizar la comprension de las necesidades en la poblacion con demencia
(persona con demencia- cuidador-profesional en salud). Asi mismo, es de tipo exploratorio,
gue como menciona Hernandez, Fernandez y Baptista (2010), se enfoca en problemas
poco estudiados en contextos concretos, e indagan desde una perspectiva innovadora,
contribuyendo a la identificacion de conceptos promisorios y preparando el terreno para

nuevos estudios.

Adicionalmente, estudios previos han mostrado que no es suficiente mirar los
aspectos cuantitativos (Bangerter et al., 2019) o cualitativos del fendmeno (McKeown et
al., 2010; Wang et al., 2018), sino que se sugiere la implementacién de métodos mixtos
para estudiar las necesidades de nuestra poblacion de estudio (Cova et al., 2018). En ese
sentido, se postulé el método mixto en el presente estudio, dado que permitid ver de
manera integral, completa y holistica un fenémeno, ya que se logré la exploracion de
distintos niveles del problema, lo cual no podria realizarse si se observan los fenémenos
desde un solo lente, ya que tomar un método cuantitativo o cualitativo arrojaria informacion
restringida (necesidades multidimensionales). Por tanto, gracias a este método se obtuvo
una mayor variedad de perspectivas relacionadas con frecuencia, amplitud y magnitud
(cuantitativa), asi como profundidad y complejidad (cualitativa), generalizacién
(cuantitativa) y comprension (Creswell & Clark, 2017; Ivankova et al., 2006) de este

fenédmeno de estudio.

Esta investigacién ademas de ser mixta también es exploratoria secuencial, dado
qgue implica el estudio de este fendbmeno de necesidades mediante fases. La fase inicial,
cuantitativa, estuvo comprendida por la recoleccion de informacién mediante el
diligenciamiento de unos instrumentos que incluyeron: una escala de calidad de vida,
escalas de depresion y una entrevista semiestructurada (Ver Anexo 5. Enlace de entrevista
a personas con demencia y cuidadores.), con el objetivo de explorar el fenémeno y generar
una base de datos. Posteriormente, se realizé el analisis de datos cuantitativos, y sobre
esos hallazgos se disefiaron los guiones de grupos focales de la fase 2 (Ver Anexos 6y 7.
Guion de grupos focales a cuidadores y profesionales). Los grupos focales, permitieron
recabar y analizar a profundidad los datos cualitativos encontrados. En disefios mixtos, se

realiza un proceso de integracidn, el cual ocurre cuando se conecta el analisis cualitativo
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con la recoleccion cuantitativa. La interpretacion final, en este proyecto, fue producto de la

integracion y comparacion de ambos resultados (cualitativos y cuantitativos).

Dado que el estudio de necesidades multidimensionales en poblacion con
demencia (persona con demencia -cuidador-profesional) es un reto en su abordaje, se
postulé este método como forma de observar, identificar, describir, analizar, profundizar
desde diversas Opticas (cualitativa y cuantitativa), y de forma holistica, las necesidades de
esta poblacién, basada en su contexto geografico, cultural y por regimenes de

aseguramiento en salud.

El proyecto se desarroll6 por fases, acompafnadas de unos procesos escalonados

para su ejecucion, los cuales son descritos a continuacién, en la figura 12.

_ a)Revision bibliogréafica.
Fase 1.tle:)gr(i:é1amental b)Revisién del estado del arte (Evaluacién de Necesidades en poblacién con
demencia).
¢)Enfoque teorico de la tesis
d)Desarrollo del marco tedrico (enfoque de la Justicia social como Reconocimiento).

)Definicion y prueba de los instrumentos

)Revisién del cronograma de actividades.

JComité de etica.

d)Preparacion de Papeleria (Protocolos: entrevistas, formatos y consentimientos
informados).

Fase 2: Preparacion al E
trabajo de campo p

- - a)Reclutamiento: Pacientes, familiares, cuidadores y red de profesionales a traves
Fase 3: Trabajo de campo de multiples fuentes (celular, telefono, e-mail, whassApp, Facebook, Instagram,

lo cuanti/lo cuali entre otros, se invitara tambien a los grupos de apoyo a cuidadores, grupos de
investigacion en el area, clinicas de memoria). Recoleccion de informacién a
partir de las entrevistas, instrumentos y grupos focales de forma online.

b)Tabulacién, codificacién y procesamiento de la informacién. de |a sgte fase

. Fase4:Sistematizacion, a)Transcripcién de informacidn recolectada.
triangulacion y analisis exploratorio b)Sistematizacion de datos
secuencial de la informacion ¢)Plan de analisis
d)

recolectada o
Andlisis de resultados.

Fase 5: Construccion del a). Integracién en un documento de todas las fases, bajo los parametros
documento final exigidos por la Universidad Nacional de Colombia.

Figura 12: Fases del proyecto

3.2 Sesgos del Estudio

Es importante mencionar que ninguna investigacion, esta exenta de sesgos y esta no es
la excepcion. Si bien se trataron de controlar la mayor parte de las variables, surgieron
sesgos que pueden incidir en los resultados de este proyecto, asociados con la

caracterizacion de la muestra e instrumentos, dado que en pandemia hubo retos que se
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tuvieron gque sortear como: 1). la fase de reclutamiento de participantes (mas adelante se
describe la fase de reclutamiento) y 2), los sesgos asociados a los instrumentos, los cuales
debieron ajustarse a las condiciones de aislamiento por pandemia, por lo cual, se recurrié

a herramientas no presenciales (descritas en el apartado de instrumentos).

A continuacion se describen los sesgos del presente estudio.

Sesgos

Caracterizacion de la muestra.
- En su mayoria pertenecen al area urbana.
- El nivel educativo de la muestra es su mayor proporcioén es universitario.

Sesgos de los instrumentos:
No se tenia una capacidad métrica exacta.

3.3 Participantes

La poblacién de estudio se obtuvo mediante un muestro no probabilistico con

conveniencia.

La poblacion participante, fue colombiana, nativos, mayores de edad, y
pertenecientes a diversos regimenes de salud (subsidiado, contributivo y especial). Dada
la situacién de la pandemia, la poblacion de estudio contaba con internet y con un
dispositivo o herramienta para su conexion (teléfono u computador). Fueron incluidos
participantes de 7 territorios del pais, Barranquilla, Santander, Bogota, Antioquia, Valle del
Cauca, Tolima, La Guajira (ver figura 13). Lo anterior se sustenta, debido a que la
representacion, vivencia e imaginarios de la demencia son diversos entre los diferentes
origenes culturales y niveles socioeconémicos, se hace necesario que este proceso
involucre familias pertenecientes a multiples zonas del pais (urbana y rural), distribucién
geografica de las diversas regiones poblacionales del pais vy diversos regimenes de
afiliacion al sistema de salud (subsidiado, contributivo, régimen especial vy
complementario). Una ventaja de nuestra situacién actual de pandemia es que gracias a

las herramientas tecnolégicas pudimos llegar a personas de diversos escenarios.
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Figura 13: Regiones participantes.

Todos fueron contactados a través de atencién médica especializada en demencia,

grupos de investigacion, asociaciones de lucha contra la enfermedad e Internet.
La poblacion se dividié en tres grupos:

1). Grupo de personas con demencia: contaban con un diagnéstico clinico de
demencia GDS 4, segun la escala de deterioro Global de Raisberg (GDS, sigla en inglés),
dado por un profesional de medicina especializada. El GDS 4 corresponde a demencia
leve y se caracteriza por la pérdida de al menos una capacidad previamente adquirida, con
impacto en la vida diaria (Fish, 2011; Lawton & Brody, 1969). Se excluyeron participantes
con estadios moderados y avanzados de demencia (GDS 5 a 7), demencia con cuadros
psicéticos activos, antecedentes de enfermedad psiquiatrica mayor no controlada y

trastornos del lenguaje moderados a severos.
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Este grupo de participantes tuvo el apoyo del cuidador en su interaccién y
participacién en la entrevista y en la aplicacién de instrumentos de recoleccién de

informacioén cualitativa.

2). Grupo de cuidadores de personas con demencia: Se subdividen en dos grupos,
cuidadores formales e informales. El cuidador formal es una categoria que representa un
grupo de cuidadores de persona con demencia que son remunerados para ejercer las
labores de cuidado (WHO, 2015). Los cuidadores informales son aquellos individuos que
se ven en la necesidad de cuidar de personas con demencia dada su convivencia con ellos
y no son remunerados de manera explicita por su trabajo (Bryan Smale & Sherry Dupuis,
2004). Se incluirdn cuidadores de personas con diagndéstico de demencia en cualquier
estadio (GDS4 a GDS7) (Reisberg et al., 1988).

3). Grupo de profesionales: En este grupo se contd con la participacion de
profesionales en salud que prestan servicios a personas con demencia, los profesionales

pertenecian a diversos campos de la salud.

A continuacion, se presenta en la figura 14, la poblacion de estudio con sus

respectivos criterios de seleccion:
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Figura 14: Criterios de inclusién. Fuente: Elaboracién propia
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3.4 Procedimiento

3.4.1 Seleccion de participantes mediante el disefio de una estrategia comunicativa,

dada la situacion de pandemia

En el marco del proceso de la presente investigacion, se tuvo que enfrentar diversos
retos, donde se tuvo como finalidad encontrar soluciones para las diversas necesidades a
las cuales me enfrente como investigadora. Uno de los retos, fue el reclutamiento de
participantes, dado que un aspecto particular, es que dada la situacién actual derivada de
la epidemia generada por el virus SARS2, responsable del COVID-19, la convocatoria e
invitacion para participar del estudio tuvo que generar una serie de disefios, que me
permitiera acceder a la poblacién de estudio y que contemplara todas las complejidades,

dificultades o problemas que demanda el investigar durante una pandemia.

Se recurrié a formas novedosas, combinando diferentes marcos, herramientas y
técnicas, ya que por protocolos de seguridad y por disposicion de los rectores de politica
en salud en Colombia, y en especial la limitacién que atafie principalmente a los grupos de
alto riesgo, los cuales son mayores de 70 afilos y componen la mayoria de la poblacion
objetivo del estudio, se considerd la alternativa virtual, desde diversas esferas con el

objetivo de mejorar la visibilidad del proyecto en la poblacion de estudio.

Este proceso tuvo dos alcances, uno de tipo exploratorio, ya que permitié6 examinar
de formas virtuales la acogida de la propuesta a la poblacion de estudio, para preparar el
terreno que nos impulsé hacia el trabajo de campo y otro de tipo descriptivo, por medio de
métodos de divulgacién no presencial, como correos electrénicos, conferencias a
profesionales, personas con demencia y cuidadores, entrevistas a medios de
comunicacion, participacion en foros de discusion, se logré visibilizar que la poblacién que
accedio mas facilmente a la participacion del proyecto fue la que contaba con un dispositivo
de conexion a internet, para recurrir a otras poblaciones como las de area rural, se tuvo

gue realizar un abordaje presencial.
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Procedimiento: Los participantes fueron convocados por la estudiante en tesis doctoral, de

multiples formas y gracias a diversas fuentes de reclutamiento como:

1.
2.

Médicos especialistas (neurologia, geriatria, psiquiatria)

Grupos Nacionales de investigacion en demencia (Grupo de Neurociencias de
Antioquia, Grupo de investigacién en Discapacidad, politicas y justicia social de
la Universidad Nacional de Colombia)

Grupos y sociedades de lucha contra la demencia (fundacién Accién familiar
Alzheimer Colombia, Grupo Cuidame)

Conferencia a la Sociedad Colombiana de Neurologia, sobre el proyecto.

Café Virtual, patrocinado por el doctorado en Salud Publica y con el apoyo de
la fundacion Accién familiar Alzheimer Colombia, Grupo de Neurociencias de
Antioquia, Grupo de investigacién en Discapacidad, politicas y justicia social de
la Universidad Nacional de Colombia, Grupo Cuidame y estrategia mas alla de
la memoria: De lo béasico a lo Publico: se realizé una conferencia online:
“‘Demencia y Genética: Una mirada desde lo basico”, realizada por la Dra. Jenny
Ortega Roja (Mg en Neurociencias y PhD en biologia) y un conversatorio que

abordo las necesidades invisibles de la poblacién con demencia en Colombia.

Se realizo una invitacion masiva a nivel pais, dirigida a los grupos y personal

previamente mencionado empleando diversos métodos y formas de comunicacion

(WhatsApp, Facebook, Twitter, Instagram, LinkedIn, e-mail, bases de datos de cuidadores,

prensa y radio) (ver figura 15).
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_ WhatsApp, Facebook, Twitter, Instagram, LinkedIn, correo electronico,
bases de datos de cuidadores, prensa y radio

Métodos de difusion
no presenciales

Disefo

Comunidad (personas
con demencia y

cuidadores) Grupos y sociedades de lucha contra la demencia (Fundacion Accion familiar

Alzheimer Colombia, Grupo Cuidame, FUNDABAQ, AFYCA)

Aumentar el conocimiento sobre el campo de la demencia y sus principales
Objetivo: problemas relacionados en la atencién y el proyecto ENDE Col.

Figura 15: Métodos no presenciales para reclutamiento de participantes. Fuente: Elaboracion propia.

Estos métodos de difusion no presencial permitieron el acceso a los participantes
objetivo en la investigacion durante la pandemia. Estos métodos fueron un espacio poco
explorado, sin embargo, este desafio condujo hacia alternativas creativas, impulsando el
disefio de una estrategia de comunicacion metodoldgica que permitiera la difusion del
proyecto a la poblacién de estudio. Por otro lado, gracias a las herramientas tecnologicas
y de comunicacion se logré promover la participacion social en diversos territorios y actores
(personas con demencia-cuidadores-profesionales) como estrategia de promocion de la
salud. Ademas, se establecieron vinculos con diferentes profesionales, grupos,
disefiadores de politicas y tomadores de decisiones (ver figura 16). El disefio de esta
estrategia de difusiébn comunicativa en linea mostré que podiamos realizar transferencia
de conocimiento e informacion y promover la participacion ciudadana, teniendo en cuenta
sus voces y emociones. No obstante, las zonas rurales presentaban una gran dificultad
debido al acceso técnico y la mala cobertura de internet por tanto, es necesario explorar

otras alternativas.
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Correo elctronico y redes sociales
Conferencias a profesionales

Conferencias dirigidas a personas
con demenciay cuidadores

Entrevista con los medios de
comunicacion

Participacion en foros de discusion

Personas participantes en cada
evento

Alianzas colaborativas con:

liminationes

80

Grupos nacionales de investigacion
en demencias, gruos de lucha contra
la demenciay profesionales en salud

La poblacion urbana tuvo mas
participacion que la poblacion rural,
debido a las dificultades de acceso a
internet y telefonia

Permitio la construccion de una dase
de dtos inicial con 270 posibles
participantes.

Figura 16: Resultados del método de difusion no presencial. Fuente: Elaboracién propia.

Por otro lado, una vez se tuvo la informacién sobre los potenciales participantes,

estos fueron contactados por la investigadora en tesis, via telefénica o Internet, quien les

explico el objetivo de la investigacion y les invitd a participar. Se les compartié un archivo

en PDF con los objetivos resumidos y el formato de consentimiento informado, con la

opcion de diligenciarlo en fisico y enviarlo en un archivo anexo a los investigadores, o de

realizar el consentimiento de forma verbal (lectura telefénica o virtual del consentimiento y

grabacion de su disponibilidad para participar). Este proceso estuvo a cargo de la

investigadora en tesis. A continuacion, en la figura 17, se muestra el procedimiento llevado

a cado y que sera descrito posteriormente.
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Fase 2. Cualitativa

io Pi « Grupos focales
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Formato de - Focales) e relaizaron:
., . . -Estudio piloto - * 1. Preguntas abiertas alrededor de los temas
Seleccion de Miiltiples onsentimiento ntrevista Evaluar la precision propuestos
ici i informado: : seni L . .
Participantes alternativas : emiestructurada a cada tecnica. * 2. Casos hipotéticos cortos e informativos, y
2 Opciones participante (online o Estandarizar el 3 Reflexiones sobre temas de actualidad
llar_nada). E§Calas de: procedimiento. relevantes para el topico.
calidad de vida;
comorbilidad psiquiatrica
(ansiedad y depresion).

Procesamiento y Analisis de datos

« Transcripeion de informacion

* Analisis de entrevistas.
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conceptuales

« Matrices de triangulacion.

*+ MAXQDA.

* SPAD

¢ Proceso de jerarquia analitica, para clasificar las
necesidades de acuerdo a su importancia.

Agradecimiento por participacion

Inft final . .
plorme una'y Ciclo de 8 charlas sobre la demencia y consulta

entrega del . de consejeria individual para los participantes
documento de tesis. del proyecto

Figura 17: Procedimiento llevado a cabo en la investigacion

Como es un estudio mixto, exploratorio y secuencial, esta investigacion se abordé

desde una fase cuantitativa y una cualitativa. A continuacién se describe cada fase.

3.4.2 Fase 1. Cuantitativa

Posterior a la firma del consentimiento informado, se inici6 el procedimiento de toma
de datos cualitativos, el cual consisti6 en la administracion de una entrevista
semiestructurada (Kallio et al., 2016; Smith, 1995), la cual fue compartida de forma virtual,
mediante un aplicativo de “Google Forms” disefiado para tal fin. Para las personas con
dificultades de comunicacién escrita, se realizaron llamadas telefénicas donde se tomaron
los datos correspondientes a las preguntas de la entrevista. En la entrevista se abordaron
aspectos sociodemograficos y familiares, asi como las necesidades. En el caso de la dupla
persona con demencia y cuidador, las entrevistas se realizaron de manera independiente

entre los dos participantes.

Con respecto a la estrategia de toma de datos mediante la entrevista
semiestructurada, cabe anotar que el investigar a través de plataformas digitales, es un

campo en evolucion rapida que aln no esta estandarizado y normatizado para la poblacién
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colombiana. Si bien la técnica de entrevista ha sido previamente validada en la modalidad
de video-llamada y online en otras patologias y para poblaciéon general (Lo lacono et al.,
2016; Wilkinson et al., 2004), no se habia realizado una adaptacién y administracion a
personas en condicion de demencia y sus cuidadores en Colombia, por tanto, se hizo
necesaria una aproximacion previa (estudio piloto) para evaluar la precision técnica y
estandarizar el procedimiento de tal manera que los datos obtenidos sean precisos y

reproducibles.

Como parametros de rigurosidad se realiz6 una exploracion para evaluar la
precision de las preguntas a explorar en las categorias de la evaluacion de necesidades,
con estudiantes de la facultad de medicina de la Universidad Nacional de Colombia, de la
carrera de fonoaudiologia y residentes de las especializaciones en medicina interna y
neurologia (40 estudiantes), asi como cuidadores de personas con demencia (10
cuidadores) y personas con demencia en estadio leve (5 personas con diagnéstico de
demencia leve).Una vez realizada la exploracion para evaluar la viabilidad del método

online, se convoco a los participantes para iniciar la toma de informacion.

34.2.1 Instrumentos
Formato de entrevista semiestructurada administrada a cuidadores y personas con
demencia (Ver anexo 5. Enlace a entrevista dirigida a cuidadores y personas con

demencia).

- Las escalas adicionales administradas a los cuidadores de personas con demencia
fueron:

Escala Zarit: Es un instrumento con 22 preguntas que cuantifica el grado de sobrecarga

gue padecen los cuidadores de las personas con dependencia. (Lopera et al., 2012 (Ver

anexo 3. Enlace a entrevista dirigida a cuidadores de personas con demencia).

Escala Yesavage: Es un instrumento de tamizaje de depresion, donde el puntaje
equivalente a 5 0 mas respuestas positivas sugiere manifestaciones de depresion. Esta
escala, tiene una sensibilidad y especificidad entre 80-95% dependiendo de la poblacién
estudiada (Bacca et al., 2005) (Ver anexo 3. Enlace a entrevista dirigida a cuidadores de

personas con demencia).



75

Las categorias resultantes en esta fase fueron las necesidades de: capacitacion,
acceso y atencién en salud, riesgos locativos y ambientales, movilidad, condiciones

psicolégicas, sociocultural, legal, creencias y valores y respiro.

3.4.3 Fase 2. Cualitativa

En vista de que la entrevista semi-estructurada tiene como limitacion la flexibilidad,
lo cual conlleva a una falta de adaptacién al participante entrevistado y una menor
profundidad en el analisis, se realizaron Grupos Focales. Se emplearon dos categorias de
grupos focales: 1. Grupo de cuidadores (formales e informales) y 2. Grupo de profesionales

relacionados. (4-8 participantes por grupo).

Se disefio una guia de grupo focal, de acuerdo a los hallazgos de la fase 1 (Ver
anexo 4 y 5. Guia de grupo focal a cuidadores y profesionales).Se realizaron siete grupos
focales por poblacion de estudio: siete grupos focales de grupos focales de cuidadores y

siete grupos focales de profesionales, un grupo focal por cada territorio participante.

Se realiz6 la anotacién y exploraciéon de temas que pretendia abarcar el 90% de los
mismos (Wilkinson et al., 2004), por cada ciudad independientemente. Se lleg6 a la
saturacion de temas, en las tres primeras ciudades, en los temas en los que no se lleg6 a
la saturacion se convocaron mas grupos focales, con el propdsito de explorar posibles
temas adicionales no detectados y evaluar la repeticion y saturacion de los temas. En cada
grupo focal se evaluaron los siete temas jerarquicos principales del “needs Assessment’,

evidenciados en la revision sistematica.

La realizacion de grupos focales con un andlisis teméatico o a través de plataformas
digitales de videoconferencia son un avance moderno y aun no esta estandarizado y
normatizado para la poblacién colombiana, por tanto, se hizo necesario realizar una
aproximacién previa a los grupos focales de investigacion (estudio piloto) que permitié
evaluar la precision técnica, ademas que permita estandarizar el procedimiento de tal

manera que los datos obtenidos sean precisos y reproducibles.

Como parametros de rigurosidad se realiz6 lo siguiente lo siguiente: 1). Exploracion
para evaluar la precision de las preguntas a explorar en las siete categorias de la

evaluacion de necesidades. Y 2). Triangulacién, explorando un subgrupo de las categorias
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de la evaluacién de necesidades, usando las entrevistas semiestructuradas y grupos

focales.

La técnica de entrevista ha sido previamente validada en la modalidad de video-
llamada y online en otras patologias y para poblaciéon general (Lo lacono et al., 2016;
Wilkinson et al., 2004). Se analizaron los temas y conclusiones obtenidos mediante las
modalidades online y video llamada, de tal manera que se pudo contrastar la técnica de
grupo focal mediante convergencia con los temas encontrados en la entrevista

semiestructurada.

Todos los grupos focales fueron grabados en video por la investigadora en tesis y
fueron moderados por el Dr. Juan Camilo Vargas, investigador entrenado en el método de
grupos focales. Al inicio de cada grupo focal se explicé nuevamente a los participantes el
objetivo del presente trabajo; se les solicito nuevamente su autorizacion para proceder a
incluirlos en el proceso y se les informo que una vez finalizada la fase de grupos focales
se tendria acceso a la participacion del ciclo de 8 charlas sobre temas relacionados a la
demencia. Adicionalmente, se les informo a los participantes que también podrian

programar una cita de consejeria individual de psicologia o neuropsicologia si lo deseaban.

En los grupos focales, se propusieron preguntas abiertas alrededor de los temas
propuestos, casos hipotéticos cortos e informativos, y reflexiones sobre temas de

actualidad relevantes para el tépico.

3.4.3.1 Procedimiento de la fase cualitativa

Esta fase cualitativa se hizo a través del método mixto, haciendo empleo de diversas
estrategias cualitativas como el enfoque fenomenolégico, el cual estudia la experiencia
vital y cotidiana y ademas, se pretendia descubrir y profundizar sobre las necesidades
multidimensionales a través de la experiencia y vivencias de los participantes de los
grupos, a través de cuatro dimensiones: cuerpo, tiempo, relacionabilidad y espacio
(Moreno, 2005), asi mismo se realiz6 la segmentacién (ver anexo 6. Categorias del
proceso de segmentacion), codificacion y categorizacion de datos comparacion e

interpretacion de estos
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3.4.3.2. Mapeo

Se realizo con el fin de dar cuenta de todas las etapas de la fase cualitativa, desde
la formulacion de la pregunta de investigacion, hasta el andlisis de los datos. Asi pues,
preguntas como el “¢, Qué?” “; Quiénes?” “¢, DOnde?” “¢; Cuando?” “¢,COmo?” y “; Por qué?”

trataron de ser descritas por medio de este ejercicio de mapeo.
3.4.3.3. Muestreo

Se utilizé un muestreo no probabilistico por conveniencia, dada la dificultad para
contactar a los participantes para la realizacion de los grupos focales, ademéas se
acompafiado de un muestreo tedrico (Strauss y Corbin, 2002), que se basa en el principio
de saturacion tedrica de la informacioén, que indica cuando la informacion se torna repetitiva
y los andlisis confirman lo que se ha fundamentado (Hernandez, Fernandez y Baptista,
2014, pag. 435).

3.4.3.4. Muestra

Se llevaron a cabo 14 grupos focales o grupos de discusién, 7 con cuidadores y 7

con profesionales de la salud, cada grupo focal, con entre 6 a 8 participantes.

Es este apartado, es importante aclarar que, en esta fase no se habla de
representatividad, sino de credibilidad de la informacion, adicionalmente, el contexto
(diferentes zonas urbanas y rurales del pais/municipios) es significativo para disminuir el
criterio de transferibilidad, con el cual se puede asemejar la caracteristica de
generalizacion en la informacién, finalmente, al realizar el procesamiento sistematico de
los datos, por medio del software de andlisis Maxgda®, se da lugar al criterio de

dependibilidad, que permite una mirada estructurada de la informacién.

Criterios de validez en investigacion cualitativa

Cuantitativos Criterio de referencia Cualitativos
Validez interna Veracidad Credibilidad
Validez externa Generalizacion Transferibilidad

Fiabilidad Consistencia Dependibilidad

Fuente: Valles, 1999, p. 103
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Dado lo anterior, se aclara que, “las muestras cualitativas no son, por tanto,
selectivas: pocos casos pueden ser suficientes, dado que aqui no interesa tanto la
cantidad, sino la profundidad” (Galeano, 2004, p. 34).

3.4.3.5 Técnicas

La técnica empleada en esta fase de investigacion fue el grupo focal. Esta técnica
fue seleccionada teniendo en cuenta el disefio del proyecto, el tipo de informacién que se
pretendia encontrar, las particularidades de los participantes y el tiempo previsto para

realizarlo (Sandoval, 2002).
3.4.3.6. Instrumentos

En esta fase de grupos focales, se disefié una guia cualitativa (anexo 5y 5), teniendo
en cuenta la informacion recabada en la fase uno, ademas de criterios como la pertinencia,

la coherencia, la relevancia y la suficiencia.

3.4.4 Procesamiento y analisis de los datos

3.4.4.1 Variables Cuantitativas- Entrevista semiestructurada

El analisis de la entrevista semiestructurada, describid la prevalencia de afectacion
en diversas esferas de la vida diaria en personas con demencia y sus cuidadores, incluidas
las necesidades legales. Para realizar la descripcién las caracteristicas estadisticas de las
variables, se export6 la informacion de forms a una base de datos disefiada en Microsoft
Excel 365®para tal fin; para el analisis, se emple6 el R Statistical Software version 4.1.2®
(R Project — 2021).

Se describieron las caracteristicas demogréaficas y las diversas categorias de
analisis, medidas de tendencia central y dispersion (media, mediana, rango, desviacion
estandar y rango intercuartilico). No se realiz6 pruebas de hipétesis, las p, se proporcionan
de manera informativa para informar la diferencia entre grupos. Para la estimacion de la p

se us0 en variables categoéricas la prueba de chi cuadrado, en los datos ordinales el método
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de tendencia y en datos continuos se uso el método de ANOVA. Los analisis, se realizaron

estratificando por regiones con mayor nimero de cuidadores por ciudad.

3.4.4.2. Variables Cualitativas- Grupos Focales

El analisis de la informacion cualitativa se realizé con el Software Maxqda® version 2022.
Gracias a este software, se codifico y categorizd la informacion relevante para la
construccién del documento con hallazgos. Adicionalmente, los datos cualitativos fueron
analizados por medio de diversas técnicas que incluyeron la codificacion de categorias, las

cuales fueron la base para organizar la informacion recolectada.

El proceso de codificaciéon tuvo en cuenta tres fases: 1). Codificacion abierta, la
cual se define como la fragmentacion inicial de la informacién y se relaciona a un concepto,
pero sin modificar su significado y reconocimiento las caracteristicas y dimensiones que
tiene; 2). una Codificacién axial, esta pretende reunir los codigos abiertos considerando
las caracteristicas y dimensiones de los ejes tematicos, y 3). Codificacion selectiva, que
integra los cédigos axiales formando las categorias orientadoras. Ademas, se incluyd la
exploracién por medio de la reduccién de la transcripcion de grupos focales a codigos,
donde el analisis de esquemas, de contenido, los modelos etnograficos, entre otros, fueron

la base para la descripcion de los resultados de esta fase (Fernandez, 2006).

3.4.5 Andlisis de Métodos Mixtos: Fase de Integracion y Proceso de Jerarquizacion

Analitica

Para el analisis mixto se empled el software de analisis estadistico de datos
textuales Coheris SPAD Real-Time software 2022®, por medio del método descriptivo
multidimensional (Lebart, Salem y Buque, 2000), el cual permitié la triangulacién de los
resultados de personas con demencia, cuidadores y profesionales. A través de este
programa, se hizo un andlisis de una amplia cantidad de informacion y presentando los
resultados por medio de planos factoriales en los cuales se puede observar la cercania
entre categorias, esto implicé un analisis lexicométrico (textual) y un andlisis de

correspondencias multiples (estadistico), lo que se traduce en un analisis multidimensional.
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Por otro lado, también se realiz6 un proceso de jerarquizacion analitica (Liberatore
& Nydick, 2008; Sipahi & Timor, 2010), para clasificar las necesidades de acuerdo a su
importancia. El proceso de analisis jerarquico es un método que incorpora las preferencias
de los actores que participaron es este proyecto y nos permiti6 mediante el sustento
matemético y la combinacién de los resultados cualitativos y cuantitativos para generar
una matriz jerarquica de acuerdo a las necesidades sentidas y percibidas de la poblacién
de estudio. Ademas, el peso de las necesidades fue calculado de acuerdo a la importancia
gue los participantes le otorgaron a cada categoria identificada, mediante la escala de
Saaty (Donegan et al.,, 1992; Franek & Kresta, 2014), la cual fue adaptada para este
estudio y es presentada en la figura 18. Mediante esta escala, se definieron los valores

gue podian emitir los participantes y permitié establecer la importancia a las necesidades

estudiadas.
Escala Numérica Escala verbal Descripcion
1 Las Necesidades tienen igual importancia Las 10 Necesidades son igualmente
importantes
3 La necesidad (capacitacion, riesgos ambientales, movilidad, El juicio y la experiencia previa
atencion y acceso a salud, sociocultural, psicologicas y favorecen una necesidad frente a las
conducturales, legales, patrimoniales, etc) es moderadamente demas
mas importante que el resto
5 Determinada necesidad es fuertemente mas importante que El juicio y la experiencia previa
las otras favorecen fuertemente una necesidad
frente a las demas
7 La importancia de determinada necesidad es muy fuerte Una necesidad domina fuertemente
frente a las demas.
9 La importancia de determinada necesidad es extrema en Una necesidad domina a las demas con
comparacion con las demas. la mayor magnitud posible
2,46,8 Valores intermedios entre la importancia de cada necesidad.

Figura 18: Escala Saaty, adaptada para efectos de este estudio. Fuente. Elaboracion propia.

A continuacion, se resume mediante un cuadro la sintesis metodoldgica de la investigacion

de acuerdo con las fases del estudio.

Sintesis metodoldgica de la investigacion de acuerdo con las fases del estudio.

Procedimient Estrategia
Fase Objetivo Instrumento  Actividad o Metodoldgic

a

Estrategia de
Andlisis
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Fase
Cuantitativa

Fase
Cualitativa

-Explorar la
prevalencia de
sintomas en
cuidadores y
personas  con
demencia.
-Estimar

prevalencia de
diagnosticos y
afectacion  en
diversas esferas
de la vida diaria
en personas con
demencia y sus
cuidadores.

-Describir las
caracteristicas
estadisticas de
las variables.

-Explorar y
profundizar las
necesidades
multidimensiona
les sentidas,
expresadas y
normativas
presentes en
personas con
demenciay sus

Formatos de:

-Entrevista
semiestructura
da.

-Formatos de
escalas de
funcionalidad,
calidad de
vida, y
depresion (Ver
anexo 5, de
enlaces a la
entrevista
semiestructura
da)

-Protocolo de
grupos focales
(ver anexos 6

y 7).

-Se
convoco a
personas
con
demencia,
cuidadores
y
profesional
es que
cumplieron
con los
criterios de
inclusién y
fueron
invitados a
participar
por
diversos
medios.

-Se invito a
participar
de esta
fase.

Se
administrar
on los
formatos
de
entrevista
semiestruc
turada,
escalas de
calidad de
vida,
ansiedad y
depresién
de manera
online (0]
telefénica.

-Se
convoco a
cuidadores
y
profesional
es por
diversos
medios.

Administracién

en linea
través d
internet
telefénica d
los

instrumentos y

formatos.

-La informacié
recolectada
sera
sistematizada,
clasificada
analizada.

-Para |
participacién
fue

a

e
(0}
e

n

y

a

imprescindible

contar
internet,
celular,
computador
Tablet.

co

n

(0]

-Estimacion
de
prevalencias.

-Se  empleo
Stata version
13 o R
Statistical
Software
version 3.6®

Transcripcion
de los grupos

focales en
archivos de
Microsoft
Word.

Segmentacio
n sobre las
transcripcione

-Descripcion
cualitativa de
hallazgos.

-Andlisis de
palabras: contexto,
consistencia o]
contradicciones,
frecuencia o]
extension del
comentario,
intensidad,
respuestas
especificas que
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Integracién agrupar

cuidadores de
acuerdo con su
contexto
regional, estrato
socioeconémico
y régimen de
aseguramiento.

-Analizar

y Bases
la datos.

-Se invito a
participar
de esta
fase.

-Se
realizaron
grupos
focales
virtuales
donde se
abord6 el
tema de
necesidad
es
multidimen
sionales.

de -Se
analizaron
las bases
de datos

-Se convoco a
una reunion de
grupos focales
por territorios
participantes.

Cada grupo
focal tuvo para
participacion

entre 5 a 8

personas.
-Fueron
divididos asi: 1
grupo de
cuidadores
informales/fami

liay 1 grupo de
profesionales.
En total fueron
14 grupos
focales, 7 de
cuidadores y 7
de
profesionales
(fueron 7
ciudades
participantes).

-Todos los
grupos focales
fueron
grabados en
video por la
investigadora
en tesis vy
fueron
moderados por
un investigador
entrenado en el

método de
grupos focales.
Duracién

maxima del
grupo focal 1
hora y 30
minutos.

-Se realizo la
revision de los
datos,

verificando que

s de grupos
focales.

-Para reducir
los datos se
asignaron
categorias
(codificacion
abierta y
axial, para
buscar
patrones y
agrupar los
mismos.

-Disefio  de
graficas
descendentes
y cuadros de
relacion.

-Se
seleccionaron
las citas que
mejor
representan
los hallazgos,
asi mismo se
hicieron
comparacion
es de las
notas y los
memos

-Software
MAXQDA®.

-Se empleo el
software
MAXQDA
para el

abundan sobre una
respuesta.

-Analisis  tematico
de los temas de
cada uno de los

grupos focales
usando las
grabaciones
obtenidas.

-Comparacion  de
los temas entre los
diferentes grupos de
participantes, es
decir, por grupo de
edad, genero, nivel
socioecondmico,

régimen de
seguramiento,
contexto  regional,
para identificar
patrones.

-Comparacién  de
los resultados de los
grupos focales de,
cuidadores y
profesionales.

-Descripcion
cualitativa de los
hallazgos.

-Analisis por
triangulacion de
ambas técnicas
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Interpretaci
6n

informacion
obtenida.

-Comparar la
informacion
recolectada
tanto en la fase

cuantitativa
como en la fase
cualitativa.
-ldentificar las

necesidades
multidimensiona
les presentes en
personas  con
demencia,
cuidadores y red
de profesionales
relacionados de
acuerdo con su

contexto
regional y
econdmico y los
diferentes
regimenes de
aseguramiento
en salud.
-Clasificar  las

necesidades

multidimensiona
les de acuerdo
con su
importancia en
la poblacién con
demencia, sus
cuidadores y red
de profesionales
relacionados

mediante un
proceso de
jerarquizacion
analitica.

-ldentificar y
analizar las
necesidades

multidimensiona
les sentidas en
las categorias
de educacion,

-Resultados
cualitativos 'y
cuantitativos
procedentes
de la
informacion

obtenida en

obtenidas
en las
fases
cuantitativa

y
cualitativa.

-La

integracion
de datos
cuantitativo
S y
cualitativos
se hizo en
funcion a
las

categorias
de andlisis.

-Se analizo
de forma
cuantitativa
y
cualitativa
la
informacio

toda la
informacion se
encuentre
codificada.
-Se hizo un
andlisis por
triangulacion,
con el fin de

aumentar la
confiabilidad y
la validez de
las
estimaciones
de indicadores
clave al
comparar
informacion de
diferentes
fuentes;
profundizar la
comprension
del significado
de las
relaciones
estadisticas
identificadas en
el analisis
cuantitativo y
garantizar que
se capten y se

comparen las
perspectivas
de todos los

participantes.

-Se discutieron
los resultados
con
investigadores
de diversas
areas.

-Se
grupos
discusién.

realizaron
de

-Se realizaron
un analisis
dentro y entre

andlisis y la
elaboracion
de graficas.

-Se  empleo
SPAD®, para
el proceso de
triangulacion
de los tres
grupos de
participantes.

-Se empleo el
método  de
jerarquizacion
analistica
para obtener
el peso de las
necesidades
de acuerdo a
su
importancia.

-Analisis y
descripcién

cualitativa de
los hallazgos.

(entrevista y grupos
focales).

-Descripcion
cualitativa de la
convergencia de
ambos métodos.
-Andlisis con
diversos tipos de
graficas (Flick,
2004).

-Se realizo una
descripcion
cualitativa de la
convergencia de

ambos métodos.

-Discusiéon de los
hallazgos con
investigadores  de
diversas areas.
-Descripcion
cualitativa de los
hallazgos.
-Contrastacién de

resultados con la
teoria del




84 Necesidades multidimensionales en la demencia: un abordaje desde el
reconocimiento hacia la justicia social

atenciéon por el las bases de n obtenida casos, Se reconocimiento de
sistema de datos en la fase empleo el Axel Honneth.
salud, de método

proteccion integracion comparativo

contra  riesgos . constante.

fisicos,

transporte, -Se discutieron

emocionales, los hallazgos

sociales, en relacién con

psicologico vy la teoria del

legal en los reconocimiento

personas  con como forma de

demencia, sus llegar a la

familiares, justicia social.

cuidadores y los

profesionales en -Se realizaron

salud dlv,e.rsos
gréficos para
ilustrar los
hallazgos.

3.4.6 Consideraciones Eticas

El ministerio de salud de la Republica de Colombia, en ejercicio de sus atribuciones
legales, en especial las conferidas por “el Decreto 2164 de 1992” y” la Ley 10 de 1990”,
publica la “Resolucién N.° 008430 de 1993”, de octubre 4, de 1993, donde se cataloga este
“estudio como de riesgo minimo, pues es un estudio observacional que no supone

procedimientos bioldgicos o modificaciones de tratamientos”.

Este estudio también fue realizado de acuerdo con las normas éticas de la
Declaracion de Helsinki. Luego de informar a los participantes acerca de los beneficios y
posibles riesgos de investigacion se procedio a entregarle el documento de consentimiento
informado. Se hizo especial énfasis en que el participante entienda el procedimiento. Todos
los participantes que participaron brindaron su consentimiento, autorizando su
participacion voluntaria. Adicionalmente, se les explico que podran retirarse en cualquier

momento.

En el presente estudio, también se siguieron los pardmetros consignados en la “ley
1996 de 2019”, dado que, en algunos casos las personas con demencia aunque en etapa

leve, requerian de apoyo de su cuidador en algunos actos formales, por lo cual, se



85

adoptaron las disposiciones de esta ley, la cual establece el régimen para el ejercicio de la
capacidad legal de las personas con discapacidad mayores de edad, define que “los
apoyos de los que trata la ley, son tipos de asistencia que se prestan a la persona con
discapacidad para facilitar el ejercicio de su capacidad legal. Esto puede incluir la
asistencia en la comunicacién, la asistencia para la comprension de actos juridicos y sus
consecuencias, y la asistencia en la manifestacion de la voluntad y preferencias
personales”; por tal motivo, si la situacion lo ameritaba, se conté con el acompafiamiento
de este, el cual es una persona responsable, dado que comparte con la persona a su cargo
y competente dado que conoce sobre la enfermedad y sus etapas. Siempre, fueron
respetados los principios de dignidad, autonomia, primacia de la voluntad, no

discriminacion, el acceso entre otros.

La informacion obtenida en el presente estudio solo sera utilizada y difundida con
fines cientificos, excluyendo la identidad de todos los participantes (principio de
confidencialidad), ya que, segln el “Articulo 50 de la ley 1090 del 2006, no se deben violar
los principios éticos de respeto y dignidad, con el objetivo de salvaguardar el bienestar y
los derechos de los participantes”. Se empleara el software CISCO, como método para
salvaguardar la informacion. Esta herramienta, permite analizar muestras de malware y
terabytes de datos por dia, protege la informacién de usuarios y garantiza la seguridad de
los datos. Finalmente, los investigadores estamos comprometidos a manejar la informacion
de las respectivas bases de datos, exclusivamente con fines cientificos, con el propdésito

de proteger la identidad de los participantes de este proyecto.
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Capitulo 4. La Polifonia alrededor de las Voces de los que
Olvidan y son Olvidados, sus Invisibles Cuidadores y los
Profesionales que no son Escuchados.

4.1 Las Tres Voces Hablan

En este capitulo de resultados, estos, serdn presentados de acuerdo a los objetivos del
proyecto doctoral.

4.1.1 Objetivo 1.

- Identificar las necesidades multidimensionales presentes en personas con demencia,
cuidadores y red de profesionales relacionados de acuerdo con su contexto regional,

econdmico y diversos regimenes de aseguramiento en salud.

1. Capacitacion ‘ ‘ 4. Movilidad (transporte) 7. Sociocultural ‘
2. Atencién y acceso a salud K N .
y L ’ 5. Legales-laboral-ocupacional 8. Condlupnes Socio: —
emocionales 10. respiro
‘ 3. Riesgos locativos y ambientales (riesgos ‘6. Proteccion Patrimonial 9. Creencias y Valores
fisicos)

Necesidades
Sentidasy
Expresadas

Necesidades
Comparadas

Necesidades
Normativas

EVALUACION DE
pmmmmemmom oo enooeoo - NECESIDADES =~ 1f---~-==v-----o-oooe-

* Plan nacional de demencias

* Rutas de atencidon integral para
personas con demencia 'y sus
cuidadores

* Implementacionde normas de cuidado

1
acceso en zonas rurales y |
urbanas y por régimen de !
aseguramiento.

1
1
1
1
1
1

Figura 19: Necesidades multidimensionales en la demencia en Colombia

De acuerdo a la evaluacion de necesidades, las necesidades sentidas y expresadas
se traducen en diez principales: las necesidades de capacitacion, atenciéon y acceso a

salud, riesgos locativos y ambientales, movilidad, necesidades legales-laborales-
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ocupacionales, de proteccidn patrimonial, socioculturales, condiciones socio-emocionales,
creencias y valores y la necesidad de respiro. Dentro de las necesidades normativas, las
cuales fueron reportadas por los profesionales, se evidencia la ausencia y la necesidad de
un plan nacional de demencias, asi como la formulacion e implementacion de rutas de
atencion integral especificas para personas con demencia y sus cuidados y finalmente, la
necesidad de la implementacién de normas de cuidado. Finalmente, en relacion a las
necesidades comparadas, las cuales son producto de la contrastacion de los hallazgos por
territorio, los datos muestran que existen diferencias relacionadas con la atencion y el

acceso a salud en zonas rurales y urbanas y por régimen de aseguramiento (ver figura 19).

Las necesidades sentidas y percibidas seran ampliadas posteriormente, cuando se
presenten los resultados cuantitativos, cualitativos y de integracion. Sin embargo, en la

figura 20, se pueden apreciar globalmente los tipos necesidades y sus categorias.

Educacion Formacién y educacién para pacientes y cuidadores con diferentes estrategias educativas.

— Oportunidades, barreras administrativas, areas geogréficas, falta de recursos en salud y vias claras de
Atencion y Acceso atencion. Atencion: calidad de la atencion, suministro de medicamentos, seguimiento médico a pacientes y
a Salud cuidadores.

Legal- Ocupacional- Legislacién de flexibilizacion laboral, reconocer el cuidado como actividad laboral, evaluacion de apoyo,
laboral riesgos laborales. Acceso con servicios de tutela, asesoramiento normativo

Proteccién Patrimonial Garantia universal de una pension de vejez. Protocolos de proteccion ante eventos catastroficos.

Riesgos Locativos y Ambientales Habitabilidad

Movilidad Seguridad
Sociocultural ‘ Reconocimiento de valores y tradiciones.
Condiciones Psicolégicas y conductuales: Estado de animo y conductas
Creencias y Valores Religiosidad

PTG Estrategias de Alivio (actividades familiar, culturales, deportivas, recreativas, ocio,

P relajacion.

Figura 20: Necesidades sentidas y percibidas de acuerdo a sus categorias
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4.1.2 Objetivo 2.

- Describir y Clasificar las necesidades multidimensionales de acuerdo con su
importancia en la poblacién con demencia, sus cuidadores y red de profesionales

relacionados mediante un proceso de jerarquizacion analitica.

A nivel general y por porcentaje jerarquico, las necesidades percibidas en nuestra
poblacion participante son (ver figura 21):

Necesidades Percibidas y Sentidas

Apoyo en salud mental

96,40% |

Medicamentos 96,40% |

Atecion de alta calidad

l

82,10% |

Adaptacion al hogar

Atencion medica y acceso a salud | ——82:1.000u
Acompafiamiento psicologico | 78,60% |
Financieras  |——d 00
Transporte 71,40% |
Educativas 67,90%_|
Legales | 64,30% |
Espirituales 60,70%_|

0,00% 20,00% 40,00% 60,00% 80,00% 100,00% 120,00%

Figura 21: Resultado de jerarquizacion con porcentajes de acuerdo a las necesidades percibidas y sentidas
de la poblacién participante

4.1.3 Objetivo 3y 4.

- Comparar la perspectiva de los diversos actores sobre la atencién y el abordaje de la

demencia en los servicios publicos de salud.

- Analizar las diferencias encontradas con respecto a las necesidades
multidimensionales sentidas en las categorias de aspectos de capacitacion, acceso y

atencion en salud, riesgos locativos y ambientales, movilidad, condiciones psicologicas
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y conductuales, aspectos socioculturales, legales (ocupacional-laboral), de proteccion
financiera y patrimonial, creencias y valores y estrategias de alivio, de acuerdo con los

diferentes contextos regionales y regimenes de aseguramiento en salud en Colombia.

Los resultados referentes a estos objetivos seran presentados de acuerdo a los
determinantes intermedios y estructurales de la salud, en relaciéon con las esferas del
reconocimiento, las necesidades identificadas desde las tres voces protagonistas de la
investigacion: personas con demencia, cuidadores y profesionales relacionados y en

coherencia con el disefio del estudio (fase cuantitativa y fase cualitativa) (ver figura 22).

La descripcién de los resultados cuantitativos seran de acuerdo al analisis obtenido
por medio de la entrevista semiestructurada, mientras que la descripcion de resultados de
la fase cualitativa se hara de acuerdo a la perspectiva fenomenolégica, ya que se tuvieron
en cuenta las experiencias y vivencias de los participantes sobre las necesidades en la
demencia, asi mismo, se describieron sus concepciones tal y como los participantes las
expresaron en los grupos focales. En esa medida, se hace énfasis en que, los resultados
de esta fase, no son extrapolables a la poblacion general, pues esta fase indagé por la

profundidad y no por la cantidad.

Asi pues, se iniciara la descripcién de resultados de acuerdo a los determinantes
intermedios, los cuales se dividen en: 1). Factores individuales, correspondientes al
componente biolégico, sociodemografico y habitos y 2). Factores psicosociales,
relacionados con el aspecto grupal comunitario, donde se encuentran inmersas las

necesidades de movilidad, riesgos locativos y ambientales.

Posteriormente, se describiran los hallazgos relacionados con los determinantes

estructurales, los cuales se describen a continuacion:

1). El contexto socioeconémico y politico tiene relacion con la esfera del reconocimiento
correspondiente al cuidado y que es afin con las necesidades de capacitacion, legales:

laboral-ocupacional y patrimoniales.

2). Palitica (macroecondmica, salud y sociedad), la cual también tiene estrecha relacion
con el cuidado y se identificaron las necesidades de atencion y acceso en salud, cuidado

y respiro.
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3). Normas y valores culturales de la sociedad, donde se evidencia estrecha relacién con

la esfera del reconocimiento de la valoracion social, y.

4).Gobernanza, relacionada con las necesidades normativas, definidas como la carencia

de normas y es establecida por expertos (Bradshaw, 1994; Kisely, 1997; Stevens et al.,

2010), en nuestro caso, los profesionales participantes. Esta Ultima se abordara en el

apartado de discusion.

/

Contexto
Socioeconomy
y Politico

Politjca
(Macroegonomia,
Salud y pociedad

Normaj y Valores
Culfurales

\

Goberganza >

»

4
Determinantes | / Esferas del i ]
Estructurales /’ Reconocimiento R

Cuidado

¥
«

Valoracion
Social

Derechos

-Capacitacion
-Legal-Laboral-
ocupacional
-Patrimonial

-Atencion y
4 Acceso
-Cuidado
-Respiro

»| -Sociocultural

-Movilidad
-Riesgos -

Locativos y
Ambientales

Determinantes
Intermedios

>

Circunstancias
Materiales (Empleo)

Factores Individuales
(Biologico y Habitos)

Factores
Psicosociales (Grupal
Comunitario

v

N\

Sociodemografico
(edad, educacion)
Diagnotico
Tratamiento
Habitos (suefio,
alimentacion)
Apoyos (vision,
audicion,
movilidad)

. @@ M

Sexo
Etnia
Clase Social
Aseguramiento

Necesidades Percibi
(cuidadores, pacientes, profesionales) y relacionadas
con los Determinantes Sociales de la Salud y la
ria del Reconocimiento de Honneth

s desde Tres Voces

Figura 22: Organizacion de resultados, teniendo en cuenta los DSS, las esferas del reconocimiento y las
necesidades
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4.1.3.1 Determinantes Intermedios

4.1.3.1.1 Factores Individuales

En lafase 1 o cuantitativa (entrevista semi-estructurada) participaron 236 personas,
28 corresponden a personas con demencia leve, y 208 cuidadores de personas con
demencia, residentes de diferentes regiones del pais. En la fase 2 o cualitativa (grupos
focales), participaron 88 personas, de las cuales 49 son cuidadores de personas con
demencia y 39 profesionales en salud relacionados con esta patologia, de la ciudad de

Barranquilla, Bogot4, Antioquia, Santander, Manizales, Cali y Tolima.

4.1.3.1.1.1 Factores Individuales: La Voz de las Personas con demencia leve

En el grupo de participantes con demencia leve, la proporcién de mujeres es de
67,9%,. El rango de edad oscila entre los 32 a 90 afos. Los participantes casados 0 en
union libre equivalen a un 42,9%, seguido de los solteros (21,4%), viudas (21,4%) y las
separadas/divorciadas (14,3%). La mayor proporcidn de participantes se encuentran en
Antioquia y Tolima (42,9%), seguido de Santander (7,1%) y Bogota y Barranquilla (3,6%).
El lugar de residencia fue urbano en su mayor proporcion 64,3%. La mayor parte de la
muestra fueron profesionales universitarios con un 51,9%. El 85% de los participantes
pertenecen al régimen contributivo; de estos afiliados al régimen contributivo un 46,4%
paga un copago de 3.700 pesos, seguido de un 39,3% que pagan 14.700 (Ver Anexo Tabla

4. caracteristicas sociodemograficas del grupo de personas con demencia leve).

El 22,2% de la poblacion participante con diagnéstico de demencia leve, fue
diagnosticada con esta condicion hace 2 a 3 afios, seguido de 4 a 5 afios (22,2%) y 5 a 10
afos (22,2%), 3 y 4 afios (14,8%), el 7,4% de la poblacion fue diagnosticada en el rango
dela2afiosy el 3,7%, fue diagnosticado en el rango entre 7 y 12 meses. Los participantes
tienen entre una y tres patologias adicionales y estan medicados con tres o cinco
medicamentos (Ver Anexo Tabla 4. caracteristicas sociodemograficas del grupo de

personas con demencia leve).

En relacion a los estilos de vida, el 81,1% no consume bebidas alcoholicas. El

83,3% no fuma. El rango de horas de suefio esta entre 5y 9 horas, de las cuales el 53,6%
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refiere suefio intermitente. El 71,4% no presenta dificultades para quedarse dormido. En
relacion a la alimentacién, el 78,6% no ha presentado dificultades en este aspecto, ni
dificultades para pasar (88,9%) pero el 53,6% tienen falta de apetito. El 71,4% no refiere
comer a deshoras. El 67,9% de los participantes de este grupo no emplea gafas, ni
audifonos para escuchar (96,2%) u oxigeno suplementario (96,2%). En relacion a la
capacidad para caminar, el 64,3% no requiere ayuda, el 21,4% camina con apoyo de otra
persona, el 10,7% requiere bastén y el 3,6% se apoya en caminador (Ver Anexo Tabla 4.

caracteristicas sociodemograficas del grupo de personas con demencia leve).

El 51,1% de este grupo pertenecen a una familia nuclear, seguida de familia
monoparental (21,4%), lo cual tiene relacién directa con la variable de con quien vive,
donde la mayoria reside con su conyugue (50,1%), seguido de la convivencia con uno o
mas hijos (21,4%). La mayoria de participantes, tiene una vivienda con tres habitaciones
(57,1%), es propia (53,6%) y es residencia fija (100%). El 78,6% de los participantes no
reside con menores de edad. (Ver Anexo Tabla 4. caracteristicas sociodemograficas del

grupo de personas con demencia leve).

El 100% de los participantes cuenta en su residencia con agua potable, gas,
electricidad, radio y television. EIl 92,9% cuenta con servicio de internet. Finalmente, el
83,3% refiere realizar actividades culturales o deportivas (Ver Anexo Tabla 4.

caracteristicas sociodemogréficas del grupo de personas con demencia leve).

4.1.3.1.1.2 Factores Individuales: La Voz de los Cuidadores de Personas con Demencia

Leve

El 87.4% del total de cuidadores de personas con demencia leve son mujeres. En
Santander los cuidadores son mas jévenes con una mayoria en el rango de edad entre 31
y 40 afos; en Antioquia, Barranquilla y la Guajira, los cuidadores estan entre 41 a 50 afios
y finalmente en Bogota, Tolima y Valle los cuidadores tienen mayor edad, con una
frecuencia en el rango entre 51 a 60 afios y el 1,1% de los cuidadores estan en el grupo
de mayores de 80 afios. A nivel general, los cuidadores casados o que viven en unién libre
corresponden al 54.4%, los solteros equivalen al 27,2%, los separados (13,6%), seguido

de los viudos (4,9%). Especificamente, en Antioquia el 80% corresponde a cuidadores
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casados, el 20% son solteros. En Barranquilla (41,7%), Bogota (55,7%), Guajira (60%),
Santander (55%) y Tolima (47,6%), también predominan cuidadores con estado civil
casado o en unién libre. En el valle el 36,8% son separados, frente a un 31,6% que
conviven con su pareja (Ver Anexo. Tabla 5. Variables Sociodemograficas de los

participantes cuidadores de personas con Demencia).

A nivel general, el 29,6% de los participantes son universitarios. El nivel educativo
mas frecuente de los cuidadores en la Guajira (30%) y Tolima (28,6%) es técnico, mientras
en Antioquia (40%), Barranquilla (33,3%), Bogotéa (30%), Santander (30%) y otras regiones
31,6%), son profesionales universitarios. Los cuidadores en el Valle, tiene un nivel
educativo maximo de bachillerato completo (42,1%) (Ver Anexo. Tabla 5. Variables

Sociodemogréficas de los participantes cuidadores de personas con Demencia).

Segun el total de la muestra, el 56,5% el grupo de cuidadores pertenece a un tipo
de familia nuclear, donde en los hogares habitan tres personas (26,6%). Por territorios, en
Antioquia (36%), Barranquilla (33%), Bogota (35,3%) y valle (31,6%), residen por grupos
de tres personas, a diferencia de guajira (35%), Santander (45%) y Tolima (28,6), donde
residen cuatro personas. Otro aspecto por resaltar es que en la Guajira el 25% de
cuidadores residen en su hogar con seis personas, a diferencias de los otros territorios
donde no se evidencia ese patrén de convivencia. El 61, 8% de los participantes tiene casa
propia y el 50,2% de los hogares tiene tres habitaciones. Los territorios en donde los
cuidadores residen en casa son Antioquia (52%), Barranquilla (58,3%), Guajira (90%),
Santander (57,9%), Valle (52,6%). En Bogota (58,6%) y Tolima (47,6%), priman las
residencias en apartamentos. A nivel general, el 32,2% de los participantes tienen dos hijos
(Ver Anexo. Tabla 5. Variables Sociodemograficas de los participantes cuidadores de

personas con Demencia).

El 53,6% de la poblacion de cuidadores participantes pertenece a régimen
contributivo. No obstante, en la Guajira el 65% de los participantes hacen parte del régimen
subsidiado y aunque en Barranquilla y Valle, predomina el régimen contributivo 54,5% vy
42,1% respectivamente, el 45,5% en la Guajira y el 36,8% de la poblacién en Valle
pertenecen al régimen subsidiado. Los pertenecientes al régimen subsidiado en Antioquia
(8%), Bogota (11,6%), Santander (5%), Tolima (23,8%), equivale a una poblacién menor.

El 64.7% de los participantes pagan copagos, con un costo de 3.700 (35,7%), seguido de
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14.700 (18,4%) y 38.500 (11,7%) (Ver Anexo. Tabla 5. Variables Sociodemograficas de los

participantes cuidadores de personas con Demencia).

Por otro lado, el 52% de cuidadores en Antioquia refiere presentar enfermedades
gue se han exacerbado con el cuidado, al igual que Tolima (61,9%) y Valle (57,9%). En
Barranquilla (63,6%), Bogota (51,4%), Guajira (55%), Santander (55%), refieren no tener
enfermedades (Ver Anexo. Tabla 5. Variables Sociodemograficas de los participantes

cuidadores de personas con Demencia).

En el grupo que reporto presentar alguna condicién cronica, a nivel general los
datos sugieren el predominio de hipertensién (20,2%) y ansiedad/depresion (12%). En las
ciudades participantes se observa que las enfermedades predominantes son: en Antioquia,
hipertension (16%) y ansiedad/depresion (12%); Barranquilla, ansiedad/depresion
(16,7%), problemas de colon (16,7%) y otras enfermedades (16,7%); Bogota, hipertension
(15,7%), otras condiciones (15,7%) y ansiedad/depresion (12,9%); Guajira, hipertensién
(35%), enfermedad de colon (15%) y problemas musculo esqueléticos (15%); Santander,
hipertension (15%) y tiroides (15%); Tolima, hipertension (42,9%) y tiroides (23,8%); Valle,
ansiedad/depresion (26,3%), hipertension (221,1%), problemas de colon (15,8%),
problemas estomacales (15,8%), musculo esqueléticos (15,8%) y tiroides (15,8%) (Ver
Anexo. Tabla 5. Variables Sociodemogréficas de los participantes cuidadores de personas

con Demencia).

A nivel general, los datos sugieren que el 90,2% de los cuidadores no consumen
bebidas alcohdlicas, ni son fumadores (95,6%). Por otro lado, a nivel territorial general, los
cuidadores de los territorios participantes toman medicamentos (52,4%), con una ingesta
entre 1y 7 medicamentos diarios. La mayor proporcion de cuidadores en Antioquia (40%),
tuvo su ultimo control médico hace 6 meses 0 menos, al igual que en barranquilla (83,3%),
Bogota (75,7%), otros (66,7%), Santander (60%) y Valle (73,7%), en contraste con Guajira
(35%) y Tolima (52,4%), quienes tuvieron su ultimo control médico hace 7 u 12 meses (Ver
Anexo. Tabla 5. Variables Sociodemogréficas de los participantes cuidadores de personas

con Demencia).

A nivel global, la poblacién participante duerme 6 horas y hacen una siesta diurna

de menos de una hora. Cuidadores de Barranquilla (58,3%) y Guajira (70%), reportan
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dormir irregularmente, a diferencia de los participantes de Antioquia (60%), Bogota
(48,6%), otros (58,8%), Santander (65%), Tolima (52,4%) y Valle (52,6%), quienes indican
dormir bien. No obstante, se reporta suefio intermitente en cuidadores de Barranquilla
(60%), Bogota (58,8%), Guajira (60%), Tolima (61,9%) y Valle (57,9%). Antioquia (66,7%),
otros (58,8%) y Santander (60%), no indican dificultades en este aspecto. Adicionalmente,
los territorios no sugieren suefio dificil de conciliar a excepcion de la Guajira (55%), quienes
refieren alteracion en esta variable (Ver Anexo. Tabla 5. Variables Sociodemogréficas de

los participantes cuidadores de personas con Demencia).

4.1.3.1.1.3 Factores Individuales: La Voz de los Profesionales en Salud

El 81,3% del grupo de profesionales son mujeres. El 28,2% tienen entre 36 y 40
afios de edad, seguido del 12,8% con edades entre 25 a 30 afios, 31 a 35 afos, 41 a 45
afios y 51 y 55 afos, en cada uno de estos grupos,5,1% de los participantes tienen entre
46 y 50 afios, 56 y 60 afios, 61 y 65 afios y 66 0 mas afios (ver Anexo. Tabla 6.

Caracteristicas sociodemogréficas de los profesionales).

Dentro de las profesiones participantes estan médicos (56,4%), seguido de
psicologos (28,2%), trabajo social (5,1%), fonoaudiologia (2,6%), fisioterapia (2,6%),
terapia ocupacional (2,6%) y licenciatura en musica (2,6%). Las especialidades de los
participantes son neurologia (33,3%), neuropsicologia (17,9%), psiquiatria (12,8%),
geriatria (12,8%), psicologia clinica (5,1%), fisioterapia (2,6%), maestria en familia (2,6%),
musicoterapia (2,6%), integracién sensorial (2,6%), fonoaudiologia (2,6%), neuro
psicopedagogia (2,6%) y un doctor en ciencias basicas con énfasis en neurociencias
(2,6%). Los afios que llevan ejerciendo los profesionales son entre 6 y 10 afios (38,5%),
11 a 15 afos (17,9%), 25 a 30 afos (10,3%), 31 a 35 afios (10,3%), 16 a 20 afios (7,7%),
21 a 25 afos (7,7%), 0 a 5 afios (2,6%), 36 a 40 afios (2,6%), mas de 40 afios (2,6%).
Finalmente, el 38,5% de profesionales participantes trabaja en el sector privado, el 7,7%
labora con el sector publico y el 53,8% trabaja en ambos sectores (ver Anexo. Tabla 6.

Caracteristicas sociodemograficas de los profesionales).
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4.1.3.2 Factores Psicosociales

Estos factores son los relacionados con el aspecto grupal comunitario, donde se
encuentran inmersas las necesidades de movilidad, riesgos locativos y ambientales.

4.1.3.2.1 Factores Psicosociales: La Voz de las Personas con demencia leve

Riesgos locativos y ambientales

La poblacién participante con demencia leve indica conocer sobre los riesgos locativos
y ambientales que pueden presentar en sus viviendas (53,6%), frente a un 14,3% que
refiere no conocerlos y un 32,1%, tiene una postura neutral ver (Anexo. Tabla 7. Riesgos

locativos y ambientales segun la voz de las personas con demencia).

Movilidad

Enrelacion a las necesidades de movilidad, el 57,1% de los participantes con demencia
leve ve la infraestructura urbana de sus ciudades como dificil. Asi mismo, se refiere
ausencia de: rampas 0 ascensores para acceder a edificios (71,5%), elementos de
seguridad en pisos y escaleras (78,6%), sefalizacién clara (60,7%), iluminacién
insuficiente (60,7%), ausencia de ayudas auditivas - parlantes, alarmas de seguridad,
sonidos de tiempo para semaforos- (85,8%), aceras adaptadas para que las personas con
demencia puedan transitar (60,7%). Por otro lado, el transito por le ciudad es reportado
como dificil (71,4%), con dificultades para conducir vehiculo particular (53,6%) y ver la
sefalizacién y las direcciones urbanas (60,7%). En relacién al transporte publico, el 60,7%
de los participantes indican que hay dificultad para entrar y salir del transporte publico al
igual que para entrar y salir del mismo, asi como una prioridad reducida para ellos (50%),
el 17,9% de los participantes refiere que si existe prioridad y el 32,1%, indican que este
aspecto no es facil, ni dificil. El 46,4% no tiene opinidn clara con respecto al costo del
trasporte publico, para el 39,3% el costo es asequible y para el 14,2% les resulta costoso.
Por otro lado, el 35,7% de los participantes con demencia, portan no conocer sobre los
dispositivos (manillas, GPS) existentes para evitar eventos catastroficos como
desorientacion en diferentes espacios, frente a un 32,1% que manifiesta conocerlos (Ver

Anexo. Tabla 8. La movilidad segun la voz de las personas con demencia).
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Finalmente, el 35,7% de las personas con demencia, tienen una postura imparcial
sobre el acceso a transporte para acudir a citas médicas, seguido del 28,6% que considera
este aspecto como facil. (ver Anexo. Tabla 8. La movilidad segln la voz de las personas

con demencia).

4.1.3.2.2 Factores Psicosociales: : La Voz de los Cuidadores de Personas con Demencia

Leve

Este apartado describe, inicialmente, los hallazgos de la fase cuantitativa por
territorios y seguidamente, se describen los hallazgos relacionados con la fase cualitativa

(grupos focales nacionales).
Hallazgos Cuantitativos:
Riesgos locativos y ambientales

De acuerdo a las necesidades relacionadas con los riesgos locativos y ambientales,
los datos sugieren que los cuidadores en Antioquia (86,4%), Barranquilla (81,8%), Bogota
(66,1%), otras regiones (83,3%), Santander (66,7%), Tolima (76,1%) y Valle (76,5),
conocen sobre los posibles riesgos que presentan las personas con demencia en el hogar
y otros espacios. La Guaijira (42,1%) refiere una postura imparcial en referencia a este tipo
de riesgos (ver Anexo. Tabla 9. Riesgos locativos y ambientales segun la voz de los

cuidadores de personas con demencia).
Movilidad

En relacién a la movilidad e infraestructura, los datos refieren una experiencia dificil
relacionada con infraestructura urbana. Territorios de Bogota (75,4%), Guajira (88,9%),
Santander (55,5%), Tolima (76,2%) y Valle (73,4%), indican que la infraestructura urbana
es de dificil acceso para personas en condicion de demencia. Por otro lado, Antioquia
(41,2%), Barranquilla (50%) y otras regiones (41,7%), tienen una postura imparcial al
respecto. Asi mismo, el contar con rampas y ascensores para acceder a edificios u otros
espacios, se refiere con dificil en barranquilla (63,7%), Bogota (72,4%), Guajira (84,2%),
otras regiones (61,6%), Santander (66,6%), Tolima (81%) y Valle (71,5%), a diferencia de
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Antioquia (40%), donde sus cuidadores tienen una postura neutral sobre este aspecto (Ver

Anexo. Tabla 10. Movilidad segln la voz de los cuidadores de personas con demencia).

La experiencia de los cuidadores con respecto a si en sus territorios las
edificaciones cuentan con elementos de seguridad en pisos y escaleras, ha sido dificil en
Barranquilla (72,8%), Bogota (71,9%), guajira (84,2%), otros (61,6%), Tolima (90,5%) y
Valle (73,4%), en Antioquia los cuidadores sugieren que esto ha sido facil en su region
(40%). Respecto a sefializacién clara y que se pueda entender la experiencia ha sido dificil
en Bogotéa (61,4%), Guajira (84,2%), otros (53,9%), Santander (76,5%), Tolima (90,5%) y
Valle (73,3%), en Barranquilla tienen una postura neutra (54,5%) y en Antioquia, los
cuidadores indican que este aspecto es facil en su territorio (47,3%), asi mismo, los
cuidadores en Antioquia indican que la iluminacion en el departamento es suficiente
(55,5%), en contraste con Barraquilla (72,7%) quienes son imparciales al respecto y los
territorios que consideran que la iluminacion es insuficiente son Bogota (56,3%), guajira
(83,4%), otras regiones (57,2%), Santander (66,7%), Tolima (90,5%) y Valle (80%). La
experiencia territorial relacionada con ayudas auditivas como parlantes, alarmas y sonidos
de tiempo en seméforos se percibe como dificil y ausente en Barranquilla (54,6%), Bogota
(73,7%), Guajira (84,2%), otras (50%), Santander (76,4%), Tolima (100%) y Valle (81,3%),
Antioquia tiene una postura neutral al respecto (Ver Anexo. Tabla 10. Movilidad segun la

voz de los cuidadores de personas con demencia).

Los datos sugieren que la experiencia respecto a las condiciones de las aceras que
las hacen aptas para que las personas con demencia y sus cuidadores se movilicen es
dificil y compleja en Barranquilla (45%), Bogoté (71,4%), Guajira (84,2%), otras (61,1%),
Santander (83,3%), Tolima (90,5%) y Valle (88,3%), cuidadores de Antioquia reportan
facilidad para transitar por las aceras (36,9%), lo cual también sucede con el transito de la
ciudad, Antioquia refiere que es facil transitar (40%), a diferencia de Barranquilla (45%),
Bogota (76,8%), guajira (78,9%), otras (61,1%), Santander (72,2%), Tolima (85,7%) y Valle
(87,6%) (Ver Anexo. Tabla 10. Movilidad segun la voz de los cuidadores de personas con

demencia).

Cuidadores de Barranquilla (63,7%), Bogota (65,4%), otros (61,6%), Santander
(50%), Tolima (57,2%) y Valle (66,6%) indican dificultades para conducir su vehiculo

particular en su territorio, sin embargo, la experiencia de los cuidadores en la guajira es
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neutral (68,4%) y en Antioquia se refiere que es facil conducir (57,9%) (Ver Anexo. Tabla

10. Movilidad segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

La experiencia relacionada con la facilidad para ver sefializacion y direcciones
urbanas, es dificil en Bogota (63,6%), guajira (89,5%), otros territorios (53,9%), Santander
(77,8%), Tolima (90,5) y Valle (80%), barranquilla indica una experiencia imparcial (54,5%)
y los cuidadores de Antioquia refieren un facilidad en este aspecto (55%) (Ver Anexo. Tabla

10. Movilidad segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

En relacién al transporte publico, los datos indican que los cuidadores participantes
de Barranquilla (54,6%), Bogota (75,9%), Guajira (73,7%), otros (58,4%), Santander
(55,6%), Tolima (76,2%) y Valle (68,7%), tienen dificultad para entrar y salir del transporte
publico con la persona con demencia a su cuidado, variable que no sugiere dificultad para
los cuidadores en Antioquia (45%). Asi mismo, en Barranquilla (54,5%), Bogota (76,8%),
Guajira (84,2%), otra (53,9%), Santander (83,3%), Tolima (71,4%) y Valle (75%), los
cuidadores indican que no hay prioridad en el acceso al transporte publico para ellos y la
persona con demencia a su cuidado, en contraste con Antioquia (38,1%), quienes indican
gue si tienen prioridad y que el precio al transporte publico es accesible (55%). Bogota
(69,6%), Guajira (79%), Santander (44,4%), Tolima (52,4%) y Valle (81,3%), manifiestan
gue el costo al transporte publico no es muy accesible, Barranquilla (63,6%), tiene una
postura imparcial (Ver Anexo. Tabla 10. Movilidad segun la voz de los cuidadores de

personas con demencia).

En Antioquia, el 100% de los participantes afirman conocer sobre dispositivos como
manillas o GPS incorporados, que pueden evitar la pérdida de la persona con demencia
en diversos espacios, aspecto que también es reconocido en Barranquilla (60%), Bogota
(66,7%), otros (83,3%), Santander (58,8%), Tolima (47,6%) y Valle (64,7%). No obstante,
cuidadores de la Guajira (36,9%), refieren desconocimiento sobre este aspecto (Ver

Anexo. Tabla 10. Movilidad segn la voz de los cuidadores de personas con demencia).

Finalmente, la experiencia de los cuidadores relacionada con el transporte para
asistir a citas médicas y/o de terapia, ha sido dificil en barranquilla (72,7%), Bogota
(76,2%), Guajira (94,7%), Santander (50%), Tolima (71,5%) y Valle (55,5%), en Antioquia
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la experiencia se reporta como facil (39,1%) y neutra (34,8%) (Ver Anexo. Tabla 10.

Movilidad segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).
Hallazgos Cualitativos
Riesgos locativos y ambientales

Estos hallazgos nos indican que los riesgos locativos y ambientales, descritos por
los participantes cuidadores, se dividen en: riesgos del hogar, riesgos del espacio publico
y riesgos médicos. Sobre el primer grupo, se encuentran temores como caidas en la ducha,
obstaculos en el piso de la casa, existencia de escaleras, puertas abiertas, dejar llaves de
agua abiertas o las hornillas de la estufa, entre otros (Ver figura 23). Son considerados
riesgos altos, pues los pacientes olvidan lo que cada uno de estos implica, haciendo que
el riesgo no sea solo para ellos, sino también para el resto de las personas que habitan la

vivienda.

Asi mismo, los participantes afirman que, las casas de las personas con demencia,
en la mayoria de los casos, no estan pensadas, ni adecuadas para los mismos, las
habitaciones son pequefias, pero esto podria ser también una estrategia para minimizar
riesgos con los enfermos. Sin embargo, es de relevancia indicar que, la reestructuracion
de algunos espacios es compleja, dados los temas econdémicos de las familias, o en otros
casos, los pacientes han tenido que trasladarse a vivir con sus hijos, aceptando las

condiciones que estos puedan proporcionatr.
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En cuanto a remodelacién y adecuaciéon de espacios, la instalacién de pasamanos
(4 menciones en 2 recursos) es vital para el desarrollo integral de la vida de los pacientes,
al interior de sus viviendas; la reestructuracion de los bafios con el fin de minimizar riesgos,
uso de silla al interior de la ducha, instalacién de camaras dentro de las viviendas, entre

otras (Ver figura 24).

RIESGOS EN EL HOGAR

Caida en la ducha Puertas abiertas Prender Dejarlo solo
[10:6] [4:3] fogdn en casa
[3:3] [3:2]

Caida de la cama

Escaleras [2:2]
[5:2]

Silla de ruedas en
casa
Piso con obstaculos [1:1]
[5:4]

Figura 23: Riesgos en el hogar. Elaboracién propia con Maxqda v22

REMODELACION Y ADECUACION DE ESPACIOS

Instalacion de pasamanos Reestructuracion del Instalacién de camaras al
[4:2] baflo interior de la vivienda
[2:2] [2:1]

Organizacion de la
vivienda

[1:1]

Uso de silla en la ducha
[2:2

Implementacion de
barandas en la cama

[1:1]

Figura 24: Remodelacion y adecuacion de espacios. Elaboracion propia con Maxqda v22
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Con respecto a los riesgos del espacio publico se destacan los andenes y las calles
como el principal riesgo, también se percibe como un riesgo el salir a la ciudad porque las
demas personas no tienen cuidado con este tipo de poblacién. Y, por Gltimo, los riesgos
médicos, donde se evidencia temor frente al recibir un mal tratamiento, mala medicacion o

dejar de recibir el medicamento por falta de autorizacion.
Movilidad

Esta es una categoria que cobro vida en este estudio de necesidades ya que se ve
impactada por diferentes frentes sociales, la cultura y solidaridad de los otros. El cuidador
debe salir con el enfermo para gestionar cualquier tramite médico o diligencia legal y
personal. Asi mismo, se evidencia que los conductores requieren entrenamiento en
cuidado y atencion a personas con demencia. En este estudio se resalta que la falta cultura

ciudadana ya que se esta poniendo en riesgo la seguridad de las personas con demencia.

Los medios de transporte utilizados suelen ser fundamentales para lograr un
tratamiento médico adecuado, en esa medida, transportar a los pacientes en carro
particular (7 menciones en 4 recursos), es mas viable, dado que en transporte publico es
dificil por la condicién fisica de algunos pacientes, también, el uso de taxi o Uber es una
alternativa (3 menciones en 1 recurso), aungque contratar vehiculos especiales (3

menciones en 1 recurso), ha funcionado en algunos casos.

En referencia a lo anterior, se han identificado algunos obstaculos y dificultades,
como sacar a los pacientes de sus casas, realizar salidas nocturnas o movilizarse por sitios
no adecuados para personas discapacitadas, esto teniendo en cuenta que tal y como lo
mencionan algunos cuidadores, las ciudades no estan estructuradas, ni adaptadas de
forma amigable para el desarrollo de la vida de las personas con demencia. Dentro de las
experiencias con aspectos de movilidad, lo primero que se menciona es que la cantidad
de vehiculos y motos se percibe como un riesgo para el transitar de los pacientes (3
menciones en 3 recursos), la carencia de sefializacion es también probleméatico para la
movilidad y entendimiento, ademas de dejar claro que faltan elementos de seguridad como
rampas, vias, pasamanos, entre otras cosas, que permitan mejores condiciones para los
pacientes. En la figura 25 se pueden observar las caracteristicas del espacio publico,

descritas desde la infraestructura y el espacio.
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Figura 25: Espacio publico. Elaboracion propia con Maxqda v22

4.1.3.2.3 Factores Psicosociales: : La Voz de los Profesionales en Salud

La voz de los profesionales fue escuchada gracias a la participacion de estos, en

los grupos focales por territorios. A continuacion, se describen los hallazgos.
Movilidad

Esta categoria engloba uno de los temas con mas opiniones y descripciones. Se
divide en dos ejes tematicos, los aspectos de la atencion, entre los cuales se destacan la
descentralizacion de los lugares de atencion (7 menciones en 5 recursos), la atencion
virtual (4 menciones en 2 recursos), la atencién domiciliaria (2 menciones en 1 recurso) y

el abandono de los tratamientos por la distancia (2 menciones en 1 recurso); y las
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caracteristicas de los sistemas de transporte, entre las cuales esta, la poca infraestructura
en los medios de transporte, para personas con demencia (11 menciones en 5 recursos),
poca inclusién de personas con demencia en sistemas de movilidad (9 menciones en 4

recursos) y la ausencia de ayuda de terceros en el transporte (1 mencion en 1 recurso)
(ver figura 26).

Descendiente

Descendiente

ASPECTOS DE LA
ATENCION  ~

ASOCIADOS A LA L ez
MOVILIDAD Cemomnients

B

Descentralizacion
de los lugares de
atencién

Descendiente

Figura 26: Aspectos de la atencién asociados a la movilidad. Elaboracién propia con Maxqda v22

Para los profesionales de la salud, los aspectos relacionados con la movilidad son
tan importantes como para los cuidadores, dado que, de estos, depende en gran medida
que los pacientes puedan desplazarse a las citas médicas, a los tratamientos y a las demas
actividades como terapias, sin embargo, es clara la diferencia existente con respecto al
conocimiento que se tiene frente a los riesgos, pues los cuidadores, viven la cotidianidad

de los pacientes, mientras que ellos, como profesionales, son a veces ajenos a esta.

Riesgos locativos y ambientales
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Los riesgos locativos y ambientales descritos por los profesionales de la salud son
en tres vias: riesgos estructurales, es decir, los asociados a la infraestructura, teniendo
barreras arquitecténicas que ponen en riesgo las actividades cotidianas, riesgos en el
espacio publico, que impiden el desplazamiento normal y necesario, riesgos en los
hospitales, por no contar con los elementos adecuados para el transito de este tipo de
pacientes, y por ultimo, los riesgos sociales, asociados a la falta de cuidado por parte de
la poblacién general, pues se desconoce la forma en que debe tratarse a las personas con
demencia. Los riesgos personales, por su parte, estan relacionados con la caida de las
personas con demencia, o perdida o extravio de estos, el desarrollo y tenencia de otras

enfermedades, la desnutricién, entre otros.

En el analisis, se ha encontrado una diferencia significativa entre las opiniones de
los cuidadores frente a la opinion de los profesionales de la salud, una ya mencionado es
la falta de conocimiento especifico sobre las condiciones de vida de los pacientes, pues
atenderlos no cubre una parte importante de su cotidianidad, a la cual si estan expuestos
los cuidadores, es por esto que las percepciones y expresiones de los profesionales, son

en ocasiones mas sucintas o menos detalladas.

4132 Determinantes Estructurales

4.1.3.2.1 Contexto Socioecondmico y Politico

Este contexto tiene estrecha relacibn con la esfera del reconocimiento
correspondiente al cuidado, y a su vez es afin con las necesidades de capacitacion,
necesidades legales: laboral-ocupacional y las patrimoniales. A continuacién se

describiran los hallazgos de necesidades desde las tres voces participantes.

41.3.2.2 LaVoz de las Personas con demencia leve

Capacitacion

En relacion a la capacitacion, el 74,1% refiere conocer sobre su enfermedad y sus etapas,
mientras que el 18,5% tiene una postura neutral y el 7,4% refiere no conocer sobre su

enfermedad. El 50% tiene informacion clara sobre el tratamiento farmacolégico. El 33,3%
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conocer otras formas de tratamiento, en contraste con el 185% que indica
desconocimiento y el 48,1% tiene una postura neutra. El 53,6% conocen herramientas y
actividades para mantenerse activos. Adicionalmente, un 48,1% conoce servicios
disponible como centros dia o centros de estimulacion cognoscitiva, el 22,2% refiere
desconocer estos servicios. El 40,7% de los participantes desconoce servicios de apoyo
domiciliario, en comparacién con el 33,3% que los conocen, pero su acceso es reportado
como dificil. El 48,1% desconoce grupos de apoyo dirigido a personas con demencia, un
37% conoce sobre estos grupos. Los medios por los cuales han conocido sobre su
enfermedad son el medico (50%), familia (21,4%), internet (16,7%), grupos de apoyo
(9,3%) y amigos (2,6%). Finalmente, el 60,7% muestra desconocimiento sobre seguros
dirigidos a personas con demencia, el 10,7% conoce sobre estos planes y el 28,6% tiene
una postura neutra (ver Anexo. Tabla 11. Capacitacién segun la voz de las personas con

demencia)
Legal-ocupacional-laboral

De acuerdo a las circunstancias materiales de los DSS, en este trabajo, se describen los
hallazgos relacionados con el aspecto laboral-ocupacional. El 82,1% de la muestra no
labora actualmente y dejo de trabajar en una edad comprendida entre 32 y 58 afios, frente
al 17,9% que aun continda trabajando. El 57,1% de los participantes se encuentra
pensionado, frente a un 42,9% que no tiene pension. En relacién a las actividades que han
realizado los participantes desde su retiro laboral, se destacan, las relacionadas con el
hogar (50%), ejercicio (21,6%), cursos (6,8%) y ninguna actividad (21,6%) (ver Anexo.
Tabla 12. Legal-ocupacional-laboral segun la voz de las personas con demencia).

Por otro lado, el 53,6% de las personas con demencia reportan no tener
conocimiento sobre procedimientos legales para acceder a servicios en salud, frente a un
32,1% que refieren conocer sobre este tipo de procedimientos (ver Anexo. Tabla 12. Legal-

ocupacional-laboral segun la voz de las personas con demencia).
Patrimonial

En lo referente al aspecto patrimonial, las personas que aportan al presupuesto

familiar oscilan entre 1 y 4 individuos. La poblacién con demencia percibe su situacion
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economia como regular (53,6%). EI nUmero de copagos consumidos al menos esta en un
rango entre 1y 8. Finalmente, esta poblacién refiere que no han tenido asesoria legal sobre
como disponer su patrimonio (59,3%) (ver Anexo. Tabla 13. patrimonial segin la voz de

las personas con demencia).

4.1.3.2.3 LaVoz de los Cuidadores de Personas con Demencia Leve

Hallazgos Cuantitativos

Capacitacion

En relacién a la capacitacion, a nivel general, sobresalen las necesidades de: 1).
educacién sobre cambios de la enfermedad, estrategias para hacerle frente y otros
recursos (89%); 2). Entrenamiento para proveer cuidado médico como inyecciones,
cuidado de heridas y de la piel (70,3%); 3). Informacién sobre los recursos que el sistema
de salud invierte en el cuidado de la persona a cuidar, donde en territorios como Bogota
(38,6%) y Santander (55%), consideran que los aportes a la seguridad social provienen de
los trabajadores, mientras que en Antioquia (60%), consideran que los recursos invertidos
en salud son generados por el pago de cuotas moderadoras; en la guajira (60%) y Tolima
(90,5%), los participantes sugieren que los recursos provienen del gobierno, en el Valle,
para los participantes, los recursos provienen del sistema de salud (47,4%), en barranquilla
(58,3%) y otros territorios (28,6%), los cuidadores refieren no saber (Anexo. Tabla 14.

Capacitacion segun la voz de cuidadores de personas con demencia).

El territorio que ha recibido informacion por pate de asociaciones de Alzheimer o
demencia es Barranquilla (60%). En Antioquia (87%), Bogotéa (60,9%), Guajira (95%), otros
territorios (61,5%), Santander (94,4%), Tolima (100%) y Valle (87,5%), no se ha tenido
acceso a la informacién por parte de asociacion o fundaciones de lucha contra la demencia.
Antioquia y Tolima son los territorios donde el persona de salud o centro de asistencia
médica han brindado informacion a los cuidadores, con 77,3% y 95,2% respectivamente.
En contrate con Barranquilla (66,7%), Bogota (55,7%), Guajira (57,9%), otros territorios
(53,8%), Santander (55,6%) y Valle (53,3%), quienes no han recibido informacion por parte
de estas entidades. A nivel general, las organizacion religiosas o comunidades de culto no
otorgan informacion sobre demencia (88,5%), ni las bibliotecas (91,9%), vecino (82,5%) y

hogares geriatricos (92,2%). Miembros de la familia y amigos en Antioquia (81%),
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Santander (58,8%), Valle (66,7%) y Barranquilla (50%), han brindado informacién a los
cuidadores sobre la demencia y su cuidado, a diferencia de Bogota (50,8%), Guajira
(78,9%), otros territorios (58,3%) y Tolima (76,2%), que no han recibido informacién por
parte de estas personas. A nivel global, el 78,9% de los participantes han obtenido
informacion de internet. En Antioquia el 68,4% ha recibido informacion por parte de grupos
de apoyo, a diferencia de Barranquilla (60%), Bogota (81,7%), guajira (100%), otros (80%),
Santander (100%), Tolima (100%) y Valle (85,7%), quienes no han recibido informacion de
grupos de apoyo (Anexo. Tabla 14. Capacitacién segun la voz de cuidadores de personas
con demencia).

Por otro lado, los medios por los cuales han conocido sobre la enfermedad, en
Antioquia son el grupo de apoyo (60%), internet (84%) y el medico (72%), en Barranquilla
el grupo de apoyo (66,7%), internet (66,7%) y el medico (41,7%), en Bogota, internet
(71,4%) y el médico (50%),en la Guajira, internet (100%) y médico (25%), en otras regiones
médico (38,1%) e internet (38,1%), en Santander, internet (80%) y médico (60%), en
Tolima, internet (95,2%) y médico (95,2%) y Valle, internet (73,7%) y el médico (57,9%), a
nivel general los amigos (22,1%) y familiares (20,7%), son los que menos han informado a
las personas con demencia sobre su condicion (Anexo. Tabla 14. Capacitacion segun la

voz de cuidadores de personas con demencia).

De acuerdo al conocimiento sobre opciones de tratamiento, Antioquia (72,7%),
Barranquilla (70%), Bogota (42,4%), otros territorios (72,7%) y Valle (50%) reportan
conocer sobre estas alternativas, en contraste con Guajira (63,2%) y Santander (41,2%),
guienes no conocen otras opciones de tratamientos, Valle (52,4%) tiene una postura neutra
donde no estan ni de acuerdo, ni en desacuerdo sobre conocer sobre este aspecto (Anexo.

Tabla 14. Capacitacion segun la voz de cuidadores de personas con demencia).

Participantes de Antioquia (91,3%), Barranquilla (100%), Bogota (65,5%), otros
(66,7%), Santander (55,5%) y Valle (53%) se sienten capacitados para ejercer el rol de
cuidado, a diferencia de la Guajira (50%), que indican no estarlo. Tolima, tiene una postura
neutra (57,1%). En referencia al conocimiento sobre la enfermedad y sus etapas, Antioquia
(95,6%), Barranquilla (90,4%), Bogota (61,7%), otros (66,7%), Santander (52,9%), Tolima

(57,1%) y Valle (75%), tienen conocimiento sobre este aspecto; Guajira (52,6%) tiene una
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postura neutra sobre esto (Anexo. Tabla 14. Capacitacién segun la voz de cuidadores de

personas con demencia).

Por otro lado, Antioquia (100%), Barranquilla (90,9%), Bogota (61,6%), otros
(83,3%), Santander (52,9%), Tolima (57,1%) y Valle (70,5%) refieren tener conocimiento
de herramientas para tener a la persona con demencia activa, a diferencia de la Guajira
(52,6%), los cuales tienen una postura imparcial. Sobre servicios de centros dia o de
estimulacion cognoscitiva, Antioquia (81,8%), (Barranquilla (60%), Bogota (47,6%), otros
(66,7%), Santander (50%) y Valle (41,2%), indican conocer sobre estos servicios. Guajira
los desconoce (63,2%) y Tolima (50%), tiene una postura neutral (Anexo. Tabla 14.

Capacitacion segun la voz de cuidadores de personas con demencia).

Cuidadores de Bogota (49,1%), Guajira (78,9%), Santander (56,3%), Tolima
(47,6%) y Valle (52,9%) muestran desconocimiento sobre servicios de apoyo domiciliario
en salud a diferencia de Barranquilla (55,5%) y Otros (66,7%), quienes indican conocer
sobre estos servicios. Antioquia (42,9%), tiene una postura imparcial (Anexo. Tabla 14.

Capacitacién segun la voz de cuidadores de personas con demencia).

Antioquia (80,9%), Barranquilla (63,7%), Bogota (47,4%) y otros territorios (54,6%),
conocen sobre grupos de apoyo y capacitacion a cuidadores de personas con demencia,
hallazgo que no se evidencia en la Guajira (82,9%), Santander (64,7%), Tolima (71,5%) y
Valle (47,1%) (Anexo. Tabla 14. Capacitacion segun la voz de cuidadores de personas con
demencia).

Los datos sugieren desconocimiento por parte de todos los territorios sobre seguros
por demencia y accidentes en esta poblacion, Antioquia (68,2%), Barranquilla (50%),
Bogota (50%), Guajira (78,9%), Santander (64,7%), Tolima (100%), y Valle (62,6%),
aunque el 31,8 de participantes en Antioquia indican conocer sobre estos servicios, al igual
gue Barranquilla (50%), Bogota (46,6%), Guajira (21,1%), otros (54,6%) Santander
(29,4%) y valle (25%) (Anexo. Tabla 14. Capacitacion segun la voz de cuidadores de

personas con demencia).
Legal-ocupacional-laboral

En referencia a los aspectos legal: ocupacional-laboral, los cuidadores de Antioquia
(60%), Bogota (52,2%), guajira (75%), Santander (75%), Tolima (71,4% y Valle (63,2%)
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refieren trabajar en adicion a su labor de cuidadores, a excepcion de Barranquilla (75%),
guienes indican no trabajar en otra actividad diferente al cuidado. A nivel global, los
participantes no son pensionados (81,6%), ni estan afiliados a una Administradora de
Riesgos Laborales (ARL) (82,5%). Cuidadores de Antioquia (96%), Barranquilla (91,7%),
Bogota (75,8%), guajira (90%), Santander (77,8%) y Valle (83,3%) no reciben pago
monetario por cuidar, a diferencia de Tolima, donde el 52,4% si reciben un salario por su
rol de cuidador (ver Anexo. Tabla 15. Legal-ocupacional-laboral segun la voz de cuidadores

de personas con demencia).

Cuidadores en Antioquia (60,9%), Barranquilla (50%), Bogota (54,3%), Guajira
(63,2%), Santander (55%) y Valle (44,4%), sienten que sus responsabilidades como
cuidador afectan su rol laboral. Cuidadores de Tolima (71,4%) no perciben esto (ver Anexo.
Tabla 15. Legal-ocupacional-laboral segun la voz de cuidadores de personas con

demencia).

Dentro de las dificultades laborales de los cuidadores a nivel global, se evidencia
gue estos se han visto obligados a tomar permiso de ausencia (3,8%), organizar mejor el
tiempo y sus responsabilidad (2,9%), no aceptar ofertas de promocién o beneficios
laborales (4,8%), renunciar o dejar de trabajar (1,5%), trabajar informalmente, reducir sus
horas laborales (0,5%), no poder cumplir horarios de trabajo (0,5%), salir tarde para
reponer los tiempos (0,5%), no asistir a reuniones (0,5%) (ver Anexo. Tabla 15. Legal-

ocupacional-laboral segun la voz de cuidadores de personas con demencia).

Antioquia (55,6%) y Guaijira (72,2%) refieren requerir mayor flexibilidad por parte de
su empleador a diferencia de barranquilla (50%), Bogota (52%), Santander (50%), Tolima
(66,7%) y Valle (46,7%), quienes no indican requerir de esto. Aunque cuidadores de
Antioquia (60%), Barranquilla (80%), Bogota (71,4%), Guajira (77,8%), Santander (77,8%)
y Valle (72,2%) reportan que el cuidar interfiere con otros deberes, entre ellos el trabajo,
aspecto no observado en los participantes de Tolima (61,9%) (ver Anexo. Tabla 15. Legal-

ocupacional-laboral segin la voz de cuidadores de personas con demencia).

Asi mismo, en relacidn a las facilidades laborales de los cuidadores, se refiere en
gue las condiciones han sido dificiles para los cuidadores en Barranquilla (60%), Bogota
(46%), Santander (58,8%), Valle (47,1%) y otros territorios (57,2%). Antioquia (40%) y
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Tolima (38,1%) refieren que sus condiciones han sido faciles (40%). La Guajira reporta en
un 60%, que sus condiciones no han sido ni faciles, ni dificiles (ver Anexo. Tabla 15. Legal-

ocupacional-laboral segin la voz de cuidadores de personas con demencia).

Finalmente, en relacién a conocimiento sobre procedimientos legales para acceder
a servicios en salud como tutelas, Barranquilla (70%), Bogota (41,7%) y otros territorios
(63,7%) refieren conocimiento sobre este aspecto, en contraste con Antioquia (38,1%),
Guajira (78,9%), Santander (62,5%), Tolima (100%) y Valle (43,7%) quienes indican no
conocer sobre esta area (ver Anexo. Tabla 15. Legal-ocupacional-laboral segun la voz de

cuidadores de personas con demencia).

Patrimonial y financiero

En aspectos financieros y patrimoniales, la percepcién de la situacién econémica
familiar de los cuidadores es considerada como buena en Antioquia (79,2%), Santander
(70%) y Tolima (47,6%). Sin embargo, en Barranquilla (58,3%), Bogota (52,9%), Guajira
(60%) y Valle (52,6%), los cuidadores perciben su situacion como regular. Los cuidadores
se autoidentifican a nivel general como pertenecientes a una estratificaciéon de servicios
publicos nivel 3. El estrato que predomina en los territorios de Barranquilla (41, 7%), y la
Guajira (45%), es el estrato 2. En Antioquia (32%), Bogota (36,2%), Tolima (33,3%) y Valle
(31,6%), el estrato 3 y en Santander (30%) el estrato 4 (ver Anexo. Tabla 16. Patrimonial

segun la voz de cuidadores de personas con demencia).

Globalmente, ninguno de los cuidadores en los territorios participantes esta
recibiendo ayuda de algin programa financiado por el gobierno (93,8%), ni se encuentran
en lista de espera para recibirlos (96,9%) (ver Anexo. Tabla 16. Patrimonial segun la voz

de cuidadores de personas con demencia).

Por otro lado, los cuidadores en Barranquilla (70%), Bogota (66,7%), la Guajira
(78,9%), Santander (53,3%), Valle (58,8%) y otros (53,8%) refieren que el cuidar genera
una carga financiera, a diferencia de los cuidadores en Antioquia (77,3%) y Tolima (66,7%),
gue no indican que la labor de cuidar genere carga financiera (ver Anexo. Tabla 16.

Patrimonial segun la voz de cuidadores de personas con demencia).

Finalmente, de acuerdo con los aportes econémicos, el 32,7% esta a cargo del

cuidador, seguido del cuidador y su pareja (24,5%), el aporte de la persona con demencia
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es el 6,7%, el aporte entre el cuidador y la persona con demencia es de 10,6%. A nivel
general, el porcentaje de hijos menores de edad a cargo de los cuidadores es de 48,2%,
los hijos adultos jovenes son el 31,9%, mientras que los hijos mayores de 26 afios,

equivalen al 19,9% (ver Anexo. Tabla 17. Aportes econdmicos y numero de menores).
Hallazgos Cualitativos
Capacitacion

En referencia al aspecto de capacitacion, algunos cuidadores expresaron haber
sido parte del grupo de apoyo de personas dependientes con demencia, otros, indicaron
gue sus multiples aprendizajes y experiencias dieron pie a la creaciobn o apoyo a

fundaciones para la ayuda de pacientes con la enfermedad.

Sin embargo, uno de los grandes retos se encuentra en la capacitacién a los
cuidadores informales, ya que hace falta mayor formacion sobre el tipo de demencias y su
respectivo cuidado (17 menciones en 6 recursos), esto, significaria una mejora, tanto en el
abordaje terapéutico, como en las formas de cuidado a los pacientes y la exclusividad que
requiere cada uno de acuerdo al caso. Otro hecho importante, es que en Colombia hay
desconocimiento de este tipo de enfermedades (6 menciones en 3 recursos), lo que se
traduce en una baja cantidad de profesionales al servicio de pacientes con patologias
demenciales, y, por tanto, en un sinnimero de personas que la padecen y que no pueden
recibir el trato adecuado, ademas, es importante dejar claro que, segun los participantes,
existe un desinterés por parte de los familiares, por capacitarse en la enfermedad, esto,
hace que tanto pacientes, como personal médico, experimentes frustraciones, cuando de

continuar el tratamiento se trata.

Con respecto a los medios de aprendizaje, se han evidenciado varios: vivencias del
dia a dia con los pacientes (11 menciones en 5 recursos), a través de libros, charlas y
reuniones (9 menciones en 5 recursos), internet como el medio que permitié el aprendizaje
de forma independiente (8 menciones en 4 recursos), explicacion del médico sobre la
enfermedad y el tratamiento (7 menciones en 4 recursos), capacitaciones y talleres para
proteger al paciente y al cuidador (5 menciones en 2 recursos), heurociencia y examenes

asociados (5 menciones en 2 recursos), y por ultimo, consulta con médicos y otros
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profesionales expertos que acercan al contexto de la enfermedad (3 menciones en 3
recursos). De acuerdo con | opinion de los participantes, los anteriores han sido los medios

mas efectivos, los que consideran deben mantenerse y a los que nuevamente recurririan.

En la figura 27, se pueden observar los medios de aprendizaje y la relacién que
tienen los unos con los otros, yendo desde la experiencia, por el relacionamiento con el
personal médico, hasta la busqueda independiente de informacion en cursos,

talleres, internet, entre otras fuentes.

3 un grupo de pacientes con la enfermedad como una forma de comenzar a conocer el tema

vales particulares dan a mient texto de la enfermedad a los cuida
através de una fundacion y relacionarse con profesionales en el tema
nternet como medio que facilito el aprendizaje de la enfermedad de forma independiente
l_»";nvm_’.-l. 3 1ado a las vivencias del dia a dia r pacients
Apre Al } ) trave [ o ar Y reunions

{

Se estan realizando capacitaciones y talleres con el fin de proteger al paciente y cuidador que enfrenta esta realidad

Figura 27: Relacion entre los medios de aprendizaje. Elaboracién propia con software Maxqgda v22

Dentro de las recomendaciones y expectativas, se espera una mayor atencion al
cuidador, esto por parte de las EPS, asi como la capacitacién y el trato a pacientes en
medio de emergencias como la generada por el Covid-19. Ahora bien, la existencia de los
buzones de sugerencias es fundamental para algunos cuidadores, en tanto se espera la

respuesta rapida a algunos tramites y solicitudes.

De acuerdo a las necesidades legales-laborales-ocupacionales, los participantes
indican la existencia de una cantidad de inconvenientes para recibir el tratamiento médico
pertinente, ademas de otros elementos necesarios para tener una calidad de vida estable
y digna; por lo que ha sido necesario realizar accion de tutela o demandas para solicitar,
medicamentos, dinero para el desplazamiento, tratamiento especial, entre otros; esto,

sucede en la mayoria de los casos, en familias de escasos recursos, por lo que la tutela 'y
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el derecho de peticién, son considerados herramientas fundamentales para personas con

demencia.
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Figura 28: Accion de tutela. Elaboracion propia con Maxgda v22

Como se observa en la figura 28, la accién de tutela cobra dos significados, por un
lado, es percibida como alternativa para recibir el tratamiento y garantizar las condiciones
de manera adecuada, y, por otro lado, es vista como un seguro o prerrequisito, para lograr

una condicion de vida aceptable y digna.

Dado lo anterior, es importante reconocer el papel de las asesorias legales dirigidas
a familiares, cuidadores y pacientes, ya que son una herramienta que ha servido para
entender los procesos de tutela, los tiempos y las respuestas del Estado. No obstante,
existen algunas barreras y obstaculos legales, como el tiempo para las diligencias, o que

se responsabilice del proceso Unicamente al paciente y que solo sea este Ultimo quien
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pueda hacer solicitudes de trdmites legales, frente a su condicion y no su cuidador,
finalmente, los centros de asesoria legal o consultorios juridicos de las universidades, solo
prestan atencion para estratos socioeconémicos 1y 2, dejando de lado los demas estratos,
donde también hay personas sin conocimiento para acceder a sus derechos o0 en

condiciones de pobreza a vergonzante.

Por otra parte, también existen facilidades y aspectos positivos en cuanto a los
temas legales — laborales, por ejemplo, reclamar la pension de los pacientes es un tema
sin dificultades, pues se realizan los pagos a cuenta bancaria y los mismos son retirados
con tarjeta, por cualquier persona autorizada por el paciente, asi mismo funciona la
reclamacion de los medicamentos, que son entregados por medio de un tutor y a través

de una carta de autorizacion.

4.1.3.2.4 La Voz de los Profesionales en Salud

La capacitacion, es una de las categorias con mayor nimero de menciones durante

esta fase y refleja una de las necesidades mas importantes en la demencia.

Como se observa en la figura 29, la capacitacion colectiva a los cuidadores, el
conocimiento sobre la enfermedad y los tratamientos de la enfermedad y capacitacion
sobre normas y derechos son fundamentales para asegurar el bienestar de las personas

con demencia y reducir estados de ansiedad y estrés en cuidadores.
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Figura 29: Cuidadores, familia y pacientes. Elaboracion propia con Maxgda v22

CUIDADORES, FAMILIA Y PACIENTES

Capacitacion colectiva a las familias y Conocimiento de la enfermedad Entendimie
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Entre tanto, la sensibilizacién, con respecto al cuidado de los cuidadores (26
menciones en 6 recursos) es parte fundamental del tratamiento, en la medida en que el
cuidador se encuentre en estado de salud 6ptimo podra brindar el cuidado necesario a las
personas con demencia; la existencia de una sensibilizacién colectiva (31 menciones en 6
recursos) haria que tanto el sistema de salud, como la poblaciéon general, conozca la
importancia del cuidado que debe darse a los pacientes con esta enfermedad, es por esto
que los profesionales insisten en una sensibilizacion de este tipo; finalmente, que se
generen espacios de sensibilizacion especializada (12 menciones en 4 recursos),
permitiria un mayor nimero de personas interesadas, y por tanto, un mayor nimero de

personas capacitadas en lo que significa e implica la enfermedad.

En cuanto al personal médico, por su parte, los participantes indican que la consulta
es un espacio de capacitacion (27 menciones en 7 recursos), pues, en estas se logra
aclarar dudas sobre el tratamiento, sobre el comportamiento y sobre la forma en que
avanza la enfermedad y los posibles riesgos que se pueden correr, tanto con el paciente,
como con la familia y el cuidador. Sin embargo, antes de esta, deberia existir un espacio
de capacitacion del personal médico (9 menciones en 5 recursos), uno que sea frecuente
y en donde la comodidad sea tal, que hagan parte del tratamiento de los pacientes y los

cuidadores.
Legal-ocupacional-laboral

En relacién a los aspectos legales-ocupacionales-laborales, los profesionales
reportan desconocimiento sobre aspectos relacionados con la justicia, como la ausencia
de conocimiento sobre leyes y derechos (12 menciones en 4 recursos) y la documentacién
sobre los pacientes (5 menciones en 2 recursos), resulta en que los tratamientos deban
sobrellevarse mas alld de lo emocional y con las razones suficientes para obtener lo
necesario para vivir con calidad. Ahora bien, los elementos de atencion, que se visualizan
en la figura 8, hacen parte de un conjunto de factores que, por lo general, son solicitados

o discutidos por los diferentes actores involucrados en la enfermedad o trastorno.



11¢ Necesidades multidimensionales en la demencia: un abordaje desde el
reconocimiento hacia la justicia social

ELEMENTOS DE ATENCION

Acceso a utensilios Excesos de atencion
[22:6] [5:3]

Acceso a
tratamientos
[3:1]

Acceso a cuidadores
[14:6]

La eutanasia
[2:2]

Figura 30: Elementos de atencién. Elaboracién propia con Maxqda v22

El acceso a insumos de cuidado personal, como pafiales, pafitos; movilidad: sillas
de ruedas; infraestructura: rampas, entre otros acceso a cuidadores, que no en todos los
casos, por la falta de recursos econdmicos pueden pagar las familias, en ese caso, son
solicitados a las EPS; el acceso a los tratamientos y aunque no es comun que estos sean
negados, los medicamentos, en muchas ocasiones sin tienen un proceso complejo de

autorizacion, y, por ende, de reclamacion.

4.1.3.3 Politica (Macroeconomia, Salud & Sociedad

La siguiente categoria de determinantes estructurales se refiere a la Politica, donde
esta inmensa la macroeconomia, la salud y la sociedad, este determinante, al igual que el
contexto socioeconémico y politico, también tiene estrecha relacion con el cuidado y se
identificaron las necesidades de atencién y acceso en salud, cuidado y respiro. A
continuacion, se ven a describir los resultados asociados a estas necesidades, de acuerdo

a las tres voces participantes.
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4.1.3.3.1 LaVoz de las Personas con demencia leve

Acceso y atencién en salud

En relacién a la categoria de Acceso y Atencidon en Salud, los datos sugieren que
el 40,7% de los participantes indica que la EPS a la que pertenecen monitorea su
adherencia al tratamiento, el 29,6% refiere que su EPS no lo hace y un 29,6% son
indiferentes al respecto. El 89,3% de los participantes indica que su especialista muestra
conocimiento sobre la enfermedad y su caso especifico, asi mismo, el 85,7% de la muestra
indica que el medico resuelve las dudas que las personas con demencia tiene (ver Anexo.
Tabla 18. Atencion y acceso a salud segun la voz de las personas con demencia).

El 96,4% de los participantes espera que los planes de salud les aporten medicamentos,
apoyo en salud mental, apoyo psicoldgico, citas prioritarias con especialistas y terapias. El
89,3% espera insumos de cuidado diario, seguido por grupos de apoyo (85,7%), cuidador
profesional, enfermera, suplementos nutricionales y transporte (78,6%) y cuidado a largo

plazo, silla de ruedas y casa de cuidado un 3,6% (ver figura 31).

Qué espera que los planes de salud del estado le aporten

Citas prioritarias con especialistas
Insumos para cuidado diario.
Suplementos nutricionales

Casa de cuidado .
Cuidado a largo plazo .
Silla de ruedas .

Figura 31: Qué esperan las personas con demencia que los planes de salud del estado le aporten
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En relacién a que cree que deberia asumir la persona con demencia y su familia,
el 57,1%, consideran que deben encargarse del transporte, seguido en mejor medida de
suplementos nutricionales (14,3%), cuidador profesional (14,3%), insumos de cuidado
diario (14,3%), apoyo en salud mental (10,7%), apoyo psicolégico (10,7%), enfermera
(10,7%), nada (10,7%), grupos de apoyo (7,1%), medicamentos (7,1%), terapias (7,1%),
cuotas moderadoras (7,1%), acompafiamiento (7,1%), compafiia (7,1%) y recreacion
(3,6%) (ver figura 32).

Que deberia asumir usted y su familia?

transporte 57,10%

Suplementos Nutricionales
Cuidador Profesional
Insumos para Cuidado Diario
Apoyo En Salud Mental
Apoyo Psicologico
Enfermeria
Nada
Grupos de Apoyo
medicamentos
terapias
Cuotas Moderadoras
Acompafiamiento
Compaiiia
Recrecion -

Figura 32: Que deberia asumir la persona con demencia y su familia

Condiciones Psicoldgicas y Conductuales

De acuerdo a las Condiciones Psicologicas y Conductuales, el 53,6% de las empresas
prestadoras de servicios de salud, a las cuales pertenecen los participantes, no monitorean
la salud psicologia 0 mental de las personas con demencia, frente al 25% que si hacen un
monitoreo sobre este aspecto (ver Anexo. Tabla 19. Condiciones psicologicas vy

conductuales segun la voz de las personas con demencia).
Respiro

En esta categoria, encontramos que la poblacién participante con demencia leve

realiza actividades de respiro como actividades ludicas (92,9%), actividades deportivas
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(85,7%) y el 35,7% realiza actividades culturales, frente a un 64,3% que no las realiza (ver

Anexo. Tabla 20. Respiro segun la voz de las personas con demencia).

4.1.3.3.2 LaVoz de los Cuidadores de Personas con Demencia Leve

Hallazgos Cuantitativos

La categoria de atencion y acceso a salud, se dividio en: 1). Salud y 2). Cuidado.

Salud

En relacion a la subcategoria de Salud, se resalta a nivel global (64,4%) la
necesidad de los cuidadores por acceder a cuidado médico para ellos. En relaciéon a la
atencion y acceso a salud, la experiencia de los cuidadores con respecto a los servicios
de salud en Antioquia se reporta como mala (45,8%), Barranquilla (70%), tiene una
experiencia imparcial, y la experiencia de los cuidadores en Bogota (66,1%), se reporta
como buena, Guajira (70%), otros (62,4%), Santander (66,6%), Tolima (76,2%) y Valle
(61,1%). La experiencia para acceder a oportunidades de citas médicas rapidamente de
Antioquia, ha sido facil (36%), a diferencia de Barranquilla (63,7%), Bogota (69,3%),
Guajira (89,4%), otros (56,2%), Santander (50%), Tolima (81%) y Valle (55,5%), quienes
consideran dificil el acceso (ver Anexo. Tabla 21. Atencién y acceso a salud segun la voz

de los cuidadores de personas con demencia).

Adicionalmente, a nivel global se observa una experiencia dificil (74,9%) en la
oportunidad y acceso a citas de terapia. En relacion al despacho de medicamentos, para
cuidadores de Antioquia ha sido una experiencia facil (47,8%), Barranquilla (63,6%) y
Guajira (52,6%), tienen una postura imparcial al respecto. Bogota (61,3%), al igual que
Otros (53,3%), Santander (50%), Tolima (42,9%) y Valle (55,5%), refieren que el despacho
de medicamentos ha sido dificil. La atencién domiciliaria integral también se refiere como
dificil en Barranquilla (72,8%), Bogota (78,7%), Guajira (94,7%), otros (60%), Santander
(55,2%), Tolima (90,5%) y Valle (72,2%); Antioquia tiene una postura neural (38,1%) (ver
Anexo. Tabla 21. Atencién y acceso a salud segun la voz de los cuidadores de personas

con demencia).

La experiencia con el pago de copagos ha sido facil para Antioquia (66,7%) y Tolima

(90%); Barranquilla (57,1%), Guajira (75%), y Valle (40%) son imparciales al respecto. La
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experiencia de Bogota ha sido dificil en un 38,6%, al igual que en otros territorios (45,5) y
Santander (38,9%). La experiencia con respecto a las facilidades de servicios de salud ha
sido considerada como facil en Antioquia (39,1%), dificil en Bogota (59,6%), guajira (70%),
otros (61,5%), Santander (61,1%) y Tolima (71,5%); el 70% de participantes en barranquilla
tiene una postura neutra, al igual que los cuidadores en el valle (35,3%) (ver Anexo. Tabla

21. Atencion y acceso a salud segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

A nivel general, el 81% de los participantes refieren estar de acuerdo con el
conocimiento que muestra el especialista hacia la demencia y la condicién de la persona
enferma. En referencia a si el especialista resuelve las dudas del cuidador, Antioquia
refiere estar de acuerdo (95,7%), Barranquilla (90%), Bogota (73%), Otros (91,7%),
Santander (83,3%), Tolima (66,7%) y Valle (75%). La guajira esta4 en desacuerdo en este
aspecto (68,4%) (ver Anexo. Tabla 21. Atencidn y acceso a salud segun la voz de los

cuidadores de personas con demencia).

Los territorios que indican tener informacion clara sobre el tratamiento
farmacolégico de la persona con demencia son: Antioquia (95,6%), Barranquilla (90,9%),
Bogota (70,9%), otros (91,6%), Santander (81,2%), Tolima (76,2%) y Valle (82,3%),
Guajira tiene una postura reservada al respecto (57,9%) (ver Anexo. Tabla 21. Atencion y

acceso a salud segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

En referencia a los centros prestadores de salud que realizan monitoreos sobre
adherencia al tratamiento de las personas con demencia, solo se destaca Antioquia
(78,2%). En Barranquilla (55,5%), Bogota (45,9%), Guajira (73,7%) Santander (52,9%),
Tolima (57,1%) y valle (82,3%), no se evidencian estas practicas de forma significativa.
Dentro de los territorios con EPS’s 0 IPS’s que se comunican con los cuidadores para
preguntarles acerca de su salud, esta Antioquia (71,4%); no obstante, en Barranquilla
(55,5%), Bogota (62,9%), Guajira (78,9%), Santander (76,5%), Tolima (100%) y Valle
(47%) no se ejercen este tipo de practicas. Por otra parte, el acceso a los programas de
ayuda social (SISBEN), se muestra como dificil en Bogota (49%), otros (70%), Santander
(55,6%) y Valle (57,1%); seguido de una postura imparcial en Antioquia (78,9%),
Barranquilla (50%), Guajira (55,6%) y Tolima (66,7%). En relacion a que les ha
proporcionado el sistema, los cuidadores en Antioquia (64%), Bogota (42,9%), Guajira
(80%), otras regiones (33,3%), Santander (55%), Tolima (95,2%) y Valle (52,6%) reportan
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atencion en salud. Adicionalmente, en Antioquia (40%) y Barraquilla (25%) refieren que el
sistema les ha otorgado informacion. A nivel general no hay mayores indicadores sobre
arte terapia (3,4%), descanso (3,4%), formacién (12,5%), grupos de apoyo (10,1%), nada
(9,1%) (ver Anexo. Tabla 21. Atencién y acceso a salud segun la voz de los cuidadores de

personas con demencia).
Cuidado

En lo referente al Cuidado, el sexo de las persona que reciben los cuidados en
Antioquia, son hombres (60%), mientras que en Barranquilla (83,3%), Bogota
(67,2%),Guajira (85%),otros (76,5%), Santander (77,8%), Tolima (85,7%) y Valle (83,3%),
son mujeres. La mayor proporcién de personas con demencia se encuentran en el rango
de edad entre 65 y 85 afios en Barranquilla (66,7%), Bogoté (52,2%), guajira (75%), otra
(81,2%), Santander (61,1%), Tolima (57,1%) y Valle (50%). En Antioquia el 48%
corresponde a personas entre 65 y 85 afios, sin embargo, personas de 44 afios 0 menos
representan un 24%, al igual que personas entre 45 y 64 afios edad (24%) (ver Anexo.

Tabla 22. Cuidado segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

Se observa que en Antioquia (45,8%), Barranquilla (33,3%) y Tolima (61,9%) la
mayor proporcion de personas con demencia viven con otras personas en su propio hogar.
En el valle (27,8%) residen con el cuidador; en la Guajira (36,8%) con otro familiar y en
Bogota (37,3%), Santander (50%) y otras regiones (31,2%) el paciente vive en su propia
casa. A nivel general, que el 7,2% de personas con demencia que residen solas o en un
centro de cuidado especial 4,1% (ver Anexo. Tabla 22. Cuidado segun la voz de los

cuidadores de personas con demencia).

Las horas de cuidado dedicadas a las personas con demencia, a nivel general,
ascienden a 40 horas o0 mas (32,3%), donde los cuidadores globalmente tienen tiempo de
descanso (79,5%). En referencia a los dias de descanso, Antioquia refiere 0 dias (47,6%),
al igual que Barranquilla (36,4%), Guajira (57,9%) y Valle (50%). Cuidadores de Bogota
tienen un dia de descanso (31%), al igual que Santander (50%) y Tolima (38,1%) (ver

Anexo. Tabla 22. Cuidado segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).
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A nivel general, el 73,1% de las familias de las personas con demencia hacen
aportes en el cuidado. En Antioquia el 65% corresponden a aportes econémicos, el 84,2%
son acompafnamiento a citas médicas y el 77,8% hacen un aporte relacionado con la
gestion de tramites. Los aportes econdmicos en Bogota representan el 50%, el
acompafiamiento a citas médicas es de 55,6% y el apoyo a tramites equivale a 55,6%. En
la Guajira, los apoyos se representan de la siguiente forma: el 55,6% corresponde a aporte
econdmico, el acompafiamiento a citas médicas equivale al 69% y apoyo a tramites 58,5%.
En otros territorios, el apoyo econémico es de 52,9%, el acompafiamiento a citas se da en
menor proporcion (52,9) y el apoyo a diligencias corresponde al 76,5%. En Santander, el
apoyo econOmico representa el 66,7%, el acompafiamiento 60% y los tramites
corresponden al 44,4%. En Tolima, el apoyo econdmico es de 73,3%, el acompafiamiento
se da en un 71,4% y el apoyo a tramites un 64,3%. En el Valle, el 60% de las familias
brindan apoyo econémico, el 60% acompafiamiento a citas y el 66,7% apoya en la gestion
de diligencias (ver Anexo. Tabla 22. Cuidado segun la voz de los cuidadores de personas
con demencia).

Cuando el cuidador principal no puede cuidar de la persona con demencia, en
Antioquia (68,3%), Barranquilla (71,7%), Bogota (60,1%), Guajira (86,2%) Santander
(82,6%), Tolima (86,6%) y Valle 82,4%) es la familia nuclear quien asume la labor de
cuidado (ver Anexo. Tabla 22. Cuidado segun la voz de los cuidadores de personas con
demencia).

De forma general, el 92,6% de los cuidadores de todos los territorios consideran
gue los que les proporciona el estado para ejercer su labor de cuidado es insuficientes. Asi
mismo, globalmente, los cuidadores de los territorios participantes piensan continuar su
labor de cuidado (74,7%), dejando de lado la opcion de internar a la persona con demencia
a su cuidado en un centro especializado (53,4%) (ver Anexo. Tabla 22. Cuidado segun la

voz de los cuidadores de personas con demencia).

Condiciones Psicologias y Conductuales

Por otro lado, en relacion a la categoria de Condiciones Psicologias y Conductuales
de los cuidadores, la escala Zarit indica la no sobrecarga en el cuidado en todos los
territorios, donde a nivel general el 82,2% de los participantes reporto no tener sobrecarga.

Por otro lado, la escala Yesavage, sugiere la presencia de manifestaciones
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comportamentales de tipo depresivo en Antioquia (48%), Barranquilla (50%), Bogota
(57,1%), Santander (45%), Tolima (42,9%) y Valle (42,1%), la Guajira (55%) y Otros
territorios (66,7%) no evidencian depresién (ver Anexo. Tabla 23. Condiciones psicolégicas

y conductuales segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

A nivel global, los datos indican que los cuidadores tienen necesidad de pertenecer
a un grupo de apoyo (79,1%). A nivel general, las emociones percibidas sugieren que el
cuidar de una persona con demencia no los hace sentir resentidos (76,9%), por el contrario,
los ha acercado a la persona que cuidan (92%), el cuidar los hacen sentirse capaces de
enfrentar retos (91,9%) y es una experiencia positiva y gratificante (79,9%) (ver Anexo.
Tabla 23. Condiciones psicoldgicas y conductuales segun la voz de los cuidadores de

personas con demencia).

En lo referente sila EPS o IPS hace monitoreo o seguimiento sobre la salud mental
y psicoldgica de la persona con demencia, en territorios como Bogota (54,1%), Guajira
(78,9%), Santander (70,6%), Tolima (100%) y Valle (58,8%), los datos sugieren que las
EPSs o0 IPSs a las cuales pertenecen no realizan un monitoreo sobre la salud mental de la
persona en condiciéon de demencia. En contraste, los cuidadores de Antioquia (77,3%) y
Barranquilla (55,5%), indican que sus EPS o IPS si realizan monitoreos y seguimiento en
este aspecto (ver Anexo. Tabla 23. Condiciones psicoldgicas y conductuales segun la voz

de los cuidadores de personas con demencia).

El 58,3% de los cuidadores en Antioquia pertenecen a un grupo de apoyo, a
diferencia de cuidadores en Bogota (81,2%), guajira 100%), Santander (100%), Tolima
(100%) y Valle (94,4%). En barranquilla, el 50% de los participantes pertenecen a un grupo
de apoyo y el otro 50% no lo hacen. En referencia a redes de apoyo adicional, el 60% de
los cuidadores de Antiogquia cuentan con un apoyo adicional, a diferencia de los cuidadores
en Bogotéa (78,5%), Guajira (100%), otros (81,2%), Santander (89,5%), Tolima (95,2%) y
Valle (76,5%), quienes refieren no tener una red de apoyo adicional al grupo de apoyo. En
Barranquilla, el 50% de los participantes tienen una red de apoyo y el otro 50% no cuentan
con este soporte (ver Anexo. Tabla 23. Condiciones psicoldgicas y conductuales segun la

voz de los cuidadores de personas con demencia).



12¢ Necesidades multidimensionales en la demencia: un abordaje desde el
reconocimiento hacia la justicia social

Respiro

En la categoria de Respiro, a nivel global, los participantes de todos los territorios
indican que se les permite un descanso mientras provee el cuidado a la persona con
demencia (74,3%). Por otro lado, los datos indican que los cuidadores de Barranquilla
(77,7%), Bogota (59,7%), Guajira (78,9%), Santander (66,7%), Tolima (47,7%) y Valle
(70,6%) han tenido una experiencia dificil al hacer actividades publicas que les interesen,
a diferencia de los cuidadores en Antioquia (55%), quienes no reportan dificultades.
Finalmente, la experiencia para pertenecer a grupos de tercera edad o de vocacion es
dificil es los cuidadores de Barranquilla (80%), Bogota (57,2%), Santander (55,6%) y Valle
(56,2%), en contraste, en Antioquia (55%), tienen una postura neutral al respeto, al igual
gue en la guajira (78,9%) y en el Tolima (81%) (Ver Anexo. Tabla 24. Respiro segun la voz

de los cuidadores de personas con demencia).
Hallazgos Cualitativos

Los hallazgos en las categorias de Acceso y Atencién al Sistema de Salud, condiciones
psicolégicas y conductuales y respiro, evidenciadas en los grupos focales nacionales, se

describen a continuacion.

Acceso al sistema de salud

Esta categoria evidencia que dentro de los aspectos negativos, se encuentra la
consecucion de las citas con especialistas, siendo percibidas por los cuidadores como
“Algo dificil” de lograr (11 menciones en 7 recursos), lo anterior significa que, los pacientes
no son atendidos por los profesionales en los momentos requeridos, sino que, deben
limitarse a las agendas de las EPS, lo que implica una desmejora en el estado de salud de
los afectados con demencia y sumando al detrimento del estado de salud de estas
personas. Se indica que, las EPS no siempre proveen los medicamentos a los pacientes
(9 menciones en 5 recursos), lo que hace que esta, se convierta en una necesidad, no solo

mayor, sino recurrente.

Como se observa en la figura 9, el acceso al sistema de salud esta dividido en dos
ejes, por un lado, hay unos temas asociados a las EPS, donde los cuidadores hacen a

estas entidades, responsables de las necesidades de sus enfermos, y por el otro, se
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describen los esfuerzos de los afectados con demencia o sus cuidadores en torno a la

mejora de su enfermedad (ver figura 33).
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Figura 33: Aspectos negativos del sistema de salud. Elaboracion propia con software Maxqgda v22.

Por otra parte, la consecucion de citas médicas y la entrega de medicamentos,
marcan una pauta importante en las necesidades de las personas con demencia, sin
embargo, temas como el cambio frecuente de profesionales, no permitir el
acompafiamiento de cuidadores durante las citas médicas y temas de movilidad son
algunos de los factores que imposibilitan un sistema de salud 6ptimo para las personas

con demencia.

A lo anterior se suman otras barreras como la negativa de las EPS por brindar
tratamientos paliativos a las personas con demencia, el maltrato por parte del personal

administrativo al no poder resolver inconvenientes o el no poder acceder a algunos
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servicios médicos especificos (2 menciones en 1 recurso). Aunque para los cuidadores, el
acceso al sistema de salud es un elemento principalmente negativo, también se reconocen
aspectos positivos de este, principalmente el seguimiento médico con terapias, controles,
medicamentos e incapacidades (13 menciones en 6 recursos), esto, ha hecho que algunos

cuidadores rescaten caracteristicas positivas de las EPS.

Los participantes, resaltan dos elementos importantes de esos aspectos positivos
mencionados, primero, los asociados con el proceso de atencion, que estan orientados a
los pasos a seguir con un paciente que llega para ser atendido por urgencias, ser
diagnosticado o darle seguimiento a un tratamiento previo; y segundo, se encuentran los
tratamientos, especificamente, en el que se destaca, la atencion de los médicos y el

suministro de medicamentos.

Lo anterior, se puede observar en la figura 34.
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Figura 34: Aspectos positivos del sistema de salud. Elaboracion propia con software Maxqda v2

Contrario a la primera categoria, la segunda, sobre atencién en salud, resalta los
aspectos positivos de esta, en donde el acompafiamiento psicoldgico a los cuidadores es
uno de los factores mas sobresalientes en las opiniones de los participantes en Antioquia
especialmente (7 menciones en 3 recursos), sin dejar atrds que también se brinda este
acompafamiento a los pacientes (3 menciones en 2 recursos), y es importante indicar el

hecho que la experiencia con la atencién ha sido “buena” y satisfactoria (3 menciones en
1 recursos).
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Para los cuidadores en Antioquia, los aspectos positivos de la atencion estan
centrados en tres factores, por un lado, los que se asocian a la experiencia vivida al interior
de las EPS, hospitales, clinicas y con el mismo personal de salud, por otro lado, los que
se asocian con el acompafiamiento psicoldgico y del personal de enfermeria, y por dltimo,
los asociados a herramientas de trabajo de los sitios de atencién médica, como en el Grupo
de Neurociencias de Antioquia, que en este caso, son consideradas un apoyo para mejorar

la condicion de la enfermedad (ver figura 35).
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Figura 35: Aspectos positivos de la atencion en salud. Elaboracion propia con software Maxgda v22

Dentro de los aspectos negativos de la atencion en salud se encuentran las
relacionadas con las terapias, las cuales son consideradas como poco constantes y
regulares (2 menciones en 2 recursos), ademas de no reconocer la existencia de
protocolos de atencion a personas con demencia en las EPS (2 menciones en 1 recurso).

A esta opinion, se suma la percepcion frente a la atencion en salud publica, sobre la cual,
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los participantes indican que, quien no cuente con medicina prepagada, debe enfrentar

mayor dificultad para contar con un servicio médico.

Aunqgue la atencion especial, o prioritaria, es considerada por algunos como un
beneficio para las personas con demencia, los cuidadores afirman que normalmente a
guienes viven con demencia no los priorizan, y que, por tanto, se requiere hacer largas

filas para tener acceso al servicio.

Asi mismo, el personal médico tiende a ser parte de las recurrentes opiniones
negativas acerca del sistema y atencién en salud, en primera medida, se encuentran los
neurélogos, con quienes el tratamiento se lleva a cabo, de estos, son multiples las quejas
por “malos” tratos, “malas” actitudes y recomendaciones que suelen no ser efectivas para
los afectados por demencia, esto de acuerdo a las percepciones de sus cuidadores. Son
multiples los factores de insatisfaccion, entre ellos, los evidentes celos profesionales, que
dejan ver en los pasillos de los centros de atencion, también se identifica el miedo entre
los médicos y demas personal, al momento de atender un paciente con demencia, por lo

gue el acompafamiento, en algunas ocasiones, no es el mejor.

Condiciones Psicoldgico-Conductuales

Esta categoria estd compuesta por el acompafiamiento psicol6gico, en el que se
destaca la existencia de centros médicos o de apoyo a los cuidadores, ademas de tener
siempre disponible un acompafiamiento psiquiatrico debido a la presion y las mdultiples
emociones generadas a través del cuidado a las personas con demencia. El anterior eje,
es producto de los sindromes asociados al cuidado de este tipo de pacientes, primero, el
sindrome de cuidador quemado, y segundo, el surgimiento de enfermedades por
sobrecarga emocional y fisica. Dentro de los aspectos a mejorar, se encuentra entonces
la sobrecarga que implica trabajar y cuidar al paciente al mismo tiempo y, la necesidad de

acompafnamiento para el cuidado

Por otro lado, las emociones, tanto de pacientes, como cuidadores, tienden a ser
diversas, por los multiples momentos de verdad que se atraviesan durante la atencion
médica de la demencia. La tristeza, es una de las emociones que mas se resaltan por parte

de los participantes (14 menciones en 5 recursos), es importante aclarar que, la mayoria
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de estas emociones se enmarcan dentro aquellas que son negativas 0 que generan

rechazo.

En la figura 36, se pueden observar algunas de las emociones mencionadas por los

participantes.
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Figura 36: Emocionalidad. Elaboracion propia con Maxgda v22

Finalmente, las emociones son uno de los elementos que marcan en mayor medida
la comodidad o la satisfaccién con una situacién, los cuidadores han expresado que, en
cuanto a las necesidades de las personas con demencia, la angustia, la preocupacion, el
estrés, entre otras emociones de tipo negativo, estan presentes, pues se reconoce que son

“‘muchas” las necesidades, y dificiles de solventar.
Respiro

Como forma de activar los espacios sociales se habla de algunas actividades de
respiro, donde la recreacién, espacios de actividad fisica, artistica y cultural son
fundamentales para el desarrollo de la vida social de los pacientes: salir a caminar, ir al

gimnasio o hacer ejercicio, escuchar musica o ver videos, practicar yoga, entre otros.



133

4.2.3.3.3 La Voz de los Profesionales en Salud

Aunqgue los profesionales de la salud son una parte fundamental en el proceso que
enfrentan las personas con demencia, la cercania y conocimiento de la cotidianidad de

estos no es tan profunda como el de los cuidadores, que, ya que conviven con ellos.

Acceso al sistema de salud

En esta categoria se evidencian fallas en el tratamiento, asi mismo, la demencia es
percibida como una discapacidad (2 menciones en 1 recurso), y no como un trastorno o
enfermedad, debido a la permanencia dentro de los tratamientos médicos. Las fallas
estructurales, por su parte, estan asociadas con las cargas burocraticas para acceder a los
servicios en salud (2 menciones en 1 recurso), las dificultades en la atencion por los altos

volimenes de pacientes y la ausencia de vigilancia al sistema de salud.

Atencién en salud

Esta categoria contempla como hito fundamental, el acceso, y dentro de este el
acceso a los tratamientos (26 menciones en 7 recursos), a través de los cuales, la calidad
de vida de los pacientes tiende a mejorar, de acuerdo al estadio de enfermedad en el que
se encuentre la persona con demencia. Cabe resaltar que, los profesionales perciben estos
tratamientos como un beneficio no solo para el paciente, sino también para los cuidadores

y sus familiares.

El acceso a los medicamentos (12 menciones en 7 recursos) es otra parte
importante de la atencién, pues estos, son los que permiten la efectividad de los

tratamientos, y que, los pacientes y familiares, perciban como satisfactorio o no, el mismo.

Los espacios complementarios de atencion a la salud (8 menciones en 3 recursos),
como terapias fisicas, actividades de recreacion, entre otras, contemplan parte del

tratamiento que esperan los pacientes, para tener un estado de salud mejorado.

Dentro de la atencion en salud se encuentran las ausencias, que como se observa
en la figura 37, estan principalmente descritas hacia el proceso dentro del tratamiento, la
sensibilizacion de los médicos, la atencién preventiva y la ausencia de informacién por

parte de los familiares/cuidadores.



13¢ Necesidades multidimensionales en la demencia: un abordaje desde el
reconocimiento hacia la justicia social

AUSENCIAS

Ausencia del proceso dentro del tratamiento - Atencién preventiva
[21:6] [14:7]

Ausencia de profesionales | Ausencia
especializados de

[19:6] [5:2] familiares

[19:6]

Sensibilizacion de los médicos

Ausencia de informacion
[5:4]

Figura 37: Ausencias. Elaboracién propia con Maxqda v22

Descrito por los profesionales de la salud como uno de los mayores problemas en
torno a la demencia se encuentran las ausencias que representan la falta de informacion
y capacitacion sobre la enfermedad, no hay una sensibilizacion que permita entender mejor
a los pacientes, y por tanto, que se quiera trabajar en pro de la mejora, tanto de los
tratamientos como de los procesos que lideran los mismos.

Adicional a lo anterior, el sistema médico tiene unos retos, uno de ellos, y el
mencionado con mayor frecuencia por los profesionales, es el relacionado con la
multidisciplinariedad en la atencion de la enfermedad (15 menciones en 5 recursos), tal y
como se indicaba al inicio, la falencia no estéa en la existencia de mdltiples disciplinas, sino
en la falta de capacitacién para cada una de ellas, otra falencia, se encuentra en la falta
de atencion a las necesidades de las familias y cuidadores (10 menciones en 4 recursos),
gue es en donde el tratamiento deberia fortalecerse, haciendo parte a estos actores sobre
todo el tema de la demencia. Asi mismo, los efectos de la pandemia han sido parte de las

falencias del sistema médico y adicionalmente, las demoras en el acceso a las citas.

Condiciones Psicoldgicas y Conductuales
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Las condiciones psicolégicas y conductuales de los pacientes y sus familias, juegan
un papel importante en el desarrollo de la enfermedad, dentro de estas, las emociones
asociadas al cuidado, muestran la forma como se sienten los diferentes actores
involucrados en las necesidades de las personas con demencia, como se observa en la
figura 36, la frustracion por parte de los médicos marca una pauta relevante alrededor de

la forma como se receta un tratamiento o se indica el mismo:
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Figura 38: Emociones del cuidado. Elaboracion propia con Maxqda v22

Los especialistas refieren sentir frustracion y rabia, la mayoria de los casos, al ver,
en medio de los tratamientos, que tanto las familias, como los cuidadores, no se hacen
cargo de manera adecuada de los pacientes, sin embargo, indican también que los
cuidadores sienten impotencia y frustracion porque el cuidado de un paciente con
demencia no supone tareas faciles, y no existe apoyo por parte de otras entidades, o los
mismos familiares (ver figura 38).
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Finalmente, es evidente para los profesionales que la atencion psicolégica a los
cuidadores es crucial y deben generarse espacios continuos de atencién en salud mental,
pues estos, estan expuestos a sobrecargas laborales y emocionales altas, por otra parte,
el paciente también requiere este tipo de atencion, y aunque suena evidente que deberia
contar con ella, no en todos los casos esto ocurre, pues hay ausencia de especializacién
frente al trastorno de la demencia, y no se han buscado caminos para cambiar la
percepcién y atencién. Lo anterior afecta en gran medida el tratamiento médico para las
personas con demencia, pues el cuadro planteado como basico no se cumple, lo que indica
gue, tal y como algunos profesionales lo expresaron, no existe un proceso o protocolo de

atencion establecido.

4.1.3.4 Normas & Valores Culturales de la Sociedad

La siguiente categoria, de determinantes estructurales, se refiere a las normas y
valores culturales de la sociedad, este determinante tiene estrecha relacion con la esfera
del reconocimiento de valoracion social donde se identificaron las necesidades
socioculturales, y las relacionadas con creencias y valores. A continuacion, se ven a
describir los resultados asociados a estas necesidades, de acuerdo a las tres voces

participantes.

4.1.3.4.1 LaVoz de las Personas con demencia leve

Sociocultural

En la categoria Sociocultural, lo datos sugieren que el 50% de las personas con demencia
refiere como facil su rol social. Sin embargo, tienen una postura neutral con respecto a la
prioridad para realizar diligencias (50%), realizar actividades publicas (42,9%), pertenecer
a grupos de vocacion o tercera edad (71,4%), o voluntariado (78,6%). Finalmente, el 89,9%
de los participantes tiene acompafiamiento, el cual se da por parte iguales de un 25%
dividido entre su pareja, un hijo, cuidador profesional u otro (ver Anexo. Tabla 25.

Sociocultural segun la voz de las personas con demencia).
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4.1.3.4.2 LaVoz de los Cuidadores de Personas con Demencia Leve

Hallazgos Cuantitativos

Sociocultural

En relacién a la categoria Sociocultural, a nivel general, los datos sugieren que
76,9% de los participantes no practica ninguna actividad. Por otro lado, a nivel global el
76% de los participantes no realiza actividades culturales, ni de obra social (98,1%). En
Antioquia los cuidadores realizan actividades deportivas (72%), al igual que en otros
territorios (52,4%), Santander (55%) y Tolima (85,7%). Barranquilla (58,3%), Bogota
(61,4%), Guaijira (70%) y Valle (68,4%) reportan no realizar actividad fisica deportiva. En
relacion a las actividades ludicas, Antioquia (56%), Barranquilla (58,3%), Guajira (75%),
Tolima (92,2%) y Valle (52,6%) reportan realizarlas, en contraste con Bogota (58,6%) y
otros territorios (52,4%) quienes manifiestan no realizar este tipo de actividades. En
Santander el 50% de los participantes realiza actividades ludicas y el 50% restante no las
realiza (ver Anexo. Tabla 26. Sociocultural segun la voz de los cuidadores de personas con

demencia).

Las actividades realizadas por cuidadores en Antioquia se ejecutan en compafia
de personas de la misma edad (76%), al igual que en Barranquilla (58,3%), Guajira (60%),
Santander (70%) y Tolima (71,4%). En Bogota (47%) y Valle (44,4%) las actividades no
son realizadas en grupo o amigos de la misma edad (ver Anexo. Tabla 26. Sociocultural

segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

Las facilidades familiares para el apoyo del cuidado de la persona con demencia
han sido dificiles en Bogota (49,5%), Guajira (47,4%), Santander (44,4%), otras regiones
(69,3%). En contraste, cuidadores de Antioquia (45,8%), Tolima (57,2%) y Valle (37,5%)
reportan facilidades para llegar a acuerdos familiares para el apoyo en el cuidado (ver

Anexo. Tabla 26. Sociocultural segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

Los datos sugieren que los cuidadores en Antioquia (56,5%) y Tolima (52,4%) no
tienen tiempo para ellos mismos, a diferencia de los cuidadores en Barranquilla (81,8%),
Bogota (66,7%), Guajira (83,3%), Santander (70,6%) y Valle (76,5%), quienes indican si
tener tiempo para ellos mismos. Hallazgos similares fueron observados cuando se indag6

sobre si el cuidar les deja tiempo para sus familias; cuidadores de Antioquia (59,1%) y
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Tolima (61,9%) indican que el cuidar no les deja tiempo para estar con sus familias, en
contraste con lo reportado por los cuidadores de Barranquilla (72,7%), Bogota (60%),
Guajira (77,8%),Santander (77,8%) y Valle (68,8%) (ver Anexo. Tabla 26. Sociocultural

segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

Por otro lado, en Bogota (55,6%), guajira (77,8%) y Santander (72,2%), los
cuidadores indican que su rol de cuidado afecta negativamente la relacion con sus
respectivas familias, hallazgo contrario se evidencio en Antioquia (60%), barranquilla
(55,6%), Tolima (66,7%) y Valle (56,2%) (ver Anexo. Tabla 26. Sociocultural segun la voz
de los cuidadores de personas con demencia).

El cuidar interfiere con las actividades y vida social de los cuidadores en
Barranquilla (88,9%), Bogota (63%), guajira (72,2%), Santander (75%) y Valle (58,8%), a
diferencia de los cuidadores en Antioquia (66,7%) y Tolima (52,4%), quienes reportan que
su rol de cuidado no interfiere con su rol social. Hallazgo similar se observé en relaciéon a
si el cuidar interfiere con las actividades de ocio o recreo de los cuidadores, donde los
cuidadores de Antioquia (56,5) y Tolima (52,4%) no refieren dificultades, a diferencia de
Barranquilla (90%), Bogota (75%), guajira (78,9%), Santander (75%) y Valle (76,5), donde
si se reportan afectacion en esa area (ver Anexo. Tabla 26. Sociocultural segun la voz de

los cuidadores de personas con demencia).

Cuidadores de Barranquilla (90,9%), Bogota (76,8%), Guajira (89,5%), Santander
(94,1%) y Valle (82,4%) cumplen con la responsabilidad de atender a quien cuido de ellos,
aspecto que no se evidencia en Antioquia (55%) y Tolima (52,4%) (ver Anexo. Tabla 26.

Sociocultural segun la voz de los cuidadores de personas con demencia).

En cuanto al rol social. La experiencia en el rol social de los cuidadores en Bogota
(63,6%), Guajira (57,9%), Santander (50%) y Valle (47,1%) es dificil, en Barranquilla se
percibe como ni facil, ni dificil (71,4%), y como facil en Antioquia (55%) y Tolima (52,4%).
Por otro lado, las facilidades que tienen los cuidadores para ejercer un rol social en Bogota
(55,2%), Guajira (68,4%), Santander (44,4%) y Valle (53,3%) se consideran dificiles, a
diferencia de Antioquia (55%) y Tolima (42,9%), quienes las perciben como faciles.
Barranquilla tiene una postura neutra (55,6%) (ver Anexo. Tabla 26. Sociocultural segun la

voz de los cuidadores de personas con demencia).
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Los tiempos y prioridad para realizar tramites mientras proveen cuidado son dificiles
en Barranquilla (54,5%), Bogota (71,2%), guajira (78,1%), Santander (66,7%) Tolima
(38,1%) y Valle (58,8%), los cuidadores en Antioquia refieren que este aspecto es facil
(54,5%) (ver Anexo. Tabla 26. Sociocultural segun la voz de los cuidadores de personas

con demencia).

Realizar actividades de voluntariado es dificil en Barranquilla (60%) y Bogota
(51,9%), a diferencia de lo referido por cuidadores en Antioquia (65%), Guajira (63,2%),
Santander (55,6%), Tolima (85,7%) y Valle (50%), quienes indican que esto no es ni facil,
ni dificil en sus territorios. Finalmente, a nivel general, el 88,9% de los cuidadores indica
tener amigos (ver Anexo. Tabla 26. Sociocultural segun la voz de los cuidadores de

personas con demencia).
Creencias y Valores

En la categoria de Creencias y Valores, a nivel general, lo cuidadores de los
territorios participantes indican pertenecer a una religion (85,3%), ser practicantes (69,2%)
y haber encontrado consuelo en la religibn que practican (75,8%), cuando tienen
dificultades en su labor de cuidar (ver Anexo. Tabla 27. Creencias y valores segun la voz

de los cuidadores de personas con demencia
Hallazgos Cualitativos
Sociocultural

Esta categoria, se basa principalmente en la familia, las relaciones sociales, las
actividades de recreacion y los aspectos negativos de lo sociocultural. Por un lado, el
apoyo de la familia es fundamental para el cuidador, esto se ve como una oportunidad de
descanso, ahora bien, hay ocasiones en que la familia prefiere decirle al cuidador que la
mejor opcion para el paciente es un centro de cuidado geriatrico, pues las demandas y
retos que implica el cuidar a una persona con demencia son altas. Las relaciones sociales,
por su parte, son complejas pues se mueven, en gran medida, por la estigmatizacion y el
rechazo, la burla es también comun dentro de espacios sociales, empero, la solidaridad es

un valor que gran parte de la poblacién tiene y aplica con las personas con demencia.

Creencias y Valores
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Para los participantes, una parte importante del tratamiento se basa en las
creencias, aquellas asociadas a Dios, en donde es considerado una ayuda y a quien se
agradece por el bajo deterioro de la salud del paciente, ademas, a quien se le atribuye
responsabilidad, indicando que, al creer en él da esperanza y oportunidad de salir adelante.
Ante esto, se pone en perspectiva, por un lado, la ciencia, destacando los tratamientos
médicos, el personal médico especialista y las herramientas médicas para tratar a los
pacientes, y, por otro lado, las creencias, a Dios, como un todo que al igual, o mejor que

los médicos, puede tratar la enfermedad de manera satisfactoria.

4.1.3.4.3 La Voz de los Profesionales en Salud

Los hallazgos en la categoria sociocultural y de valores y creencias de los grupos focales

nacionales de profesionales, se describen a continuacién.
Sociocultural

Para los profesionales, es claro que faltan una oferta programéatica especifica para
personas con demencia, son pocas las entidades o instituciones que los ofrecen, las EPS
tampoco cuenta con uno, lo que frustra a los actores involucrados en la patologia
(cuidadores, profesionales de salud). Dentro de los aspectos sociales, es claro que existe
un estigma que permite la exclusion de los pacientes del entorno social (11 menciones en
5 recursos), hay un claro mandato del cuidado, segun los profesionales de la salud se
tienen unas normas para lograr un cuidado adecuado de los pacientes, nuevamente, falta
conocimiento sobre la demencia, y la percepcion sobre los hogares geriatricos, comienza
a ser cada vez mas positiva y aceptada, pues para los familiares es mas sencillo poner al

cuidado de otros, su ser querido, en tanto implica tiempos y esfuerzos adicionales.
Creencias y Valores

Los profesionales aseguran que cuidadores y personas con demencia tienen
creencias religiosas o espirituales que han servido para sobrellevar la enfermedad o la
carga emocional y laboral, la existencia de un Dios, a quien le atribuyen la responsabilidad

de su salud, su mejora o el detrimento de esta.

Tables en la Demencia
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Los profesionales aseguraron que existen tabues alrededor de la enfermedad,
alrededor del diagnéstico de la enfermedad, la sexualidad y alrededor de las
conversaciones sobre la muerte, sin conocer con especificidad de que se tratan los
mismos, los profesionales de la salud, indican que estos, pueden ser tan poderosos como

el mismo paciente, cuidador o familiar, quiera.

4.2 Las Interaccion entre las tres Voces

Al realizar el andlisis de correspondencias multiples, se constaté que, la informacion
cuantitativa (fase 1) y cualitativa (fase 2) estan relacionadas. Las frecuencias y
prevalencias de los datos cuantitativos, al ser comparadas con la informacion de la fase
cualitativa, permitieron generar especificidad al dato cuantitativo/lineal, recogido durante la

fase 1.

Después de realizar un ejercicio de lematizacion de palabras, donde se intentaba
conocer el niumero de diferentes palabras que existian en el conjunto cualitativo de
informacion y después de limpiar este conjunto de palabras vacias como articulos y
conectores, se llegd a la conclusion que se contaba con 18.489 palabras diferentes en el
segmento de cuidadores, lo que llevo a pensar que el nivel de saturacién de la informacion
es alto, pues se encontraron palabras y segmentos con frecuencias de hasta 1.649
repeticiones. Posteriormente, al relacionar las principales variables cuantitativas de la
informacidn, con variables cualitativas, se hizo un ejercicio lexicométrico de contingencias,
en el cual se mostraban las relaciones entre palabras de la fase cualitativa, con frecuencias

de la fase cuantitativa.

Las gréficas que se muestran a continuacion, son el resultado del andlisis
multidimensional en SPAD y MAXQDA y se muestran como planos cartesianos, a través
de cuatro (4) cuadrantes: 1). La ubicacién tanto de los individuos que dan sus opiniones
(puntos azules), 2). Las variables o categorias de las variables evaluadas; 3). El punto 0,0
es el nucleo y las opiniones o variables que confluyen en este lugar y permiten entender
aquellos puntos de vista comunes o que fueron mencionados de forma frecuente por los
participantes. 4). Los puntos azules y variables alejadas del nucleo representan aquellas
opiniones diferentes. En sintesis, en las siguientes figuras, se observa que los puntos con

palabras de color azul corresponden a las opiniones cualitativas de los informantes y las
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palabras o frases de otros colores, corresponden a las opciones de respuesta de las

variables cuantitativas:
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Figura 39: Necesidades de los cuidadores sobre el plano. Elaboracién propia con SPAD v9.4

Se relacionaron las variables cuantitativas que permitieron observar, cuales son las

necesidades de mas importancia para los cuidadores. Como se observa, las necesidades

mAs cercanas, tanto a hombres como a mujeres son: terapias para el paciente, un cuidador

profesional, actividades lidicas e insumo para el cuidado diario del paciente; siendo las

terapias la principal necesidad reportada por cuidadoras mujeres.

Es importante resaltar que, tal y como se observa en el plano de la figura 16,

necesidades como apoyo en la salud mental para el cuidador y grupos de apoyo para el

cuidador son requerimientos mencionados, pero en bajas frecuencias, lo que permite

concluir que los cuidadores se enfocan principalmente en aquellos elementos que

beneficien a sus pacientes, mas que a ellos mismos.
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Figura 40: Relacién entre las necesidades y las opiniones de los cuidadores. Elaboracion propia con SPAD
v9.4

En la figura 40 se observa la relacion entre las necesidades de los cuidadores, se
evidencia que en Terapias para el paciente se encuentran palabras como “trastorno”,
“locura”, “traumas”, “soledad”, “maltrato”, entre otras, que permiten entender a qué se debe
la solicitud de terapias para los pacientes como una de las principales necesidades de las
personas con demencia en Colomba, asi como una necesidad sociocultural asociada al
estigma de la comunidad en general sobre la demencia. Por otro lado, en Insumos para
cuidado diario del paciente, se encuentran palabras como “cuidadores”, “programas”,
“trabajar”, “sintomas”, “control”, entre otras, que explican cuales serian algunos de esos

insumos importantes para el cuidado efectivo de personas con demencia.

Tal y como se describe en el apartado de los resultados cualitativos, los cuidadores
perciben su labor como un trabajo poco reconocido, al mismo tiempo que sienten que sus
pacientes deberian tener mas derechos y una atencién con mayor especializacién que la

que tiene actualmente.
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El cuidado de personas con demencia requiere unos recursos que provienen de

diferentes fuentes, segun los cuidadores, las fuentes son las siguientes y estan ubicadas

sobre el plano, asi:
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Figura 41: Fuente de los recursos para personas con demencia sobre el plano. Elaboracién propia con SPAD

v9.4

Como se observa en la figura 41, la principal fuente de obtencién de los recursos es

el aporte de todos los trabajadores a la seguridad social, aunque los recursos del Estado

derivados de las regalias y el Gobierno son reportados tanto por cuidadores hombres como

mujeres, como la fuente de la cual se obtienen los recursos para las necesidades de las

personas con demencia, siendo el Gobierno el mas alejado del promedio, y, por lo tanto,

el de menor frecuencia.

En la figura 42 se observa la relacién entre estas fuentes de recursos con las

experiencias de los cuidadores; por un lado, en el cuadrante inferior derecho, cerca de las
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fuentes aportes de todos los trabajadores a la seguridad social y recursos del Estado

derivados de las regalias, se encuentran palabras como “oportunidad”, “investigar”, “facil”,
“‘empatia”, “funciones”, que explican algunos de los motivos por los cuales se requieren

tales recursos, palabras que también fueron identificadas en el analisis cualitativo.

Ahora bien, en el cuadrante superior derecha, cerca de la fuente el Gobierno, se

” o«

encuentran palabras como “Alzheimer, “médicos”, “demencia”, “traumas”, que presentan
las palabras de mayor relacién con la enfermedad, lo que podria significar que, para los
cuidadores, es el Gobierno quien se debe encargar de las necesidades mas importantes
de los personas con demencia, y a quien se le atribuyen mayores responsabilidades,
codigos que fueron también reportados y mencionados durante la fase cualitativa pura del

proyecto.
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Con el fin de seguir determinando las necesidades multidimensionales de los
cuidadores frente a su labor con la persona diagnosticada con demencia, se pregunté a
los cuidadores si en su trabajo tienen apoyo externo o hacen parte de una red de apoyo
adicional, como se observa en la figura 43, cerca al promedio se encuentran las respuestas
de NO, permitiendo entender que esta tuvo una frecuencia mucho mas alta, en relacion
con la respuesta Sl, que como se observa, esta ubicada en el cuadrante inferior derecho,

mas alejada del promedio.

Ahora bien, segun el sexo, y entendiendo que la mayoria de cuidadores participantes
en el proyecto son mujeres, las mismas se encuentran cerca a la opcion de respuesta NO
y al promedio, mientras los hombres se encuentran extremadamente alejados de ambas
opciones de respuesta y del promedio; permitiendo entender que estos, son una baja
cantidad participante dentro del proyecto, y que su capacitacién o conocimiento sobre el

tema, puede ser menor, en relacién con el de las mujeres.
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Figura 43: Apoyo externo o pertenencia a grupos de apoyo adicional. Elaboracién propia con SPAD v9.4
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Es un hecho que, la mayoria de cuidadores no cuenta o no ha tenido antes un apoyo

externo o no ha pertenecido a una red de apoyo adicional, esto se relaciona con los

resultados de la fase cualitativa del proyecto, en la que es claro que, la labor de cuidar un

paciente con demencia, es una labor realizada en soledad, en donde tampoco la familia

funciona como apoyo para el cuidado, de la misma forma que se reporta el hecho que para

poder capacitarse, requieren una busqueda en diferentes medios, con el fin de saber la

forma adecuada de atender a una persona con esta enfermedad.
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Figura 44: Apoyo externo o pertenencia a grupo de apoyo individual en relacién con las opiniones de los

cuidadores. Elaboracién propia con SPAD v9.

Ubicado en el cuadrante superior izquierdo, la opcion de respuesta NO esta

acompanada de palabras como “cuidadores”, “familiares”,

“médicos”,

“actividades”,

“programas”, “profesional’; palabras que dejan comprender la necesidad de estas figuras

como redes de apoyo externas o adicionales en la vida de los cuidadores, para su

cotidianidad con las personas con demencia. Por el contrario, cerca de la opcién de
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respuesta S| se encuentran palabras como “panitos”, “emocionales”, “traumas”,
“facultades”, “infancia”, “manejar”; que permiten entender que, a los cuidadores que, si han
recibido este tipo de apoyo, les ha ayudado a afrontar mejor la enfermedad de la persona
con demencia, han aprendido y se han formado, lo que les ha permitido tener mejor control

de su cotidianidad y la de las personas con demencia.

Como se mencion6 anteriormente, los cuidadores se han visto obligados a buscar
diferentes medios para capacitarse acerca de la enfermedad, con el fin de brindar una
mejor atencion a las personas con demencia y entender la forma en que debe hacerse
esta labor adecuadamente, en la figura 45, se pueden observar estos medios y la

frecuencia de uso segun los cuidadores:
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llustracion 45: Medios por los que ha conocido sobre la enfermedad. Elaboracion propia con SPAD v9.4

Siendo las mujeres las cuidadoras con mayor protagonismo, a raiz de la frecuencia
de sus respuestas, se encuentra juntos a las opciones ubicadas cerca al promedio, en el
cuadrante inferior izquierdo se encuentra el medio de conocimiento sobre la enfermedad,
asociado a los amigos y familiares, sin embargo, el medio asociado a los médicos se
encuentra en el cuadrante inferior derecho, también muy cerca al promedio, igual que el
internet, quienes son reportados en su mayoria por las mujeres, aunque los cuidadores

hombres también los mencionan con alta frecuencia.
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Finalmente, para explicar las necesidades asociadas a la demencia, se les pregunto
a los cuidadores sobre aquello que le ha proporcionado el sistema para realizar su labor
de cuidado a personas con demencia, en la siguiente figura (46), se pueden observar las

ayudas proporcionadas, analizadas por sexo y su impacto en relacion con el promedio:

e ber | | .
o F‘||-'||:||-'|:||I.-||:||-|’1J|:| eI sistema? Infl:ulm’ml:ln LeTeha proporcionado el sistemay_Forma i
= g &l sistema?_MNada me ha proporcignssde e sistema
"0 e
#
Pn. A
© 02 Yeionado & sistema?_Grupos de apoyo
™
% -0.3 1
i 0.25 045 0.7a 1 1.25 1.5 1.75 2

llustracion 46: Lo que ha proporcionado el sistema sobre el plano. Elaboracion propia con SPAD v9.4

Como se observa, las cuidadores mujeres, reportan ayudas como arte terapia,
elemento que se encuentra en el cuadrante superior izquierdo, a su vez que en el mismo
cuadrante y cerca al promedio, reportan atencién en salud, y en el cuadrante superior
derecho, reportan informacién, sin dejar de lado que, los cuidadores hombres, han
reportado en mayor proporcion, no haber recibido ninguna ayuda del sistema, aunque

algunos de ellos han indicado contar con ayuda de grupos de apoyo por parte del sistema.

Lo anterior, es un resultado relacionado directamente con los hallazgos especificos
de la fase cualitativa de la investigacion, en la cual los cuidadores han dejado claro el
hecho de que son pocas las ayudadas brindadas por el sistema, por lo que su labor es el

producto de sus propios esfuerzos y blsquedas para ofrecer un cuidado adecuado.

Para concluir, es importante mencionar que, aunque la recoleccién de informacién
se hizo teniendo en cuenta unas ciudades especificas, las diferencias entre cada una de
ellas es menor, esto, en relaciéon con el enfoque cualitativo vs. el cuantitativo, lo que permite
indicar que, en términos generales, en Colombia las necesidades multidimensionales de
la demencia son las mismas, siendo unas mas importantes que otras en ciudades
determinadas, especificamente en sectores rurales y urbanos. Por otro lado, se resalta que

los resultados cualitativos tienen relaciéon directa con los resultados cuantitativos.
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4.3 Otros Aportes del Proyecto ala Comunidad

El desarrollo de los métodos del presente proyecto, debid recurrir a unas estrategias y
técnicas de comunicacion, generando un trabajo con los medios de comunicacion, piezas
comunicativas y actividades complementarias que permitieron dar respuesta o retribucion
a sus necesidades de formacion. Todo esto, enriquecio el trabajo y gener6 un dialogo mas
fructifero con los participantes del proyecto, dando como resultado, una importante

contribucién a la comunidad mediante la transferencia del conocimiento sobre la demencia.

A continuacion, se presentan los resultados dirigidos a la comunidad general, seguido
de los resultados presentados a la comunidad cientifica, encaminados a fortalecer
conocimientos sobre la demencia, métodos mixtos y evaluacion de las necesidades
multidimensionales, teniendo en cuenta el reconocimiento como mecanismo para fomentar

la justicia social.

Inicialmente, se realizaron cinco entrevistas en medios de comunicacibn como
estrategia de apropiacion colectiva del proyecto. A continuacién se presentan los enlaces

a las mismas.

1. “Colombia no registra la  verdadera magnitud del Alzheimer”:

“http://agenciadenoticias.unal.edu.co/detalle/colombia-no-registra-verdadera-

magnitud-del-alzheimer”

“https://delarealidad.com/colombia-no-registra-verdadera-magnitud-del-alzheimer/”
“https://www.radiosantafe.com/2021/09/22/547437/”

”,

“Articulo: 7 miradas para no olvidarnos del Alzheimer”: “https://www.semana.com/vida-

moderna/salud/articulo/siete-miradas-para-no-olvidarnos-del-alzheimer/202114/”

5. “Inicio una gran conversacién sobre el Alzheimer”: “https://www.semana.com/vida-

moderna/articulo/inicio-una-gran-conversacion-sobre-el-alzheimer/202116/”

Adicionalmente, se tuvo participacion en la estrategia nacional cuidarme cuidarte
(2021), organizada por la Universidad de Antioquia, la Asociacion Colombiana de
Alzheimery otras demencias (ALZDECOLOMBIA) Y Alzheimer Disease International. Para
ello, se cont6 con el apoyo del Doctorado Interfacultades en Salud Publica de la

Universidad Nacional de Colombia, y se realiz6 un “Café virtual sobre demencia: De lo


http://agenciadenoticias.unal.edu.co/detalle/colombia-no-registra-verdadera-magnitud-del-alzheimer
http://agenciadenoticias.unal.edu.co/detalle/colombia-no-registra-verdadera-magnitud-del-alzheimer
https://delarealidad.com/colombia-no-registra-verdadera-magnitud-del-alzheimer/
https://www.radiosantafe.com/2021/09/22/547437/
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https://www.semana.com/vida-moderna/salud/articulo/siete-miradas-para-no-olvidarnos-del-alzheimer/202114/
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https://www.semana.com/vida-moderna/articulo/inicio-una-gran-conversacion-sobre-el-alzheimer/202116/
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basico a lo publico” (canal de YouTube doctorado interfacultades en salud publica):

“https://www.youtube.com/watch?v=UKvhelm8bJo”

Posteriormente, se llevaron a cabo diversas actividades comunicativas (2022),
encaminadas al cambio social, o a la apropiacién social del conocimiento sobre la
demencia, dentro de estas actividades se encuentra una charla en Salud Unal contigo
sobre “Sefales de alarma en el envejecimiento patoldgico”, la cual se encuentra en el canal
de la  facultad de medicina. Universidad Nacional de Colombia

(“https://www.youtube.com/watch?v=DU2KPMnafAk”). También se realiz6 el Podcast:

enfermedad de Alzheimer” (“https://www.ivoox.com/t3-e8-enfermedad-alzheimer-audios-
mp3_rf 90191957 1.html”).

Por otra parte, se realiz6 un ciclo de ocho (8) charlas dirigidas a los participantes del
proyecto y la poblacion general, estas charlas, se encuentran en el canal de YouTube
doctorado interfacultades en salud publica y las teméticas abordadas fueron: 1. “Lo que

debo saber sobre la demencia” “https://www.youtube.com/watch?v=ikgohJNUSy8”; 2.

“‘Riesgos Fisicos en el adulto mayor con

demencia”. “https://www.youtube.com/watch?v=eRzZSthPZmU”; 3. “Aspectos Legales en

la demencia”. “https://www.youtube.com/watch?v=snC7siBZm4M”; 4. “El duelo y la

Demencia”. “https://www.youtube.com/watch?v=WEvZIG6fTxw”; 5. “Riesgos psicoldgicos

en el cuidador de personas con

demencia”. “https://www.youtube.com/watch?v=7ddAfN4OrEQ”; 6. “La espiritualidad y la
demencia”. “https://www.youtube.com/watch?v=HP5FDSHOQVA”; 7. “Salud Oral vy

Demencia”. “https://www.youtube.com/watch?v=YODB0OQuJc5¢” y 8. “Sistema de Salud y

Demencia”. “https://www.youtube.com/watch?v=RXyjoZ0cL7A”

Finalmente, se disefiaron quince (15) Infografias, a las cuales se puede tener acceso
a traves de este enlace:
“https://drive.google.com/drive/folders/INGmI_8JwprKE9al XZoKTcfvgge8f5YwF?usp=sh
aring”, las tematicas abordadas por medio de estas representaciones visuales fueron: 1.

Todo lo que debes saber sobre la demencia; 2. Como se solicita una tutela primera parte;
3. Como se solicita una tutela segunda parte; 4. Atencion en salud primera parte; 5.
Atencién en salud segunda parte; 6. Riesgos fisicos en la demencia; 7. Consejos de

higiene personal; 8. Pautas para una buena nutricién; 9. Cuidados de otras condiciones en


https://www.youtube.com/watch?v=UKvhe1m8bJo
https://www.youtube.com/watch?v=DU2KPMnafAk
https://www.ivoox.com/t3-e8-enfermedad-alzheimer-audios-mp3_rf_90191957_1.html
https://www.ivoox.com/t3-e8-enfermedad-alzheimer-audios-mp3_rf_90191957_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=ikqohJNUSy8
https://www.youtube.com/watch?v=eRzZSfhPZmU
https://www.youtube.com/watch?v=snC7sjBZm4M
https://www.youtube.com/watch?v=WEvZIG6fTxw
https://www.youtube.com/watch?v=7ddAfN4OrEQ
https://www.youtube.com/watch?v=HP5FDsH0QVA
https://www.youtube.com/watch?v=YODB0QuJc5c
https://www.youtube.com/watch?v=RXyjoZ0cL7A
https://drive.google.com/drive/folders/1NGml_8JwprKE9a1XZoKTcfvgge8f5YwF?usp=sharing
https://drive.google.com/drive/folders/1NGml_8JwprKE9a1XZoKTcfvgge8f5YwF?usp=sharing
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la demencia; 10. Riesgos psicologicos en la demencia; 11. Cuidados para preservar la
salud oral; 12. La espiritualidad en la demencia; 13. Ley 1996, de valoracién de apoyos;

14. El duelo en la demencia y 15. .Sefiales de alarma en la demencia.

En relacién a los productos dirigidos a la comunidad cientifica, se encuentran dos

articulos en revistas indexadas y ponencias y posters en eventos académicos.
Articulos.

o “El sistema de salud colombiano y el reconocimiento de la enfermedad de Alzheimer”:
“https://revistas.unal.edu.co/index.php/revsaludpublica/article/view/88369/82248”

¢ Romero-Vanegas S; Morad Acero, J; Cuervo, D. Necesidades juridicas y de seguridad
social en la demencia en Colombia. En Revisiéon: Revista de Derecho. Universidad del

norte.

Presentaciones en eventos
Posters:

e Needs Assessment Study in Colombia: Recruitment Phase-Design of Remote
Communication Strategies to Encourage participation in dementia research during
COVID-19 pandemic (2022). Julio- Agosto. Alzheimer Association International
Conference. San Diego, USA.
https://alz.confex.com/alz/2022/meetingapp.cqi/Paper/61500

e Needs Assessment Study in a Dementia Colombian Population (2022). Julio- Agosto.
Alzheimer  Association International  Conference. San Diego, USA.
https://alz.confex.com/alz/2022/meetingapp.cgi/Paper/61472

Presentaciones Orales:

e Romero-Vanegas (2022). Lo que usted debe saber sobre la demencia y no le contaron.
Simposio de Residentes de Neurologia - Universidad Nacional de Colombia —
Neurounal. Octubre 1, 2022. Colombia.


https://revistas.unal.edu.co/index.php/revsaludpublica/article/view/88369/82248
https://alz.confex.com/alz/2022/meetingapp.cgi/Paper/61500
https://alz.confex.com/alz/2022/meetingapp.cgi/Paper/61472
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Romero- Vanegas. Necesidades Multidimensionales en la Demencia: Las tres voces
hablan. Fundacion Accion Familiar Alzheimer Colombia. Conmemoracion mes del
Alzheimer. 28 de septiembre, 2022. Colombia.

Romero-Vanegas. Demencia: Necesidades Multidimensionales. Charla Taller Dia del
Alzheimer. Secretaria Distrital de Salud. Septiembre 22, 2022. Bogota, Colombia.
Romero-Vanegas (2022). Exploration of multidimensional needs ins a dementia
Colombian population: preliminary Qualitative results. Julio- Agosto. Alzheimer
Association International Conference. San Diego, USA.
https://alz.confex.com/alz/2022/meetingapp.cgi/Paper/61496

Romero-Vanegas, S; (2021). “Exploracion de Necesidades Multidimensionales en la
Demencia. Un abordaje desde el Reconocimiento como Justicia Social en Colombia”.
Noviembre 22-26. “XV CONGRESO INTERNACIONAL DE ENVEJECIMIENTO Y
VEJEZ - HACIA UNA DECADA DE ENVEJECIMIENTO SALUDABLE 2020-2030".

Bogota, Colombia.

Romero-Vanegas, S; (2021). Needs Assessment Study in a Colombian Population with
Dementia. Oral Session. 2" European Conference on Dementia, Alzheimer and

Neurological Disorders. November 8. Amsterdam, Netherlands.

Romero-Vanegas, S; (2019). Needs Assessment Study in a Colombian Population with
Dementia. Oral Session in: The Symposium Colombia 2020. Western's Department of
Modern Languages and Literatures and CulturePlex. Western University. March 8.

London, Ontario.

Romero-Vanegas, S; (2018). Needs Assessment in patients with Alzheimer's Disease
and caregivers in Colombia from a perspective of social justice. Oral Session in:

Community Update & Reception event. November 8. London, Ontario

Inequities in Alzheimer patients in Colombia. Wester University, centre for Research on
Health Equity and Social Inclusion (CRHESI) Canada,


https://alz.confex.com/alz/2022/meetingapp.cgi/Paper/61496
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https://crhesi.uwo.ca/2019/07/23/inequities-for-patients-with-alzheimers-disease-in-

columbia/

Finalmente, se realizaron perfeccionamientos y entrenamientos especificos para
enriquecer el proyecto, tanto en etapas iniciales, como en la etapa de resultados e
interpretacion. Estas profundizaciones, fueron de vital importancia ya que se logré
compartir algunos elementos del proyecto, tanto en grupos nacionales como
internacionales, a la vez sé que se logré entender y articular los hallazgos desde las
perspectivas de la inclusion social, equidad, derecho y sistemas de aseguramiento. Asi
pues, en 2018, se realiz6 un perfeccionamiento sobre equidad en salud en el “Centre for
Research on Health Equity and Social Inclusion (CRHESI)”, de la facultad de ciencias de
la salud de la Universidad de Western en Canada. Este perfeccionamiento con el grupo de
equidad, me permitié ahondar en las dificultades relacionadas con los sistemas de salud,
generadas por condiciones de desigualdad y teniendo en cuenta los determinantes

sociales en salud.

En el 2022 (marzo a junio), se participd en calidad de pasante, en el Grupo de investigacion
en estudios en derecho laboral y seguridad social de Facultad de ciencias juridicas de la
Pontificia universidad Javeriana. Esta pasantia y perfeccionamiento, amplio la vision en
relacion con aspectos juridicos y de derechos asociados a la demencia, las personas que

la padecen y sus cuidadores en Colombia.

En ese mismo afo (marzo-agosto de 2022), se hizo un diplomado sobre calificacion de la
pérdida de la capacidad laboral y ocupacional. Alli, se exploraron elementos relacionados
con la salud en el trabajo y el Manual de pérdida de capacidad laboral y ocupacional
(decreto 1507 de 2014). Este diplomado, me permiti6 aprender sobre procesos de
calificacion de perdida ocupacional y laboral y temas de aseguramiento en salud,
pensiones y riesgos laborales y como estos, se relacionan con las personas con demencia,

tanto tardia como temprana.


https://crhesi.uwo.ca/2019/07/23/inequities-for-patients-with-alzheimers-disease-in-columbia/
https://crhesi.uwo.ca/2019/07/23/inequities-for-patients-with-alzheimers-disease-in-columbia/
https://maesstria.com/campus/course/index.php?categoryid=72
https://maesstria.com/campus/course/index.php?categoryid=72
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Capitulo 5. Discusion

Explorar e identificar las necesidades multidimensionales sentidas, expresadas y
en personas con demencia, sus familiares, cuidadores y la red de profesionales en salud,
fue el objetivo de esta investigacion. Este proyecto, cobra relevancia dado que en la
actualidad, asistimos a un nuevo escenario, que articula “preocupaciones”bajo el nombre
de las necesidades multidimensionales sentidas, expresadas, normativas y comparadas,
las cuales no habian sido exploradas de forma sistematica en Colombia. Si bien se habian
hecho acercamiento sobre necesidades emocionales (Romero et al., 2014) y necesidades
psicosociales de los cuidadores (Moreno et al., 2010), el tema de necesidades
multidimensionales no se habia estudiado, ni explorado hasta el momento, ni se habian

planteado disefios mixtos para su estudio.

Por otra parte, es importante mencionar que los sistemas de salud, hoy en dia no
examinan Unicamente medidas de frecuencia, o aspectos relacionados con la morbilidad y
mortalidad, sino que los movimientos mas actuales en salud publica, se estan enfocando
en la obtencion de resultados centrados en la personay no en el proveedor de salud(Britten
et al., 2020; Burdett & Inman, 2021; Cuba Fuentes & Romero Albino, 2016; Ekman et al.,
2021; Wolf et al., 2017). Por tanto, este también es un trabajo cuyos resultados tienen
como centro a las personas y como es su relaciéon con el sistema de salud y los servicios
que se ofrecen. A través del modelo de evaluacién de necesidades se logra identificar,
categorizar y priorizar sobre las mismas, permitiendo la definicibn precisa de las
prioridades, a la vez que se conocen las areas en donde se deberian dirigir los
recursos(Stevens et al., 2010), a fin de generar una respuesta integral para la resoluciéon
de las necesidades y el fomento de una mejor calidad de vida.

Otro de los aportes a la salud publica, pero visto desde la linea de investigacion de
vida digna del grupo de Discapacidad, Politicas y Justicia Social, es que este proyecto, se
ejecut6 desde el nucleo del “reconocimiento hacia la justicia social”, identificando las
necesidades multidimensionales de la demencia en Colombia. Se han escuchado las tres
voces importantes, personas con demencia, cuidadores y red de profesionales en salud,
dado que demencia resulta devastadora no solo para las personas que la padecen, sino
también para sus cuidadores/familiares. Si bien la demencia es una prioridad de salud

publica, aun ha estado invisible o ha tenido baja prioridad en la agenda de salud publica
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en Colombia, por lo cual, con este trabajo, también se quiere llamar la atencién de los
tomadores de decisiones y formuladores de politicas, ya que el impacto social y econémico
de la demencia en nuestra sociedad, esta afectando diversos componentes del bienestar

y de la vida cotidiana.

La prevalencia de la demencia va en incremento en paises de Latinoamérica y el
Caribe y genera una elevada carga de enfermedad (Murray & Lopez, 2013; Parra et al.,
2018; Romero-Vanegas et al., 2021); aunado a la pérdida de productividad de las personas
cuidadoras que en la mayoria de los casos son familiares(DANE, 2018; Ministerio de Salud
y Proteccion Social et al.,, 2016). En Colombia, tenemos estudios de prevalencia e
incidencia de la demencia(A, 2003) y de costo de la enfermedad (Prada, S. I., Takeuchi,
Y., & Ariza, Y, 2014), no se habian identificado las necesidades multidimensionales.

En este estudio, las variables sociodemograficas, condiciones familiares y sociales,
atencion y acceso en salud, riesgos locativos y ambientales, movilidad, condiciones
psicolégicas y conductuales, aspectos socioculturales, legales-ocupacionales-laborales,
patrimoniales y los relacionados con las creencias y valores, fueron analizados, junto con
aspectos normativos y jurisprudenciales y desde una perspectiva de justicia social como
reconocimiento, en asociacion con los DSS. Adicionalmente, se evidencid que tanto para
los cuidadores, como para los profesionales de la salud, la demencia es un trastorno
cargado de estigmatizaciones, y que a esto puede deberse la falta de capacitacion,
generacion de programas de conocimiento, creacion de Rutas integrales de atencion o
protocolos de atencion especificos en los centros médicos (EPS, clinicas, hospitales, entre
otros), ademas de las necesidades multidimensionales no resueltas que en consecuencia

generan un impacto en la salud y el bienestar de esta poblacion.

Los resultados de este trabajo, seran interpretados y discutidos, siguiendo el hilo
conductor los DSS, los cuales se atraviesan por la experiencia sentida, percibida,
normativa y comparada. Se iniciara esta discusién por los determinantes intermedios,
donde encontramos los factores bioldgicos (edad, nivel educativo y habitos y diagndstico),
seguido de los factores psicosociales (sexo, clase social, tipo de aseguramiento y localidad
geografica-rural-urbana y necesidades asociadas a la movilidad, riesgos locativos y

ambientales), circunstancias materiales (empleo o trabajo). Posteriormente, se analizaran
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las necesidades relacionadas con las tres esferas del reconocimiento cuidado, valoracion

social y derechos), en funcion de los determinantes estructurales.

Los determinantes intermedios, en este estudio la edad de nuestros participantes
fue heterogénea en ambos grupos. Esto se debe a que los participantes sufren de
demencia de origen tanto tardio (después de los 65 afios), y temprano (antes de los 65
afos). En Colombia, tenemos el grupo poblacién mas grande del mundo con Alzheimer
Familiar temprano (Lopera et al., 1997; Romero Vanegas et al., 2010; Sepulveda-Falla et
al., 2012). Esto sugiere que la edad no es el Unico factor determinante para desarrollar la

demencia.

Del lado de los cuidadores, si bien este grupo también evidencié una edad
heterogénea, la mayoria se encuentra en una edad productiva. Si se analizan estos datos
desde la realidad del contexto colombiano, teniendo en cuenta la preponderancia de
mujeres ejerciendo el rol de cuidadoras, se encuentra que dentro de las circunstancias
materiales de los DSS, el porcentaje de desempleo en las mujeres, en el primer trimestre
de 2022, fue de 17,1 %, cifra muy superior al 10,4 % de los hombres, situacién que puede
estar relacionado e incluso responder a su rol de cuidado tal y como lo indican (Arias Rojas
et al., 2015; Chaparro-Diaz et al., 2016). En la misma linea, el DANE refiere que el rol de
cuidado disminuye la tasa de ocupacion en un 10,3% respecto a aquellas mujeres que no
ejercen este rol (DANE, 2020).

De acuerdo a las condiciones familiares y sociales, en el grupo de personas con
demencia y cuidadores, se evidencia que estos residen con su cényuge o con uno de sus
hijos (familia nuclear), lo cual coincide con otros estudios, ya que se reporta que en la
mayoria de los casos hay un integrante en la familia, denominado “cuidador principal-
cuidador familiar’, que es quien asume la responsabilidad del cuidado de la persona con
demencia, usualmente, en forma permanente (Arias Rojas et al., 2015; Chaparro-Diaz et
al., 2016; Cdérdoba, n.d.). El que los cuidadores cuenten con un cényuge sugiere que el
apoyo que este representa, al tener un vinculo afectivo, favorece el desahogo, la catarsis
y el apoyo en la toma de decisiones en el cuidado(Cerquera et al., 2012; Salazar -Maya et
al., 2020).
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El nivel educativo de los participantes, en su mayor proporcién eran universitarios,
en la demencia se ha reportado que un mayor nivel educativo es neuroprotector, ya que
genera una reserva cognitiva que enlentece el deterioro de la misma (Chapko et al., 2018),
sin embargo, en este estudio, el nivel educativo no fue tan relevante para las personas con
demencia temprana, ya que su condicién genética, autosomica dominante hace que sin
importar su nivel de preparacién académica, los depdésitos de amiloide y la degeneracion,
se instaura a una edad aproximada de 30 afios (Acosta-Baena et al.,, 2011a), lo cual
sugiere que el nivel educativo no es del todo determinante en la demencia. En relacién a
los cuidadores quienes también en su mayoria eran profesionales universitarios el nivel
educativo, si bien ha sido determinante para el establecimiento de estilos de vida
saludables y hébitos sanos, no fue determinante en la navegacion por el sistema de salud,
dado que sin importar la preparacion académica, las personas tuvieron las mismas
necesidades relacionadas con la navegacion y burocracia del sistema; aunque la
educacion si es potenciadora de mayor aprendizaje sobre el sistema de salud (Fields et
al., 2018), aspecto que conllevaria a disminuir las barreras relacionadas con la atencion y

acceso a la salud.

Referente a los determinantes intermedios asociados a los factores psicosociales,
en este estudio, predomind el sexo femenino tanto en la muestra de personas con
demencia como en la de cuidadores. En relacién con la participacion de mas mujeres con
demencia, segun el boletin en salud mental de demencia, del Ministerio de salud (2017),
en 2015, el diagndstico de demencia se ha dado principalmente en el género femenino
(64,1%), en comparacion con el género masculino (35,9%) (Min Salud, 2017). De acuerdo
con la encuesta SABE (2015), hay una prevalencia porcentual de la demencia en mujeres
con un 10,7%, en comparacion con un 8,1% en los hombres. Esto, por una parte, indica
gue las mujeres tienen mas probabilidades de enfermar dadas las condiciones sociales y
medioambientales que aumentan el riesgo de demencia (Mintzer et al., 2019b) y, por otra
parte que, las mujeres consultan mas que los hombres, dado que estan mas interesadas
por su salud (Fee, 1975), asi mismo, esto sugiere que el ser mujer es un factor que puede
ser determinante en el desarrollo de la demencia. Por otro lado, el predominio del género
femenino en el grupo de cuidadores (87,4%) es similar a lo reportado en diferentes
investigaciones (Barrera et al., 2011; Vargas Escobar & Afanador, 2010) (20-25); esto



159

confirma, que el rol de cuidador se le ha asignado histérica y culturalmente a mujeres
(Barrera et al., 2011; Montalvo Prieto & Fl6rez Torres, 2008). Lo que necesariamente
supondria que cualquier medida que se adopte en favor de quienes detentan este rol
adopte una perspectiva de género para comprender las situaciones particulares y de

sobrecarga en las que se encuentran las mujeres frente a los hombres.

De acuerdo a los regimenes de aseguramiento en salud, la mayor proporcién de
participantes pertenecian al régimen contributivo, indicando correlacion con un estrato
socioecondmico correspondiente a la clase media, salvo los que viven en la Guajira y en
areas rurales, quienes pertenecen a un estrato nivel 2. En Antioquia, Barranquilla, Bogota,
Santander, Valle del Cauca, Manizales y algunas regiones del Tolima, segun el DANE,
prima la afiliacién al régimen contributivo con un 57,2% (2022), no obstante, en regiones
como La Guajira y territorios rurales predomina el régimen subsidiado (DANE,
Aseguramiento - Georreferenciado, 2022) e incluso hay poblacién no afiliada, aun cuando
el porcentaje de afiliacion en Colombia llega al 95% (Plan Nacional de Salud Rural, min
Salud, 2018; Hernandez et al., 2015). Por otro lado, cabe resaltar que, los cuidadores de
la Guajira refieren dificultades y corrupcién para aplicar a la encuesta SISBEN como
mecanismo para ingresar al régimen subsidiado, situacion que los expone a la pobreza.
(Trujillo et al., 2005).

Sin embargo, a nivel general, nuestra poblacién participante en su mayoria goza de
cierta capacidad de pago, pues quienes pertenecen al régimen contributivos son aquellas
personas que gozan de capacidad econdmica en el territorio nacional. Sin embargo, cabe
anotar que este estudio, sugiere que aunque pertenezcan al régimen contributivo, algunos
no tienen capacidad de pago, lo que podria insinuar un nivel de desproteccion y falta de
atencion por parte del Estado, ya que la pobreza vergonzante existe y la estratificacion
social no esta reflejando la realidad colombiana, y castigando asi al ciudadano que pierde
su condicién, haciendo inviable para recibir apoyos gubernamentales. Acorde con el DANE
(2019), la pobreza monetaria en Colombia aumento a 35,7% durante el 2019, a
comparacion del 34,7% reportado en el 2018. Esto se podria indicar que personas de
estratos 3,4, 5, incluso 6, no tienen recursos suficientes para cubrir sus necesidades

basicas, generando dificultades para que estos, tengan mayores retos en el acceso a los
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servicios y beneficios que ofrece el Estado, por tanto, el estrato socioeconémico, es este

estudio, no seria un determinante.

Por otro lado, de acuerdo a las necesidades relacionadas con la movilidad urbana,
hemos encontrado que existen varios retos que deben ser considerados para la
organizacién del sistema de transporte y lo relacionado con el mismo, elementos como
prioridad en el acceso, mayores rutas entre poblacion urbana y rural, disposicién de los
espacios, ausencia de infraestructura adecuada, dificultades relacionadas con el trafico
vehicular, sefalizacion dentro del transporte publico entre otros. Esto se traduce en la falta
de inclusion y planeacion relacionado con las personas con discapacidad en el sistema de
transporte, donde en nivel nacional, arquitectos y planificadores adn no han evaluado, ni
han considerado tener en cuenta que el contexto construido para esta poblacion se
convierte en una barrera fisica (Agudelo & Carlos, 2014), que imposibilita el libre acceso a
lugares publicos y privados; lo que genera situaciones de exclusién. Esto, también tiene
relacion con los riesgos locativos y ambientales, reportados por la poblacion de estudio,
donde las barreras arquitectdnicas y fisicas también juegan un papel que obstaculiza el
acceso de personas con demencia y sus cuidadores a los diversos espacios (edificios,
bancos, hospitales, consultorios, andenes, entre otros), dada la ausencia de elementos
relacionados con los ajustes razonables (semaforos, rampas, ascensores, escaleras
eléctricas, mayor iluminacién y sefalizacién clara que pueda verse y entenderse) que
puedan potenciar que las personas participen de la sociedad, sin miedo a accidentes,
fracturas, caidas. Por tal raz6n, la ruta mas apropiada seria reducir o eliminar las barreras
arquitectonicas que obstaculizan la inclusion social, por medio de la generacion de disefios
arquitectonicos, que ademas de tener un cuenta un objetivo estético, también consideren
la esfera humanista, permitiendo plantear las posibilidades para la aceptacién social y

cultural de las personas con personas con demencia.

Este estudio identifico riesgos en lugares especificos de las viviendas como bafios,
balcones, cocina, patios, escaleras, puertas y rejas, lo cual coincide con otros estudios en
paises anglosajones y europeos (Allen et al., 2019, 2019; Evans et al., 2019; Lach &
Chang, 2007). Sin embargo aunque en paises desarrollados es habitual realizar
adaptaciones al hogar, gracias a las normativas que permiten acceder a beneficios para

ello (Care and Repair, n.d.), se hace evidente que las familias participantes del estudio que
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realizaron adaptacion para potenciar la independencia de las personas con demencia
presentaron barreras que también han sido documentadas en otros estudios y
relacionadas con la implementacion y el uso de las adaptaciones, asi pues retos como
lograr preservar la familiaridad, (Allen et al., 2019), tener acceso a la informacion y saber
cuando y como hacer cambios (Newton et al., 2021). Parece que apostarle a un programa
nacional de demencia que contemple estos riesgos tendria un impacto positivo tanto en la
persona con demencia como en el cuidador, ya que las adaptaciones tienen un impacto
sostenido y son efectivas si se implementan temprano en la trayectoria vivida de la

demencia

Los determinantes estructurales seran analizados y discutidos en relacién a las
necesidades evidenciadas y teniendo en cuenta las tres esferas pertenecientes a la teoria
del reconocimiento de Axel Honneth; se habla de la teoria de reconocimiento, porque este
autor propone desde la teoria critica, un modelo alternativo de explicacion de la dindmica
de la evolucion social, gue contrapone al modelo utilitarista, el cual interpreta la lucha social
como un conflicto de intereses. Sin embargo, esta teoria se aleja de esto, e introduce el
termino de patologia social, que representa el resultado de la vulneracién y la ausencia de
reconocimiento, lo cual se vio claramente es el presente estudio, donde los cuidadores,
personas con demencia y procesionales se sienten privados o negados del
reconocimiento, lo cual genera un dafio fisico que se convierte en una injusticia moral, ya
gue se menosprecian intencionalmente en un aspecto esencial del bienestar, su valoracion
social, sus derechos y necesidades.

Segun Honneth, las formas de menosprecio hacen referencia no solo a la
humillacion fisica, sino también a la exclusién social, degradacion del valor social,
marginacion, desprecio, privacion de derechos y necesidades, esto se traduce en una
herida y en un conflicto social, ya que las expectativas normativas son defraudadas por la
sociedad, y desencadena una experiencia moral que se expresa en las sensaciones de
menosprecio previamente descritas, ahora, el enfoque de los DSS juegan un papel
importante en la teoria del reconocimiento, ya que nos permiten identificar y clasificar las
necesidades directamente relacionadas a los determinantes y que tienen un impacto en la
salud y el bienestar tanto de las personas con demencia, como sus cuidadores y

profesionales.
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Los determinantes estructurales engloban cuatro (4) factores principales, el
contexto socioecondmico y politico, la politica (macroecondémica, salud y sociedad),
normas y valores culturales y la gobernanza.

En el contexto socioecondmico y politico, y de politica (macroecondmica, salud y
sociedad), se resalta la relacion con la esfera del cuidado, donde Honneth sefiala que esta
es la esfera elemental del ser humano, la cual nace con la relacion madre/padre e
(Honneth, 2010). Sin embargo, en este trabajo, se analiza el hecho de que Honneth esta
limitando la esfera del cuidado, a las relaciones primarias, por lo cual, esta investigacion
pretende generar una ampliaciéon del radio de accién, dando paso a la inclusion también
de los profesionales y el Estado.

En primer lugar, el cuidado es mediado por el reconocimiento juridico, ya que
responde a la existencia de derechos sociales y aunque Honneth postule que el cuidado
se solo se relaciona con el cuidado proporcionado por familiares, hay varias nociones que
justifican que se considere el cuidado formal y desde el Estado, también desde la éptica
de esta esfera. Por otro lado, si bien en la demencia el cuidado esté bajo la supervision
de un cuidador, el cuidado es compartido por el profesional en salud y este, es una de las
personas que atiende las necesidades tanto de la persona con demencia, como el mismo
cuidador y familiares. Desde un punto de vista normativo, no se puede dejar de lado que
una profesion relacionada al cuidado (Cortina, 2005: 149-153) “es una actividad humana
de caréacter social donde se presta un servicio especial a la sociedad y de forma
institucionalizada”, es decir, es una actividad social regulada, donde los profesionales
estan aportando un bien, ya sea salud, formacién, cuidado profesional, entre otros,
favoreciendo a los miembros de la comunidad, aportando no solo su experticia en un
campo determinado, sino proporcionando sentimientos morales como la empatia y el
cuidado, ofreciendo un servicio diligente a los usuarios, al mismo tiempo que intentan
reducir la brecha de exclusion social, fomentando el respeto de los derechos humanos.

En relacién al Estado, esta esfera generar una corresponsabilidad para hacerle
frente a las dificultades econdmicas, sociales y culturales existentes en el seno de las
familias y los cuidadores. Dado que los cuidadores no siempre pueden proporcionar el
cuidado necesario para que la persona con demencia tenga una proteccién, bienestar y en
consecuencia una vida digna; cuando la familia/cuidador no puede proporcionar un

cuidado apropiado, debido a las dificultades, barreras, condiciones y la ausencia de medios
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a su alcance, para dar respuesta a las necesidades de la persona con demencia, puede
haber repercusiones negativas en la vida de estas personas, tanto de la persona que
padece demencia como del mismo cuidado. Esto es evitable y al serlo, se estaria
produciendo una injusticia y una afectacion a la dignidad de estas personas. Por tanto, es
el Estado, quien podria apoyar a la generacién de condiciones para que la vida de la
persona con demencia y sus cuidadores se ajusten a unos minimos de dignidad, dado que
dentro de los deberes del Estado Colombiano con sus ciudadanos esta el generar las
condiciones, mecanismos y garantia de integralidad y bienestar de las familias, personas

con discapacidad y poblacién general(Ramirez-Huertas, 2017; Sabogal Carmona, 2016).

En este estudio, las necesidades relacionadas a la esfera del cuidado, son las
necesidades legales-laborales-ocupacionales, patrimoniales, de capacitacion, de atencién
y acceso a salud, cuidado y respiro.

En referencia las necesidades legales- laborales-ocupacionales encontramos que
en aspectos relacionados con las condiciones de trabajo la mayoria de las personas con
demencia, aun cuando estan en una edad laboral, no laboran. Solo el 17,9% hacen parte
de la fuerza laboral, en gran medida por su condicibn de demencia leve recién
diagnosticada. En relacién con los cuidadores, la mayoria de los participantes en los
territorios laboran, sin embargo sus responsabilidades como cuidadores afectan su
desempefio laboral y por lo general sus empleadores no les brindan flexibilidades
laborales. Muchos incluso se han visto obligados a reducir sus horas laborales, a no
aceptar ascensos, a no poder cumplir horarios de trabajo y por tanto a salir tarde para
reponer los tiempos, a no asistir a reuniones, a perder otros beneficios laborales e incluso
a renunciar.

Esta situacion acentla los obstaculos y barreras que ya padecen principalmente las
mujeres en el mercado de trabajo en cuanto al acceso a trabajos formales, remunerados,
socialmente reconocidos, estables y de direccion (Morad Acero et al, 2020). Estos
hallazgos han sido consistentes ademas con lo reportado en la encuesta SABE (2018),
donde se refiere que el cuidador no tiene horarios definidos, y con el estudio de Alvarez et
al (2005) y Lozada et al, (2007), en Espafia, que indican que un 61,1% de los cuidadores
informales de personas con demencia tienen dificultades en sus trabajos remunerados. En
esta linea, otros autores refieren que el atender a una persona con demencia y tener un

rol laboral potencia el riesgo para desarrollar enfermedades psicolégicas y fisicas
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(Cerqueraetal., 2012; Kim et al., 2012; Mausbach et al., 2007; Rodriguez Ruiz et al., 2014;
Turré Garriga et al., 2018).

En relacién con las condiciones de proteccion social de los cuidadores de personas
con demencia, evidenciamos que la mayoria no cuenta con una afiliacion o aseguramiento
a una administradora de riesgos laborales. Y como esta afiliacién busca la disminucién de
riesgos laborales, el no tener una proteccion a riesgos laborales incrementa el estrés, el
temor y la ansiedad (Moreno Jiménez, 2011; Jiménez & Hernandez, 2013).

La OIT refiere que él no controlar factores psicosociales en el trabajo influye en la
salud, en el rendimiento y en la satisfaccion (OIT, 1986, p. 3). Factores como la sobrecarga
y el ritmo, los horarios laborales, el ambiente, la relacion familia-trabajo y la seguridad
contractual (Organizacién Internacional del Trabajo, 2003) son factores claves que infieren
en la salud del cuidador formal de una persona con demencia. Por otro lado, y en
concordancia con los cuidadores, existe un convenio técnico de la OIT sobre trabajadores
con responsabilidades familiares (Convenio Nim. 156 de 1981). Este convenio vela por la
inclusion de trabajadores con responsabilidades familiares que deseen ejercer trabajar
para que puedan acceder al mercado de trabajo sin ningun tipo de discriminacién. Este

convenio sin embargo, no ha sido ratificado por Colombia.

En referencia al tema pensional, el aseguramiento del riesgo de invalidez en el
Sistema de Seguridad Social en Colombia esta a cargo de los subsistemas de pensiones
y riesgos laborales. La pensién de invalidez esta sujeta a la declaratoria de invalidez y a la
acumulacion de una densidad minima de semanas, en el sistema de pensiones. La
invalidez se estructura cuando el afiliado presenta dificultades cognitivas, y cuando a pesar
de los tratamientos por neurologia y psiquiatria no se evidencian una recuperacién, sino
una acentuacion del deterioro.

Esta calificacion se realiza de acuerdo con las reglas del “Manual Unico de
Calificacién de Invalidez establecido en la ley 1507 de 2014”. Cabe resaltar que esta Ley
no establece parametros para calificar la demencia pues sélo describe al Alzheimer
ignorando otros tipos de demencia. Esto dificulta la calificacion de esta enfermedad.
Aunado a esto, cuando estamos ante un Alzheimer Familiar Temprano, cuyos sintomas

inician a una edad temprana, dificilmente quien la padece ha logrado alcanzar la densidad
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minima de semanas que exige el sistema pensional. Y si pensamos en el sistema de
riesgos laborales, la demencia no es una enfermedad laboral, ya que su origen es comun
debido a que su etiologia no es por accidente de trabajo o debida al rol laboral, sino que
tiene causas multifactoriales (genéticas, estilos de vida y factores de riesgo vascular).

Lo anterior supone que existen diversos obstaculos, algunos legales como la falta
de claridad para calificar la demencia, que dificultan que quien padece esta enfermedad
acceda a una pension de invalidez a través del sistema de pensiones o a través del sistema

de riesgos laborales.

La situacion patrimonial relacionada con el aspecto economico familiar de los
participantes es regular-buena, en gran medida porque el aporte realizado al hogar lo
realiza exclusivamente el paciente, a partir de su ingreso pensional, o el mismo cuidador,
quien aparte de ejercer este rol, trabaja en el mercado laboral productivo. (Gémez-Galindo
et al., 2016; Pascual Cuesta et al., 2015) Ahora, dado que tienen hijos en edad escolar o
menos y en sus hogares residen entre 2 y 4 personas, cuidar representa una carga
financiera, segun la percepcion de los cuidadores. Esto muestra que a pesar de que los
hogares tengan capacidad de pago, la situacion econémica general se percibe como
regular toda vez que hay una Unica fuente de ingresos y diversas personas dependientes

del mismo.

En lo referente a la capacitacion, aunque los cuidadores refieren que sus
especialistas muestran conocimientos sobre la enfermedad, tienen informacion clara sobre
el tratamiento, y algunos reportan conocer diversas opciones a excepcion de Bogota,
Guajira y Santander, donde parece que no son informados sobre las diversas opciones de
tratamiento para su persona con demencia, asi mismo, los especialistas tratan de resolver
sus dudas, evidenciandose dificultades en territorios rurales, como la guajira, donde las
personas indican que no se les informé sobre aspectos relacionados con la enfermedad,
esto también se afirma en el estudio de Bran-Piedrahita et al., 2020, quien refiere barreras
no solo en atencion y acceso en salud en areas rurales, sino dificultades para educar a la
poblacién que consulta, ya que en Colombia los profesionales en salud se estan viendo
presionados para realizar su consulta profesional de forma rapida y llevar a cabo tantas
como sea posible (Delgado-Gallego et al., 2010; Ugalde & Homedes, 2005), lo cual no
lleva a reflexionar sobre el papel del reconocimiento como variable de atencién de calidad,
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dado que se deberia incorporar en la practica clinica las esferas del reconocimiento y
dirigirnos hacia una atencién humanizada.

En la misma linea de capacitacion, si bien la mayoria de cuidadores participantes
refieren sentirse aptos para enfrentar el reto que demanda el cuidar a una persona con
demencia, asi como el conocer sobre centros de estimulacion cognitiva, vemos que en
zonas rurales del pais (Guajira), la atencion, acceso y oportunidades de formacion para
cuidadores aun es precaria, hallazgos que también se observa en lo reportado por Bran-
Piedrahita et al., (2020), en su estudio de barreras en salud en poblacién rural.

En relacién a las necesidades en atencién y acceso a salud, se encontré que los
participantes presentan dificultades, referentes a la oportunidad en citas médicas, citas de
terapia, atencion domiciliaria integral, lo cual también es reportado por diversos autores,
gue indican barreras en el acceso y en atencién en el sistema de salud colombiano (Acosta,
n.d.; Bran-Piedrahita et al., 2020; Hernandez et al., 2015; Instituto Tecnolégico
Metropolitano et al., 2020; Payan & Olaya, 2019; Restrepo-Zea et al., 2014). Otra de las
barreras encontradas se relaciona con en el despacho de medicamentos. Este hallazgo se
confirma por Vasquez et al (2021) y Hernandez et al (2015), quienes reportan dificultades
en la dispensacion de formulas médicas en Colombia.

Estos problemas de acceso y de medicamentos pueden responder a los problemas
generales de provision de medicamentos del sistema general de salud por diferentes
causas: algunos medicamentos estan por fuera del PBS y problemas de las EPS con
proveedores de medicamentos para cubrir incluso los que estan dentro del PBS. (Morad,
2021) Este hallazgo ademas coincide con las solicitudes mas frecuentes de las acciones

de tutela reportadas como antecedente.

En lo relacionado a las necesidades de cuidado, encontramos que el trabajo de
cuidado ademas de no ser remunerado alcanza las 40 horas semanales y como se ha
reiterado estd fuertemente concentrado en mujeres. Cabe indicar que, cuidar de una
persona con demencia, es una labor continuada que perdura en ély se agudiza conforme

transcurre el tiempo (Ministerio de Salud y Proteccién Social et al., 2016).
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Por otra parte, observamos que la mayoria de nuestros cuidadores tienen solo un
dia de descanso o respiro. Esto muestra que, es escaso el tiempo que el cuidador le puede
dedicar a su familia (esposo- hijos), a actividades de ocio a su rol social e incluso a su rol
laboral, hallazgo que se corrobora por lo reportado en el informe de tiempos de cuidado
(DANE, 2020). Estos reducidos tiempos de descanso y horas de cuidado incrementa las
cargas de trabajo y estrés debido a que los cuidados a largo plazo dirigidos a las personas
con demencia se vuelven extenuantes y generan agobio (Folbre, 2017; Gémez-Galindo et
al., 2016; Salazar -Maya et al., 2020). Y en efecto los cuidadores refieren que por su
condicion de cuidador han desarrollado ciertas patologias o han empeorado sus
dificultades en salud.

Ellos padecen entre una y dos enfermedades cronicas en su mayoria, donde se
observan: ansiedad, depresion, hipertension, problemas de colon y estomacales,
problemas musculo esqueléticos y tiroides. Estas enfermedades ya han sido identificadas
por diversos autores, quienes encontraron enfermedades fisicas y mentales en cuidadores
de personas con demencia (Kim et al., 2012; Mausbach et al., 2007; Rosness et al., 2011;
Shaw et al., 1999).

Por tanto, el contar con estrategias de respiro, es indispensable para dar descanso
y alivio a las actividades relacionadas con el cuidado. En esa medida, autores como Shea
(2017), Gaugler (2003) y Gottlieb (2000) recomiendan los servicios de relevo, pero que a
su vez, estos, deben superar las barreras organizacionales y cultivar una cultura de
atencion colaborativa centrada en la solucién, que reconozca las necesidades de la
poblacién con demencia y sus cuidadores; asi mismo, se deberia explorar el desarrollo de
modelos de servicios de relevo comunitario(Gaugler et al., 2003; Gottlieb & Johnson, 2000;
Sheaetal., 2017).

Otro de los factores relacionados con los DSS son las creencias y valores
culturales, el cual se asocia con la esfera del reconocimiento asociada a la valoracion
social, donde la herida yace en la estigmatizacion que se tiene en la cultura colombiana

hacia las personas con demencia, asociada con los valores y principios de cada region.

A nivel general, existe una tendencia a reducir el reconocimiento social de las
personas al aspecto cultural, donde el reconocimiento es tratado como una categoria

normativa que corresponde a todas aquellas reivindicaciones realizadas bajo el titulo de
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politica de identidad, sin embargo, las personas no deberian ser valoradas socialmente,
sino disponer de oportunidades para ser valoradas o apreciadas socialmente, donde
primen las actitudes de aceptacion, unidas a la solidaridad y simpatia, fomentando la
dignidad, la cual se genera cuando el individuo se siente apoyado por la sociedad, siente
su valor social, y esto nos acerca a la justicia, donde una sociedad justa es aquella en la
gue los sujetos se reconocen mutuamente y esto, marca la textura del tejido social. Asi
pues, en esta esfera, nos encontramos con las necesidades socioculturales y las

relacionadas con las creencias y valores.

En relacion a las necesidades socioculturales, si bien las personas con demencia,
manifiestan no tener dificultades en su rol social, los cuidadores, reportan que no pueden
practicar actividades, especialmente culturales y de obra social, usualmente, dadas sus
labores y tiempos como cuidadores. Sin embargo tratan de realizar actividad fisica
relacionada con ejercicio, las actividades las realizan acompafados, de personas de su
misma edad o de la persona con demencia. Asi mismo, existen dificultades familiares en
torno a apoyo en el cuidado, sin embargo, ciudades como Antioquia, Tolima y Valle no
refieren tener dificultades, lo cual se explica por los valores culturales propios de esos
territorios, sistemas de creencias, formas de pensar y comportarse de esta cultura
(Londofio, 2004). Haciendo que tanto los profesiones, como los cuidadores, estén mejor
equipados para identificar y dar respuesta a las necesidades sentidas y expresadas de la

poblacién con demencia (paciente-familia-cuidador).

A nivel general, existe una fuerte influencia de las percepciones culturales, que se
traducen en un estigma asociado a al envejecimiento y la demencia. Este estigma hacia la
demencia se puede catalogar como un estigma publico (personas de la comunidad), un
estigma estructural, mediando por las instituciones y profesionales, y un estigma familiar,

gue incluye a los cuidadores y entornos de apoyo.

En esta investigacién, las percepciones culturales, y organizacion familiar, en
departamentos como Antioquia y Tolima, evidencia no solo que los cuidadores tienen
tiempo para ellos mismos y sus familias, sino que, estos territorios también se han tornado
en espacios de expresion de procesos que implican una comprension del territorio como
produccién social, donde diversos actores se apropian, representan y dotan sus territorios

de sentido(Borde & Torres-Tovar, 2017), con acciones solidarias. No obstante, en las
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demas regiones participantes, no se observé este tipo donde apropiacion, sino por el
contrario, se evidencia al ausencia de facilidades sociales y culturales soélidas,
caracterizadas por disputas familiares, relaciones sociales complejas y motivadas por la
estigmatizacion, el rechazo y la burla. En ese sentido, Hui et al, 2022, en China, reportaron
hallazgos similares, donde los cuidadores familiares sufrieron una enorme presién por los
comentarios negativos de la sociedad(Hui et al., 2022), sin embargo, algunas personas de
la comunidad fomentan acciones de solidaridad y empatia. Estos hallazgos, coinciden por
lo reportado por Cipriani y Borin (2014), quienes postulan que la percepcion en torno a la
demencia difiere en las diferentes sociedades y culturas, donde en las sociedades
occidentales, la pérdida de la juventud, las pérdidas multiples de funciones e
independencia que resultan en incapacidad producen un estigma social. Asi mismo, se
cree que la demencia es comun entre las personas adultas mayores, independientemente

de su origen étnico (Cipriani & Borin, 2015).

En paises que comparten el pensamiento filos6fico occidental, el dominio cognitivo
ha sido privilegiado sobre otros dominios mentales. Por tanto, el conocimiento de los
factores culturales es esencial para comprender la demencia; los estudios continGan
siendo dominados por modelos biomédicos que consideran los trastornos demenciales
Unicamente como una entidad patolégica causada por la pérdida neuronal y de
neurotransmisores (Cipriani & Borin, 2015; Downs, 2000), y se enfocan en el individuo sin
tener en cuenta el contexto sociocultural y sus necesidades multidimensionales,

desconociendo que la demencia, va mas alla del sintoma, del diagnéstico y del tratamiento.

Si bien, la experiencia de la demencia no es universal, esta moldeada por la cultura
en la que reside la persona con demencia. La conceptualizacion sociocultural de la
demencia deberia ser de mayor interés para dar forma a la interpretacion sobre como la
sociedad la percibe, de forma que se minimicen los estigmas y puedan surgir mayores
ofertas programatica para personas con demencia, dado que hay ausencia de programas
culturales dirigidos a esta poblacién, asi mismo, la mayoria de las EPS tampoco cuentan
con programas para personas con demencia leve y sus cuidadores, ya que se sienten

excluidos y limitados en su patrticipacion social.

En relacién a las creencias y valores, a nivel general, lo cuidadores de los territorios

participantes indican pertenecen a una religién, son practicantes y atribuyen la mejoria o
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el deterioro de la persona con demencia a causas divinas, asi como el bienestar del mismo
cuidador, este hallazgo se comparte con Hebert et al (2007) y Elliot (1997), quienes
postulan que las creencias, practicas religiosas, y la asistencia religiosa en particular se
asocia no solo con una mejor salud mental en los cuidadores familiares de personas con
demencia, porque se ha asociado con menor riesgo de presion, sino con el bienestar o
aumento de los sintomas de los pacientes(Elliot, 1997; Hebert et al., 2007), asi mismo
Honneth postula que la religion es la Unica fuente de convicciones éticas fuerte (Honneth,

2010), lo cual condiciona toda una forma de pensar, percibir y vivir.

Por otro lado, este estudio también evidencio la existencia de tables asociados a
la Demencia, principalmente, mitos alrededor de la enfermedad, el diagndstico de la
enfermedad, la sexualidad y la muerte, lo que condiciona conductas relacionadas con la
adherencia al tratamiento, seguimientos médicos entre otros; segun Borgeaud (2016), los
tabues alrededor de la demencia hacen parte de una construccién cultural, donde se
asumen que la persona con demencia perdi6 toda capacidad deliberativa,
especificamente, ligada al mundo de la sexualidad, se asume que la persona enferma,
perdié toda manifestacion del placer erético dandose la connotacién que no es sujeto de

deseo sino de un enfermo librado a sus instintos y pulsiones (Borgeaud-Garciandia, 2016).

Finalmente, el determinante asociado a la gobernanza que se relaciona con la
esfera del reconocimiento ligada a los derechos, esta esfera se concibe como universal
dado que en ella se plasman los derechos universales, donde las personas se reconocen
como fuente de deberes y derechos independientemente de su cultura, orden social, y
posicion econémica. Esta esfera nace, como sefiala Honneth siguiendo a Hegel, “sélo en
la medida en que ésta ha podido desligarse de la autoridad inmediata de las tradiciones
morales y se hatrasladado a un principio universalista de fundamentaciéon”(Honneth, 1997;
Tello-Navarro, 2011), sino como una observacion del producto de las luchas sociales
incluyendo cada vez més, ciudadanos, en aspectos relacionados con el aumento de
derechos civiles, sociales, politicos, y econémicos. Esto se traduce en que es en esta
esfera donde se consuma la lucha por el reconocimiento, un aspecto que puede modificar
el orden social, dado que cada lucha puede extender el horizonte de los valores morales

de la sociedad, incentivando a que nuevos grupos inicien nuevas luchas por el



171

reconocimiento, donde la idea de reconocimiento en esta esfera sefiala el deber categorico

de reconocer a todas las personas su responsabilidad moral (Honneth, 1999).

En esa medida, aunque la politica colombiana cuenta con planes, decretos, leyes,
resoluciones, acuerdos, entre otros, en favor de la poblacién adulta mayor, donde se
plasma que la poblacién adulta mayor son sujetos de especial proteccién, al igual que las
personas con discapacidad y tienen cierta prioridad en relacion al acceso y atencién en los
servicios del sistema de salud, se evidencia que aun hay una lucha que se debe librar,
dado que existe inconformidad por parte de los cuidadores y vulneracion de derechos, que
deben ser restablecidos mediante acciones de tutela para el reconocimiento de sus
derechos. No obstante, no en todas las regiones tienen conocimiento sobre estos
procesos, aspecto que podria estar limitado por la localizacion geografica, desinformacion
o desconocimiento de sus derechos. Para Vélez et al, (2005), las acciones de tutela son
acciones judiciales, que operan como un mecanismo de proteccidon del derecho a la
salud y un proceso alterno para acceder a los servicios en salud, sin embargo, también se
reporta un desconocimiento por parte de los usuarios para acceder a este tipo de tramite
(Vélez, 2005; Vélez-Arango et al., 2007).

En relacion con las tutelas instauradas por personas con demencia 0 sus
cuidadores, se observa que dentro de los derechos demandados y las prestaciones
solicitadas se encuentran el derecho a la salud, a la vida, a la seguridad social, y las
prestaciones que estan exigiendo coinciden con las excluidas mediante la Resolucion 5267
de 2017, en la cual se describe “un listado de servicios y tecnologias excluidas de la
financiacién con recursos publicos asignados a la salud”, asi pues, dentro de esta
resolucion encontramos que los cuidadores y las personas con demencia estan
demandando: hogares geriatricos, estrategias ludicas y recreativas, terapias que no hacen
parte del enfoque terapéutico (suplementos vitaminicos, pafitos humedos, pafiales,
cuidador profesional). Estos aspectos que demandan podrian favorecer la calidad de vida
del enfermo y su cuidador, y ain mas, si es un cuidador familiar que debe trabajar para
poder subsistir y costear los gastos de bolsillo que demanda el cuidado de una persona

con demencia.

Previo a la resolucién 5267 esta la resolucion 5521 de 2013, donde en el articulo

29 se refiere que el servicio de cuidador esta excluido del POS, prestacion que contribuiria
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a mitigar la sobrecarga del cuidador familiar y el déficit econémico en los hogares de
personas con demencia y sus cuidadores, sin embargo, la resolucién indica que la atencion
domiciliaria no abarca «recursos humanos con finalidad de asistencia o proteccién social,
como es el caso de cuidadores» (Boletin juridico No 12, 2016), “dado principalmente su
caracter asistencial y no directamente relacionado con la garantia de la salud”. La Corte
también indicé que “el cuidado y atencién de las personas que no pueden valerse por si
mismas (demencia) radica en cabeza de los parientes o familiares que viven con ella, en
virtud del principio constitucional de solidaridad, que se hace mucho mas fuerte tratandose

de personas de especial proteccion y en circunstancias de debilidad”.

Lo anterior, nos sugiere que el reconocimiento otorgado por la sociedad, por la
familia, por el Estado, esta siento experimentado como una deuda que aumenta y donde
el sistema esta fallando sistematicamente, siento un potenciador de sentimientos de
exclusién, marginacion y desposesion de derechos y necesidades sentidas y percibidas
invisibles, por tanto deben validarse las tres esferas de necesidades para asi, lograr un
reconocimiento que nos encamine hacia la justicia social, iniciando por una reconstruccion
normativa o refinamiento de una cultura politica mas incluyente, ademas de fortalecer los
valores culturales y principios de solidaridad en el contexto colombiano, mediante acciones

encaminadas a la tolerancia, desmitificacion de la demencia y la empatia.

En sintesis, si bien los DSS, han sido catalogados como una de las bases
conceptuales y tedricas de la salud publica desde sus origenes(Braveman & Gottlieb,
2014a; Marmot, 2005; Mejia O, 2013), aln son un campo en construccion, donde se ha
afirmado que los factores sociales pueden ser promotores de la salud de las personas o
comunidades, o contribuir al detrimento de esta (Marmot et al., 2008). En este proyecto,
se evidencia que a partir de los DSS, se derivan unas necesidades multidimensionales,
gue al no ser resueltas afectan el bienestar de las personas con demencia y sus

cuidadores.

Desde los determinantes intermedios, se empiezan a generar unas condiciones
influidas por factores individuales, como los biol6gicos y la edad, los cuales son
determinantes de riesgo para la demencia; asi mismo, la educacién y los habitos de vida,
son factores que si se modifican pueden tener un impacto positivo relacionado con la

prevencién de ésta. Ademas, factores psicosociales y determinantes estructurales, que
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engloban el contexto socioecondémico y politico, la politica (macroeconomia, salud y
sociedad), las normas y valores culturales y la gobernanza, se combinan y en su conjunto,
tienen una influencia que se traduce en necesidades multidimensionales, que afectan las
esferas del reconocimiento (cuidado, valoracion social y derechos) (ver figura 47),
generando un impacto negativo en el desarrollo y curso de la patologia, el bienestar y vida
digna tanto de las personas con demencia, como de sus cuidadores y familias, por tanto,
Si no se obtiene una respuesta que genere una solucion a estas necesidades, la calidad
de vida y las condiciones de las personas en su cotidianidad van a seguir repercutiendo

en su salud y el bienestar.

El no reconocer las necesidades multidimensionales relacionadas con las esferas
del cuidado, la valoracion social y los derechos también afecta negativamente el honor, la
dignidad personal, y la calidad de vida. En ese sentido, las necesidades invisibles de las
personas con demencia en Colombia, actualmente, se han traducido en prejuicios,
experiencias de menosprecio, desposesion de derechos, negacion de servicios y de
exclusion. Ello, lesiona la integridad de los individuos, perjudicando la integridad social de
las personas con demencia, sus familias, sus cuidadores y profesionales que los asisten.
Por tanto, este trabajo propone que las esferas de reconocimiento atraviesan
transversalmente tanto los DSS como las necesidades, donde se parte de la esfera del
cuidado, por ser una categoria historica y ser el resultado de configuracion ancestral de la
cultura y definida por Honneth, como la atencion amorosa experimentada en la familia, la
amistad o la pareja (Guisti et al., 2018; Honneth, 1997; Honneth, 1997; Honneth, A., 2006;
Tello-Navarro, 2011). Sin embargo, en esta categoria, se postula que esta nocion sobre el
cuidado puede generalizarse, en la medida que éste, no solo se enmarca en las relaciones
primarias como postula Honneth (1997), sino que se le otorga una dimension mas

comunitaria que individual.

Asi, esta esfera seria una categoria que engloba a las demas (valoracién social y
los derechos), por ser una condicion estructural, donde el cuidado también parte del Estado
y del sistema de salud, donde este ultimo, no solo se caracteriza por los servicios, sino que
estos, son parte de un macrosistema el cual no se acota en los servicios, ni en lo que
proporcionan los profesionales de la salud, es decir, no se reduce al estado asistencialista,

sino que transciende de lo asistencial a lo solidario, donde el sistema de salud colombiano
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no puede contener, ni dar respuesta a todas las necesidades multidimensionales, sino que

se requiere un trabajo intersectorial.

Desde la esfera del cuidado, se deben generar acciones encaminadas hacia el
reconocimiento a través de la valoracion social y una vez lograda la valoracién social, se
asciende hacia la esfera de los derechos, como un camino a dar respuesta a las

necesidades.

No basta con reconocer los impactos de los DSS que se traducen en necesidades
multidimensionales y que afectan las esferas del reconocimiento, sino que se requieren
esfuerzos intersectoriales para generar una mayor visibilidad de la poblacién con demencia
y la formulacién de acciones normativas concretas y planes dirigidos, con el propésito de
generar asi un impacto positivo en el bienestar de esta poblacién potenciando la vida digna

y la justicia social.
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Figura 47: Demencia y la Influencia de los Determinantes Sociales en la Generacién de Necesidades Multidimensionales e Impacto
en las Esferas del Reconocimiento. Fuente: Romero,S (2022). Elaboracién propia. Demencia y la Influencia de los Determinantes
Sociales en la Generacion de Necesidades Multidimensionales e Impacto en las Esferas del Reconocimiento. Romero,S (2022).
Adaptacién del modelo de determinantes sociales de la salud (OMS, 2007), articuladas con las esferas del reconocimiento de Axel
Honneth (1997;2011).
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Capitulo 6: Conclusiones y Recomendaciones

6.1 Conclusiones

La pandemia generada por el COVID 19, genero retos asociados al acceso de los
participantes y a la recoleccion de la informacion, sin embargo, fue un escenario que
propicio la innovacién metodoldgica para la participacion, dando paso a espacios poco
explorados sobre estrategias virtuales y aproximaciones de comunicaciéon que permitieron
la divulgacién del proyecto a las poblaciones de estudio (personas con demencia leve,
cuidador formal e informal), ademas de un acercamiento a diversos actores (lideres de

opinion, lideres en la lucha por la demencia y medios de comunicacion).

A través de esta investigacion, se observd que el método de evaluacion de
necesidades, es una estrategia fundamental si se quieren abordar integralmente los
problemas y necesidades que aquejan a una poblacién de personas con demencia y sus
cuidadores.

Este método permitié identificar diez necesidades relacionadas con la capacitacion,
riesgos locativos y ambientales, atencién y acceso a salud, necesidades legales, laborales-
ocupaciones, patrimoniales, de movilidad, socioculturales, psicolégicas y conductuales y
de respiro. Esto indica que deberian ser integrados los servicios de salud con servicios
sociales con los diversos entes rectores de politicas en el pais (Ministerios, Departamentos
Administrativos, etc.), con el fin, no so6lo de disminuir la presién sobre los recursos en salud,
sino que se trascienda del enfoque Unicamente medicalizado de la demencia a un enfoque
multisectorial de compromiso social, ya que la demencia, va més alla del diagnéstico y el

tratamiento, afectando no solo la persona que la padece, sino su nucleo familiar y social.

El método de evaluacion e identificacion de necesidades, articulado con las tres esferas
del reconocimiento (cuidado, valoracion social y derechos), puede permitir la generacion
de estrategias que favorezcan la inclusién social y que permitan encaminarnos hacia un
modelo de justicia social. Sin embargo, es importante aclarar que el modelo conceptual
de necesidades requiere una modificacion de los principios y la introduccion de la

temporalidad como factor de cambio, pues se piensa que una vez se resuelve la necesidad
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el modelo se agota. Por tanto, se debe pensar en un modelo dinamico que contemple un

cambio permanente en las variables sociales.

En relacion a las politicas publicas, este trabajo, adopta el primer paso dentro del
marco de la formulacion de normativas, segun Jones (1970- Tomado y adaptado por Roth,
A, 2019), donde la identificacién de necesidades multidimensionales desde las voces de
los afectados con demencia (persona con demencia, cuidador y profesionales), es la base
para la formulacion de alternativas, toma de decisiones, generacion de normativas e

implementacion y seguimiento de estas.

Si bien la demencia es reconocida como prioridad de salud publica dados los
impactos sociales, econémicos y sobre los sistemas de salud a nivel mundial, en Colombia,
aun no se encuentra en la agenda publica, sin embargo, este trabajo, permitio a través de
diversas estrategias de comunicacion fomentar la transferencia del conocimiento a la
poblacion afectada y la comunidad en general, contribuyendo a disminuir los estigmas y
desconocimiento relacionado a este tema. Adicionalmente, la ejecucion de este proyecto,
permitié la participacion social de diversos actores (paciente-familia-cuidador-profesional)
como mecanismo de promocion en salud y permitié establecer las necesidades prioritarias
de esta poblacion, através de un método de jerarquizacion, destacando las areas en donde
seria necesaria la disposicién de recursos (humanos y econdmicos), aunado a una
respuesta integral, para la disminucién de las necesidades y el fomento del bienestar y una

mejor calidad de vida.

El reconocimiento es relevante en la construccién social de la demencia, dado que
existen factores estructurales de cada sociedad: sociales, politicos y culturales; los cuales
condicionan las formas de percibir, vivir y sentir la demencia. Como resultado, el auto
entendimiento cultural de una sociedad es clave para generar criterios relacionados y
orientados a la valoracién social de las personas y familias que sufren la demencia, su

reconocimiento y en consecuencia es un paso hacia la justicia social.

Los resultados sugieren que si bien las necesidades son homogéneas en los

territorios, se perciben y se viven diferente de acuerdo al régimen se aseguramiento,
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estrato socioecondmico y territorio. Antioquia, a través del grupo de neurociencias de la
Universidad de Antioquia cred un sistema de apoyo formal dirigido persona con demencia-
familias-cuidadores, donde prima el acceso, la atencién, la calidad en sus servicios y el
soporte a esta comunidad. Esta medida, que no se evidencio en ningun otro territorio,
representa una inversion que disminuye el impacto social y contribuye al mejoramiento de
la salud fisica y mental de esta poblacion. Asi mismo, las necesidades socioculturales,
laborales, de infraestructura y movilidad, resultan menos significativas en los territorios de
Antioquia y en el Tolima, lo cual puede explicarse desde la concepcién de sus valores, sus
sistemas de creencias, formas de pensar y comportarse propios de estas culturas, lo cual
genera que investigadores y proveedores de cuidado estén mejor equipados para
identificar y dar respuesta a las necesidades sentidas y expresadas de la poblacién con
demencia (paciente-familia-cuidador), en estos territorios, convirtiéndose asi, en
facilitadores para reducir las disparidades de salud y contribuir a la cultura ciudadana y a

la transferencia del conocimiento relacionados con la demencia.

6.2 Recomendaciones

Se vislumbra en el futuro, una poblaciéon importante de personas con demencia y sus
cuidadores/familiares, que luchan por el reconocimiento relacionado con los esquemas
institucionalizados de la valoracion social, cuidado y derechos, a través de los cuales se
debe establecer qué necesidades y capacidades son merecedoras de reconocimiento ya
sea material o simbdlico. En ese sentido, la comunidad colombiana (Estado-comunidad)
debe estar abierta a procesos de remodelacion de valores, gobernanza y politicas en la
direccion de un aumento de la universalidad, igualdad y una justicia que contemple la
inclusion de las personas con demencia y sus cuidadores, donde el Estado como mayor
regente de cuidado, debe ser quien asuma el deber social de brindar cuidado con el
cuidador, y el medio familiar de las personas con demencia. Debera implementarse un
conjunto de normativas que reconozcan los derechos y necesidades de las personas con
demencia, dado que de este modo, el reconocimiento juridico y acceso a los derechos que
de alli se derivan, seria el complemento del cuidado que proporciona el cuidador o la familia
de la persona con demencia, dado que los cuidadores, no siempre disponen las

condiciones apropiadas y adecuadas para afrontar las necesidades multidimensionales.
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Acorde a las teorias de la justicia, el estado debe ser garante del bienestar de todos
sus ciudadanos, por tanto, éste debe reconocer el trabajo de los cuidadores de las

personas con demencia, ya que apoyan la labor de cuidado del Estado.

Este modelo de necesidades, podria extenderse a otras zonas geograficas del pais,
con el propésito de captar las necesidades integrales de la poblacion colombiana con
demencia y sus cuidadores, a fin de formular e implementar alternativas que den solucién
a las necesidades (sentidas, expresadas, normativas y comparadas) de la poblacién con
demencia, de tal forma que se contribuya a la restitucion de derechos (vida digna vy el
bienestar), previniendo el menosprecio, el estigma y el irrespeto, mediante el aumento de

la sensibilidad moral, la universalidad y principio de diferencia igualitaria.

Este modelo de necesidades, que en su estructura contempla los escenarios
identificados a través de tres fuentes de informacion (personas con demencia,
cuidadores/familiares y red de profesionales), por lo que podrian existir otros escenarios
no contemplados que puedan contribuir a la generaciébn o exacerbacién de las

necesidades.

Si bien este estudio abre nuevos interrogantes para futuras investigaciones, es
evidente que la demencia en Colombia, requieren de acciones y respuestas coordinadas
y urgentes en torno a politicas de proteccion social y garantia de los derechos humanos

en el marco de la equidad y la justicia social.

Los resultados sugieren falencias en relacion a la formacién de talento humano en
salud, respuesta social y disponibilidad de redes de apoyo para las personas con demencia
como espacios para reducir sus necesidades sentidas y expresadas. Si bien existen
algunos mecanismos generales asistenciales, preventivos y programas sociales, estos no
estan orientados de manera especifica a suplir las necesidades particulares que aquejan
a las personas con demencia y sus cuidadores, o bien, no estan siendo efectivos para
aminorar y apoyar los retos que implica la demencia, tanto en cuidadores y familiares,

como las personas con esta patologia.

Este estudio, también invita al Estado colombiano, al Sistema de Salud y Proteccién
Social y a otras instituciones (Academia, Investigacion, ministerio de movilidad, de

educacion, de recreacion y deportes, cultura, entre otros) a:
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a)

b)

d)

Generar desde el Estado acciones de corresponsabilidad enmarcadas en la esfera del
cuidado que fomente el bienestar para las personas con demencia y sus cuidadores,
dado que Colombia, se rige bajo politicas familiaristas, donde se exige en las
normativas, que sean las familias/cuidadores quienes asuman toda la responsabilidad
principal de cuidado y sean quienes velen por el bienestar de las personas con
discapacidad, como en la demencia. Esto se pone en consideracion, puesto que acorde
con esta esta investigacion, los cuidadores/familias no tienen los recursos suficientes
para responder a las diversas necesidades y retos que demanda el cuidado de una
persona con demencia, no solo en lo referente al sistema de aseguramiento en salud,
sino en otros aspectos como infraestructura, movilidad, aspectos sociales y culturales
gue fomentan las exclusion, marginando, afectando y predisponiendo la vinculacion de
las personas con demencia y sus cuidadores a la comunidad.

Fortalecer la formacién de talento humano en salud en relacién a la demencia, de
manera que se incorporen competencias y practicas humanizadas, ya que se esta

olvidando que no tratamos la demencia, sino a personas con esta condicion.

Si bien, a nivel internacional, desde la corte interamericana se reconocen los derechos
de las personas adultas mayores, se debe fomentar el reconocimiento de las personas
con demencia, independientemente de su forma de presentacion (temprana o tardia) y
sus cuidadores, tanto a nivel internacional como local. En referencia a lo anterior, a
nivel local, se evidencio la existencia de necesidades socioculturales relacionas al
estigma que gira en torno a estas patologias. Esto sugiere, que debemos poner en
consideracion un abordaje que contemple una mirada més amplia, que nos encamine
mas alla de la clinica y de la investigacion basica, aunando esfuerzos hacia un

compromiso integral social y politico.

Se debe formular una normativa y rutas de atencién integrales especificas para
personas con demencia, considerando la prevalencia y el aumento previsto de estas
dolencias en nuestro contexto colombiano. Ademas, esta normativa debera proponer
formas de resolver las necesidades sentidas, expresadas y normativas identificadas en
esta condicién. Por tanto se debe dar paso a protocolos integrales que consideren

desde los DSS las diferencias territoriales y culturales en Colombia.
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e)

9)

Generar y consolidar programas de promocion y prevencion de demencia, aunado con
estrategias de Atencién Primaria en Salud que contemplen las particularidades

territoriales, sociales, culturales y econdmicas relacionadas con los DSS.

Impulsar la colaboracion entre el sector publico, privado y académico mediante
acciones, alianzas y proyectos desde las universidades, fundaciones y grupos de lucha
contra la demencia, con el fin no solo de analizar las problematicas relacionadas, sino
gue también estas instituciones sean aliados indispensables para la realizacién de

estrategias o acciones de salud publica.

Finalmente, el camino inicial para adquirir un compromiso social y normativo, es el
camino del reconocimiento de las necesidades desde las tres esferas (cuidado,
valoracion social y derechos), donde la esfera del cuidado, no solo debe contemplar
las relaciones primarias de acuerdo con Axel Honneth, sino las relaciones y acciones
de cuidado generadas por los profesionales y el Estado, con el propésito de cocrear
una participacion de las acciones de cuidado y asumiendo desde el estado una
corresponsabilidad con las personas con demencia y sus cuidadores. Asi mismo,
desde la esfera de la valoracion social, se deben disponer mecanismos para que las
personas con demencia y sus cuidadores puedan ser valoradas socialmente y desde
la esfera de los derechos, se deben generar normativas y protocolos con enfoques
territoriales encaminados a fomentar el bienestar y la vida digna de esta poblacién,
dado que se observo que aunque las necesidades de los territorios participantes fueron
homogéneas, el grado de estas, varia de acuerdo al régimen de aseguramiento,
contexto socioecondémico, nivel educativo, espacio territorial o localidad geogréfica

(urbana'y rural).
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