CIENCIAS
SOCIALMENTE
APLICAVEIS:

DAVID GARCIA MARTUL
(Organizador)

EDITORA
VOL1 EéPé ARTEMIS

2021



CIENCIAS
SOCIALMENTE
APLICAVEIS:

DAVID GARCIA MARTUL
(Organizador)

N\ EDITORA
VOLI L‘V ARTEMIS

2021



2021 by Editora Artemis
Copyright © Editora Artemis
Copyright do Texto © 2021 Os autores
Copyright da Edi¢do © 2021 Editora Artemis

O conteudo deste livro estd licenciado sob uma Licenga de Atribuicdo Creative Commons Atribuigdo-

@ ®@@ Ndo-Comercial NdoDerivativos 4.0 Internacional (CC BY-NC-ND 4.0). Direitos para esta edigdo cedidos
BY NC ND a Editora Artemis pelos autores. Permitido o download da obra e o compartilhamento, desde que sejam
atribuidos créditos aos autores, e sem a possibilidade de altera-la de nenhuma forma ou utiliza-la para fins comercial. A
responsabilidade pelo conteldo dos artigos e seus dados, em sua forma, corregdo e confiabilidade é exclusiva dos autores. A

Editora Artemis, em seu compromisso de manter e aperfeigoar a qualidade e confiabilidade dos trabalhos que publica, conduz a
avaliacdo cega pelos pares de todos manuscritos publicados, com base em critérios de neutralidade e imparcialidade académica.

Editora Chefe Prof2 Dr2 Antonella Carvalho de Oliveira
Editora Executiva  M.2 Viviane Carvalho Mocellin

Diregdo de Arte M.2 Bruna Bejarano
Diagramagdo Elisangela Abreu
Organizadora Prof.Dr.David Garcia Martul

Imagem da Capa cienpies
Bibliotecario Mauricio Amormino Janior — CRB6/2422

Conselho Editorial

Prof.2 Dr.2 Ada Esther Portero Ricol, Universidad Tecnoldgica de La Habana “José Antonio Echeverria”, Cuba
Prof. Dr. Adalberto de Paula Paranhos, Universidade Federal de Uberlandia

Prof.2 Dr.2 Amanda Ramalho de Freitas Brito, Universidade Federal da Paraiba

Prof.2 Dr.2 Ana Clara Monteverde, Universidad de Buenos Aires, Argentina

Prof. Dr. Angel Mujica Sdnchez, Universidad Nacional del Altiplano, Peru

Prof.2 Dr.2 Angela Ester Mallmann Centenaro, Universidade do Estado de Mato Grosso

Prof.2 Dr.2 Begofia Blanddn Gonzélez, Universidad de Sevilla, Espanha

Prof.2 Dr.2 Carmen Pimentel, Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro

Prof.2 Dr.2 Catarina Castro, Universidade Nova de Lisboa, Portugal

Prof.2 Dr.2 Claudia Neves, Universidade Aberta de Portugal

Prof. Dr. Cleberton Correia Santos, Universidade Federal da Grande Dourados

Prof. Dr. David Garcia-Martul, Universidad Carlos Il de Madrid, Espanha

Prof.2 Dr.2 Deuzimar Costa Serra, Universidade Estadual do Maranhdo

Prof.2 Dr.2 Eduarda Maria Rocha Teles de Castro Coelho, Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro, Portugal
Prof. Dr. Eduardo Eugénio Spers, Universidade de Sdo Paulo

Prof. Dr. Eloi Martins Senhoras, Universidade Federal de Roraima

Prof.2 Dr.2 Elvira Laura Hernandez Carballido, Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo, México
Prof.2 Dr.2 Emilas Darlene Carmen Lebus, Universidad Nacional del Nordeste/ Universidad Tecnoldgica Nacional, Argentina
Prof.2 Dr.2 Erla Mariela Morales Morgado, Universidad de Salamanca, Espanha

Prof. Dr. Ernesto Cristina, Universidad de la Republica, Uruguay

Prof. Dr. Ernesto Ramirez-Briones, Universidad de Guadalajara, México

Prof. Dr. Gabriel Diaz Cobos, Universitat de Barcelona, Espanha

Prof. Dr. Geoffroy Roger Pointer Malpass, Universidade Federal do Tridngulo Mineiro

Prof.2 Dr.2 Gladys Esther Leoz, Universidad Nacional de San Luis, Argentina

Prof.2 Dr.2 Gléria Beatriz Alvarez, Universidad de Buenos Aires, Argentina

Prof. Dr. Gongalo Poeta Fernandes, Instituto Politécnido da Guarda, Portugal

Prof. Dr. Gustavo Adolfo Juarez, Universidad Nacional de Catamarca, Argentina

Prof.2 Dr.2 lara Lucia Tescarollo Dias, Universidade Sdo Francisco

Prof.2 Dr.2 Isabel del Rosario Chiyon Carrasco, Universidad de Piura, Peru

Prof.2 Dr.2 Isabel Yohena, Universidad de Buenos Aires, Argentina

Prof. Dr. lvan Amaro, Universidade do Estado do Rio de Janeiro

Prof. Dr. Ivdn Ramon Sanchez Soto, Universidad del Bio-Bio, Chile

| ; EDITORA ; i
Editora Artemi:
-€ ARTEMIS Curift)il:a-;Rer;rsasil

202" www.editoraartemis.com.br
e-mail:publicar@editoraartemis.com.br



https://orcid.org/0000-0002-1475-6277
http://lattes.cnpq.br/9172103976395213
http://lattes.cnpq.br/9172103976395213
http://lattes.cnpq.br/1208086522665870
https://orcid.org/0000-0003-2651-5996
https://orcid.org/0000-0002-7013-8780
http://lattes.cnpq.br/0250232822609557
https://orcid.org/0000-0003-1025-5675
http://lattes.cnpq.br/2877747717021833
https://novaresearch.unl.pt/en/persons/catarina-castro
https://www2.uab.pt/departamentos/DEED/detaildocente.php?doc=107
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4343894D0
https://orcid.org/0000-0002-0160-9374
http://lattes.cnpq.br/9349562924350573
https://orcid.org/0000-0002-5985-8875
http://lattes.cnpq.br/7800954800978254
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4764629P0
http://132.248.160.2:8991/pdf_f1501/000000049.pdf
https://orcid.org/0000-0002-9456-8742
https://orcid.org/0000-0001-5447-8251
https://orcid.org/0000-0002-1131-7199
https://orcid.org/0000-0002-1428-2542
https://orcid.org/0000-0003-1602-419X
http://lattes.cnpq.br/4326102798287137
https://orcid.org/0000-0003-0965-7087
https://orcid.org/0000-0002-1948-4100
https://orcid.org/0000-0003-1278-0369
https://drive.google.com/file/d/1G7lHLsXjBfKRPq3d25SzCBelWRrCHU2m/view
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4756041T8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4756041T8
http://udep.edu.pe/perfil/isabel-chiyon/
https://orcid.org/0000-0003-2047-9680
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4771023P2
https://orcid.org/0000-0002-1564-3397
http://www.editoraartemis.com.br/

Prof.2 Dr.2 lvania Maria Carneiro Vieira, Universidade Federal do Amazonas

Prof. Me. Javier Antonio Albornoz, University of Miami and Miami Dade College, USA

Prof. Dr. Jesis Montero Martinez, Universidad de Castilla - La Mancha, Espanha

Prof. Dr. Joaquim Julio Almeida Junior, UniFIMES - Centro Universitario de Mineiros

Prof. Dr. Juan Carlos Mosquera Feijoo, Universidad Politécnica de Madrid, Espanha

Prof. Dr. Juan Diego Parra Valencia, Instituto Tecnoldgico Metropolitano de Medellin, Colombia
Prof. Dr. Julio César Ribeiro, Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro

Prof. Dr. Leinig Antonio Perazolli, Universidade Estadual Paulista

Prof.2 Dr.2 Livia do Carmo, Universidade Federal de Goias

Prof.2 Dr.2 Luciane Spanhol Bordignon, Universidade de Passo Fundo

Prof. Dr. Luis Vicente Amador Mufioz, Universidad Pablo de Olavide, Espanha

Prof.2 Dr.2 Macarena Esteban Ibadfiez, Universidad Pablo de Olavide, Espanha

Prof. Dr. Manuel Ramiro Rodriguez, Universidad Santiago de Compostela, Espanha

Prof. Dr. Marcos Augusto de Lima Nobre, Universidade Estadual Paulista

Prof. Dr. Marcos Vinicius Meiado, Universidade Federal de Sergipe

Prof.2 Dr.2 Mar Garrido Roman, Universidad de Granada, Espanha

Prof.2 Dr.2 Margarida Marcia Fernandes Lima, Universidade Federal de Ouro Preto

Prof.2 Dr.2 Maria Aparecida José de Oliveira, Universidade Federal da Bahia

Prof.2 Dr.2 Maria do Céu Caetano, Universidade Nova de Lisboa, Portugal

Prof.2 Dr.2 Maria do Socorro Saraiva Pinheiro, Universidade Federal do Maranh3o

Prof.2 Dr.2 Maria Lucia Pato, Instituto Politécnico de Viseu, Portugal

Prof.2 Dr.2 Maritza Gonzalez Moreno, Universidad Tecnoldgica de La Habana “José Antonio Echeverria”, Cuba
Prof.2 Dr.2 Mauriceia Silva de Paula Vieira, Universidade Federal de Lavras

Prof.2 Dr.2 Odara Horta Boscolo, Universidade Federal Fluminense

Prof.2 Dr.2 Patricia Vasconcelos Almeida, Universidade Federal de Lavras

Prof.2 Dr.2 Paula Arcoverde Cavalcanti, Universidade do Estado da Bahia

Prof. Dr. Rodrigo Marques de Almeida Guerra, Universidade Federal do Para

Prof. Dr. Saulo Cerqueira de Aguiar Soares, Universidade Federal do Piaui

Prof. Dr. Sergio Bitencourt Araujo Barros, Universidade Federal do Piauf

Prof. Dr. Sérgio Luiz do Amaral Moretti, Universidade Federal de Uberlandia

Prof.2 Dr.2 Silvia Inés del Valle Navarro, Universidad Nacional de Catamarca, Argentina

Prof.2 Dr.2 Teresa Cardoso, Universidade Aberta de Portugal

Prof.2 Dr.2 Teresa Monteiro Seixas, Universidade do Porto, Portugal

Prof. Dr. Turpo Gebera Osbaldo Washington, Universidad Nacional de San Agustin de Arequipa, Peru
Prof. Dr. Valter Machado da Fonseca, Universidade Federal de Vigosa

Prof.2 Dr.2 Vanessa Bordin Viera, Universidade Federal de Campina Grande

Prof.2 Dr.2 Vera Lucia Vasilévski dos Santos Araujo, Universidade Tecnoldgica Federal do Parand
Prof. Dr. Wilson Noé Garcés Aguilar, Corporacion Universitaria Auténoma del Cauca, Colémbia

Dados Internacionais de Catalogagao na Publicacéo (CIP)
(eDOC BRASIL, Belo Horizonte/MG)

C569  Ciéncias socialmente aplicaveis [livro eletronico] : integrando saberes
e abrindo caminhos: vol. | / Organizador David Garcia Martul. —
Curitiba, PR: Artemis, 2021.

Formato: PDF

Requisitos de sistema: Adobe Acrobat Reader
Modo de acesso: World Wide Web

Inclui bibliografia

Edigéo bilingue

ISBN 978-65-87396-44-6

DOI 10.37572/EdArt_280821446

1. Ciéncias sociais aplicadas — Pesquisa — Brasil. I. Garcia Martul,
David.

CDD 300
Elaborado por Mauricio Amormino Junior — CRB6/2422

€ R0 e

202] www.editoraartemis.com.br
e-mail:publicar@editoraartemis.com.br



http://lattes.cnpq.br/1719336988574799
https://www.imdb.com/name/nm9018102/
https://orcid.org/0000-0002-0309-3367
http://lattes.cnpq.br/0756867367167560
https://orcid.org/0000-0003-3292-2176
http://scienti.colciencias.gov.co:8081/cvlac/visualizador/generarCurriculoCv.do?cod_rh=0001237730
http://scienti.colciencias.gov.co:8081/cvlac/visualizador/generarCurriculoCv.do?cod_rh=0001237730
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4481542Z5
http://lattes.cnpq.br/3822723627284619
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4756041T8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4756041T8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4130908A0&tokenCaptchar=03AHaCkAZATBRA7Jh_MlyMSAKLQluufjZD1uOSUW0ViDRjW3nwPleRXF6vyHxfESBGHcrDeKqw3BuugNe1-YUwIqDzC3ZtDdmRevpEvuoJmAxmsOZFOLnCiVwVED8oKj2iO29sB-DZJwCVYbYezAEClKJI35N4Q3CQjPFhDk_WpuRTh9XqWhtM3jvASOupuw24OwCI1sOD7r1ArrV8EBzuk-s16qFxrfU2OON_s47HGCW2tTpQyTnFqVt1dxi5xiE_PIx0HfGmLWAMxa0QECTXXoiP2O3b_0d4iBKpjAbXvQQB-ZuYOBsoAelhScNmU_w25OBBH_TnsaQ_YsF5Z_byS0WFhVFBefOONNLL38zu8p-DB_jccJZQvhxaQE-MTjMQbRtpA2H5XY8gp2s_Rf1-7ZS9ZUXN3CP8Fw
http://orcid.org/0000-0003-2203-3236
https://orcid.org/0000-0002-2246-4784
https://orcid.org/0000-0003-1516-7869
http://lattes.cnpq.br/7201928600704530
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4744415U9
https://orcid.org/0000-0002-1454-2471
http://lattes.cnpq.br/1795077420118200
http://lattes.cnpq.br/5730359043017612
https://www.cienciavitae.pt/pt/201A-4926-CC70
http://lattes.cnpq.br/1100319102837718
https://orcid.org/0000-0002-2286-4155
https://orcid.org/0000-0002-3994-037X
http://lattes.cnpq.br/5162301829062052
http://lattes.cnpq.br/6656933554814005
http://lattes.cnpq.br/3405645093765294
http://lattes.cnpq.br/7808313507417916
http://lattes.cnpq.br/8010434422032876
http://lattes.cnpq.br/0955565337333241
http://lattes.cnpq.br/4639320486261004
http://lattes.cnpq.br/1686957518540720
https://drive.google.com/file/d/1vlbt552OjbEjMt9cSrV04_nUqTZ86pWp/view
https://orcid.org/0000-0002-7918-2358
https://orcid.org/0000-0002-0043-6926
https://orcid.org/0000-0003-2199-561X
http://lattes.cnpq.br/7825092605305826
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4756041T8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4756041T8
http://lattes.cnpq.br/6470095241359182
https://scienti.minciencias.gov.co/cvlac/visualizador/generarCurriculoCv.do?cod_rh=0001389538
http://www.editoraartemis.com.br/

PROLOGO - VOLUME |

La redaccion de un prologo nunca es una tarea facil, mas aun cuando se trata
de la presentacion de un libro de tematica interdisciplinar y transdiciplinar en el campo
de las ciencias sociales aplicadas. Es interdisciplinar porque los trabajos que aqui se
presentan utilizan un amplio abanico de técnicas de investigacion para investigar su
objeto de estudio especializado. Asi es comun encontrar trabajos que por la técnica
empleada podriamos pensar son propios de la Antropologia y la Sociologia. Sin embargo,
por el objeto de estudio tratado nos ha parecido mas pertinente situarlo en el campo
de la Comunicacién. Por tanto, hemos dado relevancia al objeto de estudio frente a la
metodologia investigadora para determinar el campo tematico de cada trabajo.

También consideramos que Ciéncias Socialmente Aplicaveis: Integrando
Saberes e Abrindo Caminhos es un libro transdisciplinar porque los resultados de las
investigaciones son aplicables a muy distintos campos del conocimiento; es decir, una
investigacion sobre alfabetizacion mediatica puede muy bien ser aplicada tanto al campo
de la Educacion como a los campos de la Comunicacion y la Sociologia.

Sin embargo, previa labor de preparacion de este prologo hemos llevado a cabo
una labor de andlisis de contenido tematico de cada uno de los trabajos aqui presentados.
Su resultado ha sido un indice desarrollado por un metodico trabajo de seleccion de
los descriptores mas acordes a la tematica y objeto de estudio de cada capitulo. Para
la seleccion de los descriptores hemos seguido una herramienta, consensuada por la
comunidad internacional, como es el Tesauro de la UNESCO; pues en él, se presenta
de forma homogénea y normalizada la manera de designar cada uno de los campos
del conocimiento. Y si bien debemos considerar toda herramienta de descripcion
como condicionada por el contexto ideoldgico, plasmado por sus sesgos y matices
socioculturales, de lainstitucion que lo edita pero que aporta un instrumento de navegacion
por las distintas materias que conforman el mapa de conocimiento de nuestro libro.

Es pues con ello que hemos procurado, de forma estructurada y sistematica,
facultar al lector para introducirse en los heterogéneos contenidos del libro de una
manera progresiva, armonica y légica.

En este Volumen|| se incluyen los trabajos relativos a los campos de Antropologia-
Sociologia, Educacién-Alfabetizacion Digital y Comunicacién-Divulgacion-Social Media.
El criterio seguido ha sido agrupar las materias que en el campo de las Ciencias tienen
como foco principal no el desarrollo de actividades econdmicas, sino el estudio de las

actividades sociales.



En el campo de la Antropologia-Sociologia hemos incluido diez trabajos de
investigacion que tratan desde aspectos concretos del individuo y por tanto pertenecen
al campo de la Antropologia hasta aquellos ligados con el andlisis de las sociedades y que
por tanto entendemos estarian mas ligados con la Sociologia.

En el campo de la Educacion-Alfabetizacion Digital hemos incluido catorce
trabajos agrupados bajo el criterio de andlisis y propuestas de mejora del proceso
educativo y alfabetizador.

Cierran este volumen seis trabajos propios del campo de la Comunicacion-
Divulgacion y Medios Sociales. En este campo el criterio de agrupacion seguido ha
sido recoger propuestas y reflexiones cuyo eje central es el proceso de transmision,
comunicacion y divulgacion de mensajes entre la comunidad ciudadana. Por tanto, son
trabajos cuyo objeto de estudio primordial es el mensaje informativo.

Esperamos que el presente volumen de Ciéncias Socialmente Aplicaveis:
Integrando Saberes e Abrindo Caminhos les resulten de interés pues busca
proporcionar una foto fija del estado de la investigacion a través de un grupo heterogéneo
de trabajos aplicados y previamente evaluados sobre distintos temas comprendidos en
este campo. Con ello procuramos al mismo tiempo sugerir futuras lineas de investigacion
a desarrollar a partir de los textos aqui publicados para todas aquellas personas ligadas

a la actividad académica.

David Garcia Martul

Universidad Rey Juan Carlos
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RESUMEN: El| cuidado de personas con
demencia residentes en domicilios, por parte
de familiares cuidadores, es una realidad con
una elevada prevalencia en Navarra donde se
estima un 62% de personas afectadas (Lopes-
Santos, 2017). La Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), considera esta patologia
una prioridad mundial por su significativo
aumento, suponiendo una incidencia mundial
de mas de 106 millones de personas
afectadas en 2050 (OMS, 2013). Un efecto
devastador tanto a nivel sanitario como social,

" Articulo incluido en el libro de Actas del VII Congreso
de la Red Espafola de Politica Social (REPS): “Politicas
sociales ante horizontes de incertidumbre y desigualdad”
celebrado el 4y 5 de octubre de 2018 en Zaragoza. / coord.
por Alessandro Gentile, Ana Lucia Hernandez Cordero,
Borja Miranda Larré, 2018, ISBN 978-84-09-07522-5, pags.
1000-1026.
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y especialmente en las familias que cuidan a
las personas con demencia, puesto que una
dedicacion a medio-largo plazo de este tipo
conlleva una atencién continua y cada vez
mas exigente. Para abordar esta situacion y
apoyar el sostenimiento familiar del cuidado
de proximidad, se hace preciso conocer
las necesidades de las personas familiares
cuidadoras y la satisfaccion de las mismas a
través de los recursos y servicios existentes.
Estos, a su vez, se encuentran enmarcados y
desarrollados por la normativa vigente. Por lo
tanto, resulta imprescindible conocer el grado
de adecuacion de estos servicios y normativas
a las necesidades de las personas familiares
cuidadoras con el fin de articular herramientas
legales que respondan a esta situacion de
cuidado que se hace cada vez mas urgente,
especialmente en el entorno intrafamiliar
donde recae principalmente la atencién. En
el presente trabajo se utiliza una metodologia
mixta que aborda la calidad de vida (Qol-
AD), entrevistas, cuestionarios y grupos de
discusion, asi como analisis documental vy
legislativo. Los resultados obtenidos muestran
que la actual normativa presenta vacios en
la atencién a las necesidades de familiares
cuidadores de personas con demencia en
domicilios, no cubriendo sus solicitudes ni
ofreciendo acompanamientos y atencion de
proximidad. Es por ello que la normativa debe
evolucionar y adecuarse a las situaciones
familiares, orientandose al abordaje de esta
realidad para hacerla sostenible.
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PALABRAS CLAVE: Familiares cuidadores. Personas con demencia. Domicilios.
Normativa. Necesidades.

EXPERIENCIAS DE CUIDADORES FAMILIARES DE PESSOAS COM DEMENCIA EM
CASA E A COBERTURA DAS SUAS NECESSIDADES ATRAVES DOS REGULAMENTOS
ATUAIS

RESUMO: O atendimento de pessoas com deméncia residentes em domicilios, por
cuidadores familiares, € uma realidade com elevada prevaléncia em Navarra, onde se
estima em 62% das pessoas afetadas (Lopes-Dos-Santos, 2017). A Organizagédo Mundial
da Saude (OMS) considera esta patologia uma prioridade global devido ao seu aumento
significativo, assumindo uma incidéncia global de mais de 106 milhdes de pessoas afetadas
em 2050 (OMS, 2013). Um efeito devastador tanto a nivel da saide como da sociedade,
sobretudo nas familias que cuidam de pessoas com deméncia, visto que uma dedicagao
deste tipo a meio e longo prazo implica cuidados continuos e cada vez mais exigentes.
Para enfrentar esta situagéo e apoiar a sostenibilidade dos cuidados de proximidade, é
necessario conhecer as necessidades dos cuidadores familiares e a sua satisfagao através
dos recursos e servicos existentes. Estes recursos sao enquadrados e desenvolvidos
pelas regulamentagdes atuais. Portanto, é imprescindivel conhecer o grau de adaptagéo
desses servicos e regulamentagdes as necessidades dos cuidadores familiares, a fim de
articular instrumentos juridicos que respondam a esta situacao de cuidado cada vez mais
urgente, principalmente no ambiente intrafamiliar. No presente trabalho, é utilizada uma
metodologia mista que aborda qualidade de vida (Qol-AD), entrevistas, questionarios e
grupos de discussao, assim como analise documental e legislativa. Os resultados obtidos
mostram que as normas vigentes apresentam lacunas no atendimento as necessidades
dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia no domicilio, ndo atendendo as
suas solicitagcdes nem oferecendo acompanhamento e cuidados de proximidade. Por
isso, a regulamentacdo deve evoluir e se adequar as situacdes familiares, com foco no
enfrentamento dessa realidade para torna-la sustentavel.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidadores familiares. Pessoas com deméncia. Enderecos.
Regulamentos. Necesidades.

1INTRODUCCION

La demencia es una enfermedad neurodegenerativa de gran incidencia en el
S. XXI. Supone un deterioro de las funciones cognitivas para tomar decisiones, retener
informacion, poseer una adecuada orientacion espacial y mantener una comunicacion
estable, fluida y coherente (Belloch et al., 2009). Particularmente notoria es la pérdida
de memoria y el desajuste funcional y relacional con el entorno cercano. Esta realidad
conlleva la generacion de estados de dependencia que se acentliian con el paso del tiempo
al hacerse cada vez mas patente el deterioro neuroldgico (Gémez, 2009; Canga et al., 2011

y Castellanos et al., 2011). Es, ademas, especialmente prevalente a partir de los 85 afos:
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“En términos generales, la prevalencia de demencia se sitlia por debajo del 2%
en el grupo de ancianos de edades comprendidas entre 65 y 69 anos; este
valor se duplica cada 5 afos y alcanza un 10-17% en el grupo de 80 a 84 anos,
llegando a valores del 30% por encima de los 90 afnos” (Prieto, 2011).

La Fundacion Espafola de Enfermedades Neuroldgicas (FEEN) en su estudio
sobre el Impacto social del Alzheimer y otras demencias, estima que en el ano 2030
desarrollaran demencia 594.460 personas, aumentando a 983.272 en 2050, en relacién
con el aumento de personas mayores de 65 afnos, que pasara de un 19,46% en 2030 a un
30,83% en 2050. El mayor cuidado es informal.

Segun distintos trabajos (Laparra, 2001; Nieto, 2002; IMSERSO, 2005), el perfil
mayoritario de las personas cuidadoras, cuyo numero se estimaba en 950.000 en 2010
(Fernandez de Larrinoa et al., 2011), es el de una mujer de entre 45y 69 afos, casada, con
estudios primarios, bajo nivel de ingresos, sin empleo y cuyos cuidados son prestados
por iniciativa propia durante un periodo de cinco a nueve anos. Las mujeres continian
ejerciendo el rol de cuidadoras, papel que se perpetla de generacion en generacion,
como demuestra el elevado nimero de nietas que asumen este papel (Do Muifio et al.,
2009; Centro Reina Sofia, 2013).

Langa y Martinez, (2011) y Garcia et al., (2011), entre otros autores, coinciden en
identificar a la familia como proveedora fundamental de los cuidados que reciben las
personas dependientes. Las cuidadoras informales emplean gran parte de su tiempo
en la realizacion de multiples labores, en perjuicio de sus actividades profesionales, su
tiempo de ocio y su estado de salud (Crespo y Lépez, 2007; Lépez et al., 2009), por lo
que desarrollan estrés cronico y padecen mas problemas psicologicos y fisicos que el
resto de la poblacion, teniendo un 63% mas de posibilidades de morir en el plazo de
cuatro anos desde el inicio del cuidado, con respecto a personas con perfiles similares
y no cuidadoras (Losada et al., 2006). Uno de cada cinco cuidadores familiares sufre
depresion grave, uno de cada tres cuidadores familiares desarrolla un trastorno de
ansiedad, y entre un 50% y un 70% de las personas cuidadoras padecen sintomas de
ansiedad o ideas depresivas (Cuijpers, 2005), con consecuencias sobre la salud fisica
del cuidador.

Recientemente se encuentran ejemplos de investigaciones dirigidas a mejorar
la calidad de vida de los cuidadores en el contexto domiciliario (Etxeberria et al., 2011;
Gallagher-Thompson et al., 2012). Family Caregiver Alliance publicé las conclusiones de
varios encuentros cientificos sobre la evaluacion de los cuidadores (Canga et al., 2011) y
recomienda que ésta se haga desde la perspectiva de la familia, como union formada por

la persona cuidada, la cuidadora y los demas miembros de la unidad familiar.
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2 OBJETIVOS DE ANALISIS

Dada la relevancia de la figura de la persona familiar cuidadora, es necesario
establecer si el sistema actual de prestaciones y servicios es adecuado para respon-
der a sus necesidades y promover la sostenibilidad del cuidado familiar. Es por ello

que se proponen los siguientes objetivos:

- Detectar las necesidades expresadas por familiares cuidadores de personas
con demencia en domicilios con respecto al cuidado.

- Contrastar dichas necesidades a través de la perspectiva y aportacion de
profesionales que trabajan con estas personas.

« Confrontar la cobertura de las necesidades detectadas con la aplicacion

normativa existente.

3 METODOLOGIA

En el presente estudio se han usado herramientas y técnicas cualitativas junto

con elementos cuantitativos de analisis:

1. Observacion participante sistematica por parte de la investigadora.
Entrevista semi-estructurada cualitativa a familiares cuidadores.
Escala de calidad de vida de cuidadores familiares de personas con Alzheimer
(QOL-AD) cuantitativa. Triangulacion de resultados.
Cuestionario a profesionales sociosanitarios: Trabajador/a Social.
Grupo de discusion: profesionales sociales, sanitarios y familiares.

Analisis documental de la normativa actual y su cobertura.

31 ANALISIS BIBLIOGRAFICO

La metodologia utilizada ha consistido en la seleccion de diversos articulos
cientificos sobre la demencia y el cuidado de la misma en domicilio, asi como la normativa
al respecto, localizadas en diversas revistas digitales y analégicas de renombre
internacional. Una vez se ha seleccionado el espectro de publicaciones, se ha establecido
una metodologia sistematica (parametros de busqueda, criterios de seleccién, bases de

datos...) de revision bibliografica (Gomez et al., 2014).

3.2 OBSERVACION PARTICIPANTE

Supone la interaccion social entre el investigador y los informantes en el escenario

social de los ultimos, y durante la cual se recogen datos de modo sistematico (Taylor
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y Bogdan, 1984). Ha permitido incidir en matices (exploracion, clarificacion) que han

enriquecido las aportaciones.

3.3 ENTREVISTAS

Diversos autores desarrollan el concepto de entrevista (Diaz, 2005 y Pérez, 2005),
que avala el uso de esta técnica en la investigacion y recogida de datos en el ambito social.
Se realizaron un total de 15 entrevistas a familiares cuidadores grabadas y transcritas
(representativas de todo el territorio navarro), dado que no se trataba de un estudio
muestral, sino de un acercamiento a diversas perspectivas de familiares cuidadores. Se
seleccionaron a través de profesionales de Servicios de Atencidon a Domicilio de dichas
areas geograficas. Las entrevistas se codificaron (EFCN°).

Asimismo, se realizaron entrevistas semi-estructuradas con 10 profesionales del
ambito sociosanitario (Trabajo Social) ubicados en contexto territorial representativo del

territorio navarro. Las entrevistas a profesionales se codificaron (EPTSN°).

3.4 GRUPO DE DISCUSION

Esta técnica trata de debatir sobre un tema con un grupo de sujetos en un mismo
espacio y tiempo favoreciendo la expresion grupal de conceptos y opiniones (Goig,
2004). El grupo fue conformado por tres expertos pertenecientes a la Sociedad Navarra
de Geriatria y Gerontologia, del ambito sanitario, social y familiar, con el objeto de debatir

acerca de las premisas planteadas a profesionales.

3.5 ANALISIS DE DATOS

Se ha realizado siguiendo el planteamiento de Miles, Huberman y Saldana (2014)
basado en: la reduccion de datos, la pantalla de datos y la conclusion/verificacion. Se
ha utilizado la categorizacion para los elementos emergentes a través de la herramienta
digital AQUAD.

Asimismo se utilizd el programa SPSS Statistics version 23 para el andlisis de
la escala QOL-AD sobre la calidad de vida de familiares cuidadores de personas con
Alzheimer.

Finalmente se ha procedido a la combinacion de datos cualitativos y
cuantitativos (triangulacion) para contrastar los resultados obtenidos con respecto a

las variables analizadas.
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4 RESULTADOS
41 RESULTADOS CUANTITATIVOS

La escala QOL-AD fue contestada al completo por todas las personas
encuestadas, obteniendo los datos senalados en la tabla 1.
Tabla 1: Medicién de la escala QOL-AD, sefalando el valor maximo de la escala, el valor media y la desviacion
tipica obtenidos.

Familiares (n=75) Valor maximo de la escala Media Desviacion tipica
QOL-AD 52 32,81 6,92

Las puntuaciones obtenidas en relacion a la calidad de vida eran elevadas, lo que
sugeria una tendencia a valorar este aspecto de manera positiva. A través de un Analisis
de Correspondencias Multiples, se obtuvieron resultados precisos de los elementos que
marcaban la calidad de vida.

Tabla 2: Factores influyentes en la calidad de vida de acuerdo a las variables sociodemograficas

QOL-AD Factores influyentes

Buena calidad de vida Salario alto, tipo de hogar en pareja y jubilacion o trabajo
a tiempo completo, carencia de enfermedad, residencia
en zona urbana y vivienda sin barreras.

Mala calidad de vida Salario bajo o igual a la media, enfermedad, vivienda
con barreras o adaptaciones, residencia en zona rural,
trabajo a tiempo parcial o desempleo y tipo de hogar con
pareja, hijos y nietos u otros.

4.2 RESULTADOS CUALITATIVOS OBTENIDOS DE FAMILIARES CUIDADORES

Las entrevistas a las personas familiares han sefalado diversas categorias como
prioritarias y necesarias para la atencion de estas personas, asi como areas afectadas
(tabla 3).

Tabla 3: Areas afectadas por los cuidados de personas con demencia segun sus familiares cuidadores y categorias
relacionadas

Areas afectadas Categorias

Proyeccion personal - Proyecto vital
= Necesidad de respiro
- Espacio personal

Situacion emocional - Hlpervigilancia
- Sobrecarga
- Afectacion emocional
- Afrontamiento

Entorno y atencion cotidiana - Reajuste del entorno
- Incomprension
- Ausencia de guias personales
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Areas afectadas Categorias

Relaciones familiares - Ausencia de apoyos familiares
Relaciones sociales - Debilidad de relaciones sociales
Recursos y servicios - Recursos utilizados

- Recursos necesarios

Estas cuestiones pueden observarse en distintos fragmentos:

«  Proyecto Vital: “cada vez era mas tiempo el de atencion y... era todo quitarte
tu cosas o quitarte de tu vida... Las plantas me encantan y, dejé de poner
plantas, porque no tenia tiempo...” (EFC1).

»  Hipervigilancia: “tengo que estar pendiente como si fuera una nifa” (EFC10).

- Sobrecarga: “yo veo que acaban con las cuidadoras, o sea, acaban... te quitas
de tu vida para darsela a ella” (EFC4).

- Afrontamiento: “con el paso de los afos va llegando el momento en el que ya
sientes que el mundo se te cae encima, que ya no puedes” (EFCB).

«  Reajuste del entorno: “tuve que comprar barras, el andador, la silla, o sea todo
eso han sido ajustes que hemos tenido que hacer” (EFC2).

« Incomprension y ausencia de guias personales: “es que nadie te dice nada, los
médicos, no... es como que te tienes que buscar tu la vida, que te tienes que
ir apafiando con lo que vas viendo” (EFCB6).

«  Necesidad de respiro y espacio personal: “hay dias que quieres escapar de
estavida... yo necesito dos horas para mi, para mi... ahora no tengo vida, ahora
no tengo vida... estas ahi como aparcada” (EFC2).

»  Recursos utilizados y recursos necesarios: “yo creo que deberia haber como
un intermedio; un centro ocupacional que tuviera un respiro” (EFC9).

»  Relaciones sociales afectadas: “yo no puedo salir un dia a la noche si quiero”
(EFCB®).

»  Afectacion emocional: “muchas veces me bajaba la calle y me pegaba media
hora andando por la calle llorando” (EFC3).

« Ausencia de apoyos familiares: “mi otro hermano... viene una vez a la
semana o dos... cada uno da hasta donde quiere, que ese es el problema”
(EFC5).

Cada una de estas areas afectadas emerge en cada entrevista, destacando
especialmente la proyeccion personal, la situacion emocional y la falta de apoyos de

diversa indole.
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4.3 RESULTADOS CUALITATIVOS OBTENIDOS DE PROFESIONALES

En cuanto a las opiniones de profesionales, sus aportaciones han corroborado los

aspectos detectados anteriormente.

«  Atencion integral y contextualizada: “para que las familias puedan atender
a una persona con demencia en el domicilio precisarian de apoyos mas
intensos. Personal de atencion en domicilio que supere las intensidades
actuales del SAD” (EPTS5).

« Aportacion de elementos de apoyo en la autonomia, deteccion y
acompanamiento: “sobre todo si se realiza un buen trabajo terapéutico de
rehabilitacion con intensidades proporcionales al estadio del deterioro.
También es muy importante el acompafamiento y orientacion continto

durante todo el proceso de la evolucion de la enfermedad” (EPTS10).

En el grupo de discusion se obtuvieron los mismos resultados que validaban los

planteamientos y opiniones profesionales.

4.4 MARCO NORMATIVO EN RELACION A LAS PERSONAS CON DEMENCIA Y SU
CUIDADO

La demencia no presenta un marco legal propio, estando incluida en preceptos
relacionados con discapacidad y normas relativas a la modificacion de capacidades, y a
la dependencia.

En el marco normativo internacional, destacan: La Declaracion de Kyoto (2004) y La
Convencion de la Organizacion de Naciones Unidas (ONU) (2006) sobre los derechos de
las personas con discapacidad (CDPD) y su Protocolo Facultativo. También sobresalen dos
estudios internacionales particularmente relevantes: Dementia in Europe Yearbook (2011)
y Demencia, una prioridad de Salud Publica (2013) de la OMS. Este panorama normativo
internacional implica que no existe una integracion legal de hecho y de derecho de la
demencia. Aboga por promover acciones a nivel politico, social, sanitario y comunitario.

En el marco normativo espafol la proteccion legal que se ofrece para las personas
con demencia esta, al igual que en el ambito internacional, orientada a aspectos sobre

capacidad legal y autonomia. Cabe destacar algunas normas como:

- ElI Cddigo Penal (23 de Noviembre de 1995).

«  ElI Cdédigo Civil (ultima modificacion el 06 de Octubre de 2015).

. Ley 1/2000, de 7 de Enero, de Enjuiciamiento Civil.

- Ley 41/2002, de 14 de Noviembre, sobre la Autonomia del paciente.
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« Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia.

+ Real Decreto 175/2011 sobre criterios para determinar las intensidades de
proteccion de los servicios y la cuantia de las prestaciones econdmicas
reguladas en la Ley 39/2006 y que también modifica el Real Decreto
615/2007, que regula la Seguridad Social de los cuidadores de las personas
en situacion de dependencia.

« Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Publica.

« Estrategia para el abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud.
(Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2012).

- Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de Noviembre. Texto Refundido de la Ley
General de Derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social.

« Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba
el Texto Refundido de la Ley General de Derechos de las personas con

discapacidad y de su inclusion social.

Este marco legislativo comporta el reconocimiento de un sistema de proteccién
legal orientado a la atencion de personas en situacion de dependencia, incapaces de
mantener una autonomia funcional y personal, y que precisan del cuidado de otras para
su subsistencia.

En el marco normativo foral de Navarra, al igual que sucede en los escenarios
anteriores, la legislacion esta orientada mayoritariamente a una atencion relacionada con

la incapacidad y la dependencia. Destacan, en concreto:

« La Ley Foral 11/2002, de 6 de Mayo, sobre los Derechos del paciente a las
voluntades anticipadas.

- Laley Foral 15/2006, de 14 de Diciembre, de Servicios Sociales.

. El Decreto Foral 69/2008, de 17 de junio, aprueba la Cartera de Servicios
Sociales de Ambito General de Navarra.

- El Plan Estratégico de Servicio Sociales de Navarra 2008/2012 y el Plan
Estratégico de Servicios Sociales de Navarra 2013/2017.

e La Estrategia Navarra de Atencion Integrada a pacientes cronicos y

pluripatologicos de 2013.

En Navarra, se han regulado responsabilidades del cuidado y reconocimiento de
derechos en la atencion sociosanitaria, asi como la proteccién de la dignidad, si bien

todavia no ha trascendido al hecho el concepto de derecho legislativo.
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5 CONCLUSIONES

La normativa actual presenta vacios en la atencion a las necesidades de familiares
cuidadores de personas con demencia en domicilio, no cubriendo los planteamientos que
estos familiares realizan sobre su situacion cotidiana de cuidado, tales como: ausencia
de espacios personales para el auto cuidado y desarrollo de su propio proyecto vital,
acompanamiento en el proceso evolutivo de la enfermedad y su atencion y servicios
especificos de proximidad. La normativa existente no esta centrada en la demencia ni en
su atencion. El panorama actual del cuidado de personas con demencia por parte de sus
familiares es una realidad en aumento que no se atiende satisfactoriamente, al no proveer
a estos familiares de los recursos, servicios y espacios necesarios para la sostenibilidad
familiar del cuidado. Es, por lo tanto, indispensable articular procesos normativos que
se centren en la demencia como un factor de elevada prevalencia y reconocimiento, asi
como el establecimiento de leyes que favorezcan la atencion intrafamiliar en contexto con

equipos especializados.
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