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En este trabajo se presenta una investigacion que se llevé a cabo como parte del proyecto de grado para la carrera
de Disefio Grafico en la Universidad CESMAG. La investigacién se centré en la Demencia Frontotemporal, una
enfermedad crénica y progresiva que antes se consideraba como una consecuencia natural del envejecimiento, pero
que hoy en dia se sabe que tiene multiples causas y puede afectar a personas jovenes.

El objetivo del trabajo fue generar conciencia sobre esta condicién, a través de la exposicion de la vida cotidiana de
una paciente diagnosticada con Demencia Frontotemporal hace unos 10 afios. Para ello, se utilizé una metodologia
cualitativa, que permiti6 capturar el contexto en el que se desarrollan los hechos y producir explicaciones concep-
tuales. La metodologia de Bruce Archer se dividi6 en tres fases: Fase analitica, Fase creativa y Fase de ejecucién. La
historia de vida de la paciente se documenté desde el 20 de junio de 2017 hasta la actualidad.

Como resultado de la investigacién, se creé una exposicién que muestra el dia a dia de la enfermedad, asi como una
aplicacién. Este elemento se integro cuidadosamente al proyecto para ofrecer una experiencia completa y accesible
a los espectadores.



“Muchos de nosotros, la mayor parte del tiempo no nos escuchamos,
sino que escuchamos las voces introyectadas de mama, pap3, el
sistema, los mayores, la autoridad o la tradicién.”

Abraham Maslow
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Doris Beatriz Esteban Castillo como apoyo para conocer y sobrellevar la demencia
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Resumen Analitico
de Estudio - RAE

OBJETIVO
GENERAL

Disefiar una expografia basada en la historia de vida de Doris Beatriz
Esteban Castillo como apoyo para conocery sobrellevar la demencia

frontotemporal en San Juan de Pasto.

OBJETIVOS
ESPECIFICOS

Analizar las caracteristicas estéticas, formales y comunicacionales
de una expografia.

Estudiar los aspectos clinicos, médicos y emocionales de la enfer-
medad denominada Demencia Frontotemporal.

SRR

Examinar las caracteristicas estéticas, formales y comunicacionales
de la historia de vida de Doris Beatriz Esteban Castillo.

wo

Diseriar los elementos conceptuales, simbélicos e interactivos para
la expografia.

N



ENFOQUE

Esta investigacién tiene un enfoque de origen cualitativo porque esta basada en la recoleccién de los datos de
manera subjetiva, favoreciendo la comparacién de resultados y la interpretacion de las emociones al momento
de observar la expografia, generando una catarsis en los espectadores.

NIETODO

Este proyecto tiene como enfoque la investigacién, accién y participacién (IAP), el cual resulté como una propuesta
que pretende integrar la investigacién, la accién social y la participacién activa, justificado en un anélisis critico del

desconocimiento general que se tiene de la Demencia Frontotemporal, con una historia de vida mostrando su
proceso evolutivo de dicha enfermedad.



TECNICAS E
INSTRUNMENTOS

Instrumentos: Para el desarrollo de la presente investigacién se van a llevan a cabo entrevistas a diferentes
expertos en el tema relacionado con la demencia frontotemporal, se realizardn videos de su historia de vida
actual, asi como registros fotograficos para sus vivencias pasadas y la encuesta a sus familiares.

Criterios de seleccién: La presente investigacion se realizard considerando la necesidad del estudio es decir
diagnosticada con demencia frontotemporal, presentar los signos o sintomas de la enfermedad.

AREA DE INVESTIGACION

Area: Humanidades segtin el portal DINA-OCDE sub 4rea Arte — Disciplina Disefio



Disefio, Innovacién, Cultura y Sociedad, La linea de investigacién Diseflo, Innovacién, Cultura y Sociedad del
grupo de Investigacién Ideograma Colectivo segin su justificacion y pertinencia como lo expresan (LINEA Ideo-
grama Final, n.d.):

Es importante indicar también la fuerte vinculacién del disefio a las nuevas perspectivas de la globalidad y como
se le ha cargado una enorme responsabilidad y ha asumido el gran compromiso de ser elemento configurador de
los procesos de innovacién propuestos y aceptados en modelos politicos, sociales y de desarrollo; este camino ha
permitido entender las nuevas formas de cémo el disefio se comporta e interactia dentro de una sociedad
dispuesta a la renovacién, segtin se menciona en el documento (On et al., 2018) La practica del disefio como
modelo de gestiéon y como método creativo de resoluciéon de problemas conocido como pensamiento de disefio
que en la actualidad ha asumido un importante rol como iniciativa de innovacién social y productiva. Estos
nuevos modos de sentir al disefio que ha ejercido un cambio rotundo en su naturaleza colaborativa y multidisci-
plinar.



Img. 02 - Doris Esteban - Fuente: Elaboracién Propia.



POBLACION

La poblacién de estudio para la presente investiga-
cién es una mujer con diagndstico de enfermedad de
demencia frontotemporal residente en la ciudad de
San Juan de Pasto, quien presenta la conducta y el
deterioro de la patologia en mencién.

Para el desarrollo de la presente investigacién se van a
llevar a cabo entrevistas a diferentes expertos en el
tema relacionado con la demencia frontotemporal, se
realizardn videos de su historia de vida actual, asi
como registros fotograficos para sus vivencias pasadas
y la encuesta a sus familiares.

INSTRUNIENTOS

La presente investigaciéon se realizard considerando
la necesidad del estudio es decir diagnosticada con
demencia frontotemporal, presentar los signos o
sintomas de la enfermedad.




NIACROCONTEXTO

La OMS (2017) define la salud como un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades en un individuo, al igual define a la salud mental como un estado de
bienestar en el cual el individuo es consciente de sus propias capacidades y puede afrontar las tensiones
normales en la vida, puede trabajar de forma productiva y satisfactoria y es capaz de hacer una contribucién a
su comunidad.

En la actualidad las enfermedades mentales han cobrado gran importancia porque estin afectando las capaci-
dades de trabajo y productividad, siendo definida la enfermedad mental como afecciones que impactan el
pensamiento, los sentimientos, el estado de 4nimo y comportamiento. Pueden ser ocasionales o duraderas,
llegando a afectar su capacidad de relacionarse con los demads y funcionar cada dia.

Dentro de las enfermedades mentales se encuentra la Demencia Frontotemporal de acuerdo a la definicién
dada por la revista (MAYO CLINIC, 2021), La demencia frontotemporal es un término general para un grupo de
trastornos cerebrales poco comunes que afectan principalmente los 16bulos frontales y temporales del cere-
bro. Estas areas del cerebro estin generalmente asociadas con la personalidad, la conducta y el lenguaje. En
esta afeccién los 16bulos se encogen y los sintomas varian y dependen de la parte del cerebro que esta alterada.

Su diagndstico se realiza de forma tardia porque sus sintomas se disfrazan de otras afecciones mentales. Es
por esta razén que sus hébitos y estilos de vida se van modificando, requiriendo de un cuidador permanente y
llegando a depender totalmente para realizar sus actividades basicas como lo es la higiene personal.

NICROCONTEXTO

La historia de vida se define como el anélisis y la coleccién de los documentos o registros de vida que evidencien
o describan puntos cambiantes en la vida de un individuo como se cit6 en (Landau & Castoriadis, 2006) , es por
esto que es importante el evidenciar por medio de una expografia la evolucién de una patologia tan agresiva
como lo es la demencia frontotemporal, puesto que la historia de vida es significativa por esos cambios presen-
tados que impactan de una forma negativa en su accionar diario.

La expografia, entendida como el montaje expositivo que organiza graficamente el contenido para transmitirlo
de manera didéctica al publico, es el enfoque adoptado en esta investigacién. Su objetivo es narrar la historia
de vida de Doris Beatriz Esteban Castillo, evidenciando la evolucién de su enfermedad mental. A través de este
relato visual, se busca provocar una catarsis en el espectador y fomentar la sensibilizacién hacia un tema tan
relevante como la salud mental.



La demencia presenta una carga emocional, social, y econémica para la familia de quienes padecen esta enfer-

medad y para los paises en general, de acuerdo a la OMS el 60% de esta carga se concentra en paises de ingresos
medianos y bajos. El informe mundial sobre envejecimiento de la OMS report6 que en los paises de alto ingreso
la primera causa de Afios de Vida Saludable por Discapacidad (AVSPD) es la enfermedad de Alzheimer y la
demencia en general, seguido de los dolores de cuello y las caidas.

En tal sentido se podria afirmar que la demencia se puede considerar como: Un sindrome clinico causado por
un amplio nimero de enfermedades, las cuales afectan diferentes dominios cognitivos como la memoria, el
lenguaje, las funciones ejecutivas, el comportamiento; la etiologia y el estadio del trastorno neuro cognitivo
(demencia) determina el compromiso de las actividades de la vida diria en menor o mayor grado.

Definitivamente esta es una enfermedad que tiene varios sintomas, los cuales se presentan al mismo tiempo y
dependen de la fase en la cual se encuentren. De acuerdo a lo manifestado en el (Boletin de Salud Mental
Demencia Subdirecciéon de Enfermedades No Transmisibles Grupo Gestién Integrada Para La Salud Mental
Bogot4, Octubre de 2017, n.d.) la demencia es una enfermedad con un costo social y econémico alto, y produce
en las familias de quienes la padecen, efectos abrumadores, estas personas requieren de cuidados y apoyo
permanente, generando un alto nivel de estrés en quienes lo rodean. Los cuidadores a su vez pueden llegar a
necesitar ayuda para mantener en equilibrio su salud mental.

De acuerdo con las proyecciones del (Departamento Administrativo Nacional de Estadisticas) DANE, para el afio
2020 la poblacién de Colombia serd de 51 millones de personas, de las cuales 4 millones y medio serdn mayores
de 65 afios; con una pre valencia de demencia de 6% se podrian esperar unas 260.000 personas afectadas. Ahora
bien, si se considera la poblacién en riesgo con trastorno cognitivo, y se mantiene la cifra hallada de 39%, se
podrian esperar cerca de 1.700.000 sujetos, lo que sin duda puede representar un nimero importante y todo un
reto para su adecuado manejo.

¢Como llegar a entender la Demencia Frontotemporal por medio de una expografia basada en la historia de
vida de Doris Beatriz Esteban Castillo en San Juan de Pasto?



La expografia se define como una formulacién de ideas, conceptos, problemas y significados, expresados a
través de vectores materiales, llevandonos a la conclusién que el punto central de una expografia es mostrar
el objeto que esta en constante comunicacién con el publico.

Es importante tener claro que la expografia no solo hace parte de los museos sino de todos aquellos que
presentan o producen un proyecto expositivo, empleando la exposicién como medio comunicativo e interacti-
vo partiendo del intercambio de experiencias entre este y el espectador.

Aligual es importante mencionar a sus familiares lo que se puede conocer como estigma familiar reflejando
el hecho de que el fenémeno no solo afecta a la persona estigmatizada, sino también se extiende a las perso-
nas de su entorno. Algunos de los sintomas psicoldgicos y conductuales frecuentes en la demencia, tales
como la agitacién y laincontinencia, el uso de ropas inapropiadas y des inhibicién conductual, puede generar
sentimientos de vergtienza en sus familiares y conductas de evitacién social para no exponerse al juicio de los
demés esto seqglin (Franco et al., 2015).

Por lo que la OMS ha declarado la demencia como una prioridad para la Salud Global y ha instado a los paises
a abordar la condicién por medio del desarrollo de planes o estrategias nacionales para la demencia.

Es por esto que considero de gran importancia mostrar la historia de vida de Doris Beatriz Esteban Castillos
una paciente que fue diagnosticada con demencia Frontotemporal desde hace mdas o menos 10 afios y quien
se encuentra en el estadio mas avanzado de la enfermedad, quien presenta todos los sintomas y signos
propios de la misma.

Al mostrar la historia de vida por medio de la expografia se pretende generar en el espectador una empatia
que permita conocery entender mas esta patologia y a la vez ser un apoyo para aquellas personas y familiares
que estan iniciando su travesia en esta patologia.



Capitulo 1
Expografia




ENPOCRAFIA

El desarrollo de la expografia busca fomentar la apertura de nuevos espacios de exhibicién que promue-
van la interaccion entre el ptblico y las obras de los artistas. De este modo, cada pieza contard con un
lugar especificamente asignado. Segtin (Soto 2015), en su obra El papel de la expografia en el discurso
museoldgico, la expografia comprende un conjunto de conocimientos técnicos y practicos que abarcan
desde la iluminacién y la conservacién, hasta aspectos mas sutiles como el didlogo entre el objeto y la
arquitectura, la disposicién de las piezas, su interrelacion, la percepcion del visitante y el estudio de los
diferentes puntos de vista.

La expografia se ha desarrollado a lo largo de 1a historia moderna como la técnica para la correcta exhibi-
cién de las colecciones de los museos, tanto en razén de la conservacion de las piezas, como del aspecto
didactico de la relacidn con el ptblico. Lo que lleva a que la expografia combine criterios para garantizar
la seguridad de las piezas, pero también criterios ergonémicos, antropométricos, histéricos y didacticos,
que permitan la claridad de la exhibicién presentada al piblico que no son expertos ni tienen acceso en
algtin momento a la totalidad de las obras.

Para (da Silva, 2019), la historiografia y la expografia son disciplinas que en muchos casos tienen en el
pasado su gran objeto de trabajo y andlisis. Diversidad de lecturas y posiciones sobre un mismo pasado
pueden tomar direcciones diferentes. Eso es lo que hace que la historia cobre vida y es la diversidad de
perspectivas lo que hace que el pasado sea interesante y cambiante, pero también esta sujeto al juego de
los intereses politicos que pueden tanto aproximar como distanciar la historiografia y la expografia.

Como espacio dedicado a preservar y divulgar la memoria histérica, el Museu da Inconfidéncia, en la
bisqueda de acercar a los visitantes al pasado de Minas Gerais en los siglos XVIII y XIX, donde cuenta la
historia que a través de su expografia para justificar el progreso social, econémico y demografico de la
regién contribuye directamente al desenlace del movimiento conocido como Inconfidéncia Mineira, esto
a partir de la construccién de una narrativa lineal y cronoldgica del pasado. La institucién cuenta con 16
habitaciones, las cuales se dividen en dos pisos; en el primer piso, se presentan los origenes de la capita-
nia de Minas Gerais, con objetos indigenas, objetos de construccidn civil y transporte colonial regional,
asi como la economia minera y el movimiento Inconfidéncia Mineira, consagrados con nostalgia en la
sala Pantedo dos Inconfidentes, ademds de presentar salas dedicadas al Periodo Imperial Brasilefio y la
vida social en la colonia; la segunda planta, estd dedicada a la exposicion de obras de arte de caracter
religioso y artistas de Minas Gerais como Aleijadinho y Ataide, lo que demuestra la maxima evolucién de
la sociedad minera colonial, consumidora de arte.




En la sala Mineracdo, un panel exhibe un texto histérico que admite el episodio en que el mulato Duarte Lopes
habria llegado a la regién de los indios Cataguase con la expedicion de José de Camargo Pimentel y al buscar
agua, qued6 impresionado por una piedra negra que en S3o Paulo se represent6 como un ser de oro, a partir de
este evento, una serie de banderas y entradas fueron dirigidas a la regidn, teniendo como referencia el Pico do
Itacolomi, en busca de enriquecimiento a través de la mineria y otras actividades necesarias en la capitania.
Pero la historiografia, del descubrimiento del oro todavia es bastante divergente en cuanto a quién encontro tal
riqueza originando resultados exactos al extraer la primera pepita.

Como lo expresa (Soto, 2015), la expografia llega a ser el instrumento que ayuda a que se generen estos nuevos
espacios culturales que no son en museos y asi puedan llegar a cumplir con una funcidn social esencialmente
museistica; a pesar de que ninguna de ellas constituye un museo, por lo que llega a facilitar el acercamiento
entre el publico y el arte. Al igual, la importancia de distribuir de forma didactica las exhibiciones de manera
que se maximice su impacto de distracciones e interferencias en la exhibicién de las piezas. Al disefiar una
exposicion, esta debe tener una interaccién con un publico no experto y una buena distribucién museografica
puede contribuir a que las piezas logren una adecuada interaccién con los mismos logrando asi el objetivo prin-
cipal de la expografia.

Asi como lo afirma (Fabris, & de Oliveira, 2018) en su trabajo A Expografia E O Arquiteto: Reflexdes Sobre A Mon-
tagem De Uma Exposicdo, la exposicién Puras Misturas estuvo en exhibicion en el Pavilhio das Culturas Brasi-
leiras en S3o Paulo-SP de abril a noviembre de 2010, tenia como objetivo presentar un panorama de la cultura
material de Brasil, con enfoque de las producciones de las culturas populares del pais. Al optar por trabajar con
diferentes tipos de documentos, puede presentar interesantes alternativas a la forma de tratar las colecciones
y construir exposiciones museolégicas. Por tanto, puede articular y relacionar distintas narrativas en distintas
exposiciones, valorando la caracteristica pldstica de una pieza y destacando su sesgo histérico.

Esta amplitud del acervo de la coleccién y de la taxonomia del museo presenta también un desafio para el montaje y
organizacion de los artefactos en el &mbito de las exposiciones, asi como para las formas de estructurar narrativas
en el campo expositivo. En la solucién, es posible percibir que el arquitecto propone un montaje que construye argu-
mentos en el drea de exhibicién, alejaindose, sobre todo, de una presentacion silenciosa de los objetos en la forma
predicada por la nocién de cubo blanco, En el caso presentado, se asignaron las partes y la instalacién, lo cual produ-
cfa arreglos escenogréficos y significados que interferian directamente en la narrativa curatorial preestablecida.

De acuerdo con (Couto, 2016), en su trabajo titulado EXPOGRAFIA: DESIGN DO ESPACO EXPOSITIVO, argumenta
que el disefiador, a partir de sus herramientas de recursos sensoriales del lenguaje, despertard y sensibilizara
la escenografia expositiva y que con la practica de la integracién del disefio, se podra agregar valor y aumenta
la planificacién en este contexto, con el fin de despertar la sensibilidad y la conciencia critica del disefiador en
la creacién de espacios museisticos, a partir de ideas y conceptos del lenguaje sensorial expositivo en las
tendencias contemporaneas y en el Disefio.




La exposicién de colecciones y la creacién de las mismas en un entorno expogréafico se concibe como una préctica
de organizar y guiar con la ayuda de interfaces profesionales preparadas para producir y traducir novedades
capaces de emocionar a los usuarios. Siendo asi, los usuarios necesitan sentirse estimulados por la atmdsfera del
conjunto creado, ofreciéndoles lo inesperado, superando las expectativas, transformando la experiencia en algo
placentero e inusual, ademads guiados por la interactividad y las sensaciones que despierta esta percepcidn.

En este orden de ideas, se implementan acciones estratégicas, como la interfaz de disefio interdisciplinario, que
tienen como objetivo no solo atraer el ojo humano, sino también despertar emociones a través de la estimulacién
de los demads érganos de los sentidos, decisivos en los procesos de visita, en la creacién de vinculos emocionales,
con lo que se estd exhibiendo. Es por esto que en la expografia el concepto y la atmésfera del entorno deben ser
atractivos y coherentes entre si, debe transmitir el mismo mensaje al usuario visitante, con el fin de comunicar
claramente el objeto, los valores y la identidad institucional de la exposicién.

De acuerdo con (Cunha, 2020), en su trabajo A expografia como protagonista ou como um projeto expografico
define o cariter de uma exposi¢io, manifiesta que el disefio de exhibicién o expografia es el proceso del desarrollo
de una idea que va desde el concepto hasta la estructuracién de una exhibicién fisica tridimensional, donde se
desarrolla a partir de narrativas simbélicas, construidas dentro de una organizacién preestablecida de caracter
multidisciplinario, en el cual hay un didlogo directo y totalmente articulado entre la curaduria, la arquitectura
local y el espacio expositivo dentro de una intencionalidad.

Por medio de la expografia se puede exhibir cualquier coleccién, se pueden contar cualquier tipo de historias,
pero teniendo en cuenta que la proposicion sea la mejor que se adapte a las intenciones del curador y consideran-
do las limitaciones del proyecto, asi como los recursos necesarios y disponibles, valorando el tipo de espacio que
se requiere para el desarrollo de la misma necesidad de la presencia o no de elementos graficos, al igual que el uso
o no de equipos tecnoldgicos o interactivos, asi como la necesidad de mobiliario especifico, siendo estas unas de
muchas decisiones que se deben tener en cuenta a la hora de definir los elementos que compondrén la narrativa
de una exposicion.




1.2. EXPOSICION PERNIANENTE

Este se presenta en jornada diurna en un museo que esta abierto al ptiblico, por lo general se ajustan individualmen-
te para cumplir su misién durante mucho tiempo, por lo tanto, su disefio debe ser muy estricto porque requiere una
inversion perceptible que asegura su duracién, tiempo, investigacién y altos costos montaje del guién del programa
de este tipo, especifica que su idoneidad es tener 8-10 afios. De ahi la necesidad de crear una configuracién suficiente
para su comunicacién, preservacion de las piezas, necesidades destacadas e interactivas y tecnologia que permite al
publico disfrutar muy largo plazo, lo anterior fue tomado de (Restrepo & Carrizosa, 2017).

Img. 05 - Sala Arte en la colonia - Fuente: Museo Nacional de Bellas Artes de Cuba




1.5. EXPOSICION TENIPORAL

Estan disefladas para ser exhibidas por un tiempo limitado, que pueden variar de dos semanas a tres meses; su
duracién depende del significado, nivel de exposicién y la asistencia publica, este suele realizarse en estancias
que necesitan ser adaptadas con facilidad o en poco tiempo al igual que las necesidades especificas de montaje
de cada muestra. La inversidén en mobiliario museistico suele ser limitada, y una vez hecho el inventario basico
de tarimas, vitrinas y paneles, se puede organizar una exposicién con costos muy bajos para un museo (Restre-

po & Carrizosa, 2017).

Img. 06 - Sala de Exposiciones Temporales - Fuente: Museo de la Ciencia y el Agua
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171. EXPOSICION ITINERANTE

Se realizan en lo posible por descentralizar el museo, ya que a través de estas se envian partes de sus obras a
dreas remotas donde el publico pueda tener acceso y que si no se lograra dificilmente estos no tendrian la
posibilidad de conocerlo, por lo que al realizar esta exposicién contribuye al desarrollo de la educacién y la
cultura (Restrepo & Carrizosa, 2017). Su disefio debe ser simplificado, ayudando en su transporte y montaje, ya
que este se debe adaptar a diferentes espacios expositivos por ejemplo: museos, centros culturales, bibliotecas,
centros educativos, plazas, parques, entre otros (Restrepo & Carrizosa, 2017).
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Img. 07 - Exposicién itinerante “Galaicos. Un pueblo entre dos mundos” Deputacién de Pontevedra. - Fuente: Proasur




1.5. NIONTAJE

En la sala de distribucién principal de las obras dada por los planos del montaje, se realizan las correcciones y
ajustes en el lugar, en la distribucién de las obras, el tamafio y ubicacién de las proyecciones (curador y/o artis-
tas) esto lo supervisa el museo durante el montaje y asegura el cumplimiento de las directrices establecida
(Jaime Cerén, 2012). De acuerdo con los requerimientos de una expografia se puede definir el contenido que
tendran las piezas, con la observacién de un curador, el tiempo que dura una expografia en un museo o espacio,
en todo caso si serd permanente, temporal o itinerante con el fin de garantizar el acceso al puiblico con lo
expuesto (Pereira, 2018).

1.6. ELENIENTOS DEL NIONTAJE

En relacién al montaje de las piezas, se debe tener en cuenta unas especificaciones sobre el espacio que facili-
ten la visita de los espectadores, en efecto los elementos son importantes como la escala que consisten en
marcar las proporciones que cada obra debe seguir en su montaje, teniendo en cuenta la unidad de medida
promedio de una persona que podria ser un usuario de la exposicién, en Colombia esa altura es de 1,50 m. Otro
elemento a tener en cuenta es la linea del horizonte, que determina la altura de piezas colgantes, soportes de
pared, vitrinas, revistas técnicas y textos de apoyo que coinciden con el nivel del ojo humano (Restrepo &
Carrizosa, 2017).

La distribucién de objetos o coleccion en las paredes, suele centrarse en el eje visual que es mas comin y
utilizado, que permite la composicién general y equilibrio suficiente en la pared en su conjunto, las obras se
instalan 10 cm por encima o por debajo de la linea del horizonte alrededor de 1,50 metros, esto se justifica
por la altura a la que se utiliza en estancias donde techo es bajo para conseguir un mayor efecto dptico.
Desde el otro lado, se aplica baja justificaciéon cuando un elemento arquitecténico estd presente fuerte para
marcar un horizonte bajo como barandillas, estribos o limites.
: |
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Img 08 - Dever, P. y Carrizosa, A. (2010). Manual basico de montaje museogréfico.
Museo Nacional de Colombia. Fuente: http://www.museoscolombianos.gov.co/
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En relacién a la distancia de la pared, la distancia entre visitantes es de al menos 70 cm y la pared, protege a las
personas y evita que se proyecten sombras en las obras. En cuanto a la distribucién lineal en pared, si hay poco
espacio y es funcional, si las piezas son pequeilas, entonces la distribucién en pared suele ser una composicién
que forma parte del criterio general. montaje del museo (Restrepo & Carrizosa, 2017).
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Img 09 - Dever, P. y Carrizosa, A. (2010). Manual basico de montaje museogrifico.
Museo Nacional de Colombia. Fuente: http://www.museoscolombianos.gov.co/

1.7. ILUMINACION

Hay cuatro fuentes principales de luz que son: la luz natural, luz artificial, [Aimpara fluorescente y lampara incan-
descente. La luz natural es lo que ofrece un rendimiento de color excelente, pero es dificil de controlar debido al
cambio climatico y no deberia verse afectado directamente por la luz solar. funciona porque su radiacién puede
afectar y quemar el material o los pigmentos. Cuando se emplea luz natural en una exposicién, es fundamental
evitar que la incidencia directa del sol daiie las piezas. Para ello, se recomienda utilizar elementos de proteccién
como: cortinas, vidrios con filtro UV, telas especializadas o acrilicos blancos, entre otros. Estos materiales ayudan
a difuminarlaluz y reducir su impacto, garantizando la conservacién de las obras sin comprometer su visibilidad.
(Restrepo & Carrizosa, 2017).

Hay que tener en cuenta la luz artificial para poder utilizarla correctamente teniendo en cuenta el brillo, el
control UV y el rendimiento de la pintura, se debe investigar y consultar a un profesional para obtener esta infor-
macidn. Al disefiar un sistema de iluminacién para museos, la iluminacién adecuada se selecciona de acuerdo con
la conveniencia de la exhibicién y conservacion. Para este tipo de iluminacién se recomienda utilizar proyectores
y rieles para el uso de diferentes tipos de bombillas para adaptar las necesidades de iluminacién de cada espacio
y pieza. (Restrepo & Carrizosa, 2017).

La iluminacién fluorescente se difunde por toda la habitacién y sus sombras son més frescas en el exterior y a

veces tiene mala regeneracién de calor. Es menos agotador, produce mas rayos UV, es el mds econdmico y se
recomienda su uso con ldmparas incandescentes. El tipo de bombilla que se utiliza en ldmparas fluorescentes
llamadas luz diurna porque esta cerca de la luz natural. Este tipo de luz se utiliza para iluminar las obras sobre
pedestales y vitrinas. (Restrepo & Carrizosa, 2017).

Por tltimo, las ldmparas incandescentes, también conocidas como tungsteno, se encuentra en bombillas ordina-
rias con un tinte amarillo difuso. Hay luz en todas las direcciones, algunas cercanas a la luz natural. Difunde la
luz y elimina las sombras perceptibles. La luz puede estar fuera de foco Los objetos deben utilizar bombillas

reflectantes. No dejes que el techo se acerque demasiado a la pared. (Restrepo & Carrizosa, 2017).
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1.8. GUION

Un guién es una herramienta metodoldgica creada por un curador para que esto sea posible se tiene en cuenta:
Planificacién, construccién y coordinacion de una expografia: qué es el recorrido y cémo se ve la iluminacién, el
trafico, el montaje, la asignacién de espacios y superficies. Contar una historia, incluyendo valores, conceptos e
ideas, dependiendo del propésito del ensayo. Visitantes planificando cudnto tiempo la expografia guiard el
discurso exposicién y comunicacién. Finalmente, el guidn facilita el registro y la evaluacién, promocién y siste-
matizacién del proceso creativo (Pereira, 2018).

Un manual es una herramienta que describe de manera detallada el procedimiento relacionado con una tematica
especifica. En su contenido, se incluyen guias, actividades, instrucciones paso a paso, explicaciones y descripcio-

nes sobre cémo realizar o llevar a cabo una determinada accién (Vivanco, 2017).

En este sentido, un manual expografico tiene como propésito orientar y explicar detalladamente el proceso para
desarrollar y coordinar una expografia. Este tipo de manual suele ser revisado por el curador y el equipo de traba-
jo. Un ejemplo de ello es el Manual de produccién y montaje para las Artes Visuales, elaborado por el Ministerio
de Cultura (2012), donde se detallan aspectos como la adecuacién del espacio expositivo, la instalacién de equipos
necesarios, el ingreso de materiales, asi como la distribucién de las obras y del espacio, acompafiado también por
ilustraciones aclaratorias.
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Img 10 a 14 - Dever, P. y Carrizosa, A. (2010). Manua],has_;qo de,monta]e museograﬁco
Museo Nacional de Colombia. Fuente: http://www. V. w/
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Por su parte, el Manual basico de montaje museogréfico de Dever y Carrizosa (2010) incluye definiciones y
conceptos fundamentales, tipos de exposiciones, elementos de disefio, elaboracién del guion museografico,
organizacién del espacio, asi como los componentes esenciales del montaje. También aborda los distintos
recorridos que pueden realizar los visitantes y los textos de apoyo que acompafian la exposicién, brindando
pautas para crear un montaje basico. Este puede incluir elementos como mesas, estanterias, paredes, cuerdas,
vitrinas, entre otros.

Es esencial que exista una conexidn significativa entre las colecciones y el ptiblico visitante, sin importar su edad,
género o nivel socioecondmico. Todas las personas deben tener la posibilidad de interactuar y comunicarse con las
piezas expuestas. En una expografia, se busca transmitir ideas capaces de generar un impacto en los visitantes; por
ello, se utilizan complementos y recursos de apoyo que permiten explicar el contenido, comunicar los conocimientos
adquiridos y transmitir el valor del mensaje (UNESCO, 2017).

El desarrollo de una expografia es un proceso extenso que requiere la colaboracién entre el curador y un equipo de
trabajo. Cada pieza que la compone se crea y construye con un propdsito especifico, un contexto y un mensaje que
desea ser compartido con el mundo. Se espera que quienes visiten la exposicién puedan interpretar, reflexionar y
analizar lo que cada obra expresa. Por esta razén, la relacién entre el contenido expuesto y el ptiblico debe ser clara,
directa y con una orientacién pedagdgica (Rodriguez, 2011)

L.Il. CURADOR DE ARTE

El curador desempeiia un papel fundamental en la legitimacién de las practicas artisticas y culturales, ya que, a
través de herramientas de andlisis, comprensién e interpretacién, permite que los visitantes se apropien del
significado de las piezas. Por ello, es esencial que el curador mantenga una practica discursiva que oriente al
publico en su recorrido (Betancur, 2015).

Su labor incluye el desarrollo conceptual del proyecto o de las obras, la elaboracién de fichas técnicas, la redaccién
de textos informativos, la creacién del guion museografico, asi como el acompafiamiento en el proceso creativo,
el montaje, la conservacién de las piezas y la participacién en espacios de didlogo (Ministerio de Cultura, 2012).

De esta manera, la curaduria no se limita inicamente a la fase expografica, sino que estd presente en todas las

etapas: desde la seleccion del contenido y su presentacién, hasta la definicién del propdsito y del publico al que va
dirigido. Ademads, esta labor puede ser desempefiada por una persona o por un equipo curatorial (Pereira, 2018).

-
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Img 15 - Dever, P. y Carrizosa, A. (2010). Manual bésico de montaje museografico.
Museo Nacional de Colombia. Fuente: http://www.museoscolombianos.gov.co/

1LI2. USO DE COLOR

Se puede incluir que existen dos reglas que ayudan a solucionar inconvenientes y eliminan riesgos: trabajando
preferiblemente con una misma gama, en donde se reemplaza la combinacién de colores por la combinacién de
tonos; bien sea la gama de los grises o los azules, los verdes, los amarillos o los rojos. (Restrepo & Carrizosa, 2017).

Por ende, si se requiere hacer composiciones de color, teniendo como regla general evitando los tonos encendi-
dos, trabajar mejor con los tonos opacos o pastel. Asi mismo se debe tener presente que el uso del color no debe
interferir con la observacion directa y placida del objeto (Restrepo & Carrizosa, 2017).
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LI5. EJENIPLOS

1.13.1 DESIGN CENOGRAFICO: EXPOGRAFIA ITALO FERREIRA, UMA VIDA
SOBRE AS ONDAS

Esta expografia tiene como finalidad enaltecer el deporte como medio de innovacidn social, asimismo valorar la
cultura y exponer una realidad de superacién de prejuicios y barreras sociales, esto implica a que las personas
se puedan sentirse identificadas y animarse para alcanzar también sus suefios, como lo realizo Italo Ferreira.
Por ende, la historia de vida de este surfista obtiene una especial atencién por sus mas recientes logros, que se
robustece con la presentacién del documental A Curiosa Historia de Italo Ferreira, el 8 de septiembre de 2021,
que narra la trayectoria del deportista. Este proyecto fue realizado de un objeto escénico que se asimila a la
forma de un pedestal olimpico bajo una ola acudtica en una dimensién cilindrica, que se iria constituyendo
sobre este pedestal.

Se complementa con otros objetos para concertar la escenografia, un revestimiento de poliestireno, una puerta
de madera y una tabla de surf, cada uno de estos simbolizando hitos importantes a la historia de ftalo Ferreira.
Como resultado de este proyecto es un producto en donde los visitantes pueden transitar, pisar elementos para
activar multimedia con efectos audiovisuales y crear tus propios registros del momento.

o
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Img. 16 -Fuente: tomada del proyecto design cenogrifico: expografia italo Img. 17 -Fuente: tomada del proyecto design cenografico: expografia italo
ferreira, uma vida sobre as ondas ferreira, uma vida sobre as ondas




1.13.2 MUJERES BRAVO DISCUTIR EL. GENERO A TRAVES DE LA EXPOGRAFIiA

“Mujeres bravo” es una expografia basada en género que examina el potencial de las recopilaciones arqueolégicas
y etnograficas para inducir a la reflexién y el debate de temas como lo son: el sexismo, el racismo, la homofobia y
otras costumbres de dominacién cotidiana. Imaginada a partir de dos fragmentos transversales de discusién, la
narrativa expografica, refuta las alocuciones hegemonicos y elitistas del patrimonio como indagacién, fomentar
la critica al masculinismo del discurso cientifico/académico que construye representaciones del pasado supues-
tamente neutrales, conllevan a neutralizar las desigualdades de sexo, género, raza-etnia, sexualidad y clase que
existen hoy. Esta exhibicién fue disefiada, organizada y exhibida en menos de 50 dias implicando el didlogo con
personas de diferentes argumentos sociales y en ocasiones muy distantes entre si, incluso geograficamente.

Img. 18 - Fuente: tomada del proyecto 'mujeres bravo' discutir el 1
género a través de la expografia !

Img. 19 - Fuente: tomada del proyecto 'mujeres bravo' discutir el
género a través de la expografia
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Capitulo 2

Demencia
Frontotemporal



2. DENIENCIA FRONTOTENIPORAL

En relacién con la enfermedad mental, (Maria & Cucaldn, s.f.) sefialan que la demencia frontotemporal, aunque
presenta una prevalencia inferior a la de la enfermedad de Alzheimer, representa un porcentaje significativo de
las demencias degenerativas. Fue Arnold Pick quien identificé inicialmente las caracteristicas clinicas de esta
enfermedad en un paciente con atrofia en los 16bulos frontal y temporal.

Para (MAYO CLINIC, 2021), la demencia frontotemporal es un término general para un grupo de trastornos
cerebrales poco comunes que afectan principalmente los 16bulos frontal y temporal del cerebro. Estas dreas
del cerebro estin generalmente asociadas con la personalidad, la conducta y el lenguaje. Asi mismo es
importante reconocer que en la enfermedad de Demencia Frontotemporal los 16bulos se atrofian, variando
la sintomatologia y los signos que presente la persona que padece esta enfermedad; lo que ocasiona que la
persona que presente esta alteracién tenga cambios dramditicos en su personalidad, ocasionando que se
vuelvan socialmente inapropiadas, impulsivas o emocionalmente indiferente, incluso en otros pacientes
pierden la capacidad del lenguaje llegando a presentar comportamientos inapropiados.

Asi como es debido a que la sintomatologia y los signos mismo de la enfermedad suelen disfrazarse o inclu-
so confundirse con problemas psiquidtricos o con la enfermedad de Alzheimer, llevando a que sea el motivo
principal de que esta enfermedad se diagnostique tarde. Cabe resaltar que la demencia frontotemporal
tiene sus inicios en edades muy tempranas que oscilan entre los 40 y 65 afios de edad.

Es decir, el estigma que estos pacientes presentan posterior a su diagnéstico genera en ellos y en sus familiares
sentimientos de temor, vergiienza y culpa, lo que conlleva a un progresivo aislamiento social por parte de estos
pacientes y sus familias, esto de acuerdo con (Franco et al., 2015).

Segun los datos epidemioldgicos reportados en el Boletin de Salud Mental —basados en informacién de la Orga-
nizacién Mundial de la Salud (OMS)—, actualmente hay 47 millones de personas con demencia en el mundo. Las
proyecciones indican que esta cifra ascendera a 75 millones para 2030 y podria alcanzar los 132 millones en 2050,
reflejando una clara tendencia al aumento. Ademas, cada afio se registran 10 millones de nuevos casos.




En cuanto a la prevalencia, se estima que entre el 5% y el 8% de las personas mayores de 60 afios desarrollan
demencia. En el 9% de los casos, la enfermedad se manifiesta de forma temprana (antes de los 65 afios), condicién
conocida como demencia precoz.

Como reporta (Boletin de Salud Mental Demencia Subdireccién de Enfermedades No Trasmisibles Grupo
Gestién Integrada Para La Salud Mental Bogot4, Octubre de 2017, n.d.) el estado en Colombia, que al ser consul-
tada la bodega de datos de SISPRO, se encontré que si se agrupan todos los diagndsticos CIE10 vinculados a
demencia, se encuentran que en la serie disponible (2009 a 2015), se atendieron un total de 252.577 personas con
demencia en el pafs, de los cuales, el 64,1% fueron mujeres y el 35,9% fueron hombres, el promedio de personas
atendidas en la serie estudiada fue de 36.082.




Un estudio realizado por (Musa G, Slachevsky A, Mufioz-Neira C, Méndez-Orellana C, Villagra R, Gonzalez-Billault
C, Ibafiez A, Hornberger M, 2020) concluy6 que los factores que influyen en la calidad de vida de las personas con
demencia frontotemporal y sus cuidadores. Los resultados mostraron que la calidad de vida de las personas con
demencia frontotemporal encontradose significativamente con su capacidad para participar en actividades

sociales y su capacidad para mantener relaciones sociales significativas.

Img. 22 - Doris Esteban - Fuente: Elaboracién Propia.



2 .2. VIVENCIAS CON DENIENCIA
FRONTOTENIPORAL.

Cambios en la personalidad: Las personas con demencia frontotemporal pueden experimentar cambios
significativos en su personalidad y comportamiento, lo que puede afectar negativamente su capacidad para
relacionarse con los demas. Pueden volverse menos empdticas, menos preocupados por las normas sociales y
mas impulsivos.

Dificultades en la comunicacion: Las personas con demencia frontotemporal pueden tener dificultades para
comunicarse efectivamente con los demds, lo que puede hacer que las interacciones sociales sean mas difici-
les. Pueden tener problemas para encontrar las palabras adecuadas, seguir una conversacidén o interpretar las
seflales sociales.

Problemas de interaccion social: Las personas con demencia frontotemporal pueden tener dificultades para
leer las emociones y los estados mentales de los demds, lo que puede dificultar la comunicacién y la interac-
cién social. También pueden tener dificultades para interpretar las normas sociales y los roles, lo que puede
llevar a comportamientos inapropiados.

Pérdida de habilidades sociales: Las personas con demencia frontotemporal pueden perder gradualmente
sus habilidades sociales y emocionales a medida que la enfermedad avanza. Esto puede hacer que se sientan
aislados y desconectados de los demis.

Impacto en los cuidadores: Los cuidadores de las personas con demencia frontotemporal también pueden
verse afectados por los cambios en la vida social de sus seres queridos. Pueden sentirse aislados y estresados
debido a la carga emocional y fisica del cuidado de alguien con una enfermedad neurodegenerativa.




2.3. ;CONO AFECTA LA VIDA DE UN
CUIDADOR DE UN PACIENTE CON
DENIENCIA FRONTOTENIPORAL?

Ser el cuidador principal de un paciente con demencia frontotemporal puede ser una tarea desafiante y estre-
sante. Existen varios factores que afectan la calidad de vida de los cuidadores de pacientes con demencia
frontotemporal.

Un estudio llevado a cabo por Mento et al. (2014) analizé la calidad de vida de las personas cuidadoras de
pacientes con demencia frontotemporal. Los resultados revelaron que quienes asumen este rol experimentan
niveles elevados de estrés, sobrecarga fisica y emocional, dificultades econémicas y trastornos del suefio.

Un andlisis adicional de (Baharudin et al., 2019) examing los efectos de la demencia frontotemporal en la vida
de los cuidadores y encontré que la enfermedad afecta la relacién del cuidador con el paciente, su propia salud
fisica y mental, y sus relaciones con familiares y amigos.

Una investigacién de (Pifia-Escudero et al., 2021) examind los efectos de un programa de apoyo para cuidadores
de pacientes con demencia frontotemporal y encontré que el programa mejoré la calidad de vida y redujo el
estrés de los cuidadores.

En general, ser el cuidador de un paciente con demencia frontotemporal puede ser una tarea exigente que
puede afectar la calidad de vida y la salud del cuidador. Es importante que los cuidadores reciban el apoyo
adecuado y la educacién para manejar los desafios que enfrentan.

El cuidado de Doris Esteban, una paciente diagnosticada con demencia frontotemporal (DFT), ejemplifica los
desafios que enfrentan muchas familias ante esta enfermedad neurodegenerativa. Su hijo, como cuidador
principal, comenzd a experimentar altos niveles de estrés, agotamiento emocional y alteraciones en su vida
personal, tal como sefialan (Mento et al. 2014). Los cambios de conducta, la pérdida de empatia y la dificultad
para comunicarse afectaron profundamente la relacién entre Doris y su familia, generando tensiones y un
sentimiento de desconexidn, en linea con lo descrito por Baharudin et al. (2019).

La participacién en un programa de apoyo para cuidadores, como los propuestos por (Pifia-Escudero et al.
2021), permitié a la familia comprender mejor la enfermedad y desarrollar estrategias para afrontarla con
mayor empatia y menor desgaste. En este proceso, se hizo evidente que el cuidado de una persona con DFT no
solo requiere atencién médica, sino también contencién emocional, educacién continua y redes de apoyo,




2./1. NEGACION DE LA ENFERNIEDAD

Los pacientes con demencia frontotemporal suelen presentar una negacién o falta de conciencia de su enfermedad,
fenémeno que ha sido analizado desde muiltiples perspectivas disciplinarias. Entre los enfoques mds destacados se
incluyen la neuropsicologia, la neuroimagen, la neurobiologia y la psiquiatria. A continuacién, se presentan algunas
de las teorias mads relevantes al respecto:

Teoria de la disfuncién ejecutiva: La disfuncién ejecutiva se refiere a la dificultad para planificar, organizar y
controlar el comportamiento. Se ha propuesto que la negacién de la enfermedad en pacientes con demencia fronto-
temporal puede deberse a una disfuncién ejecutiva que afecta la capacidad de autoevaluacién y de reconocimiento
de los sintomas.

Teoria del déficit de empatia: Se ha sugerido que la negacién de la enfermedad en pacientes con demencia fronto-
temporal puede estar relacionada con un déficit de empatia, donde el paciente tiene dificultades para entender los
sentimientos y perspectivas de los demas, lo que dificulta su capacidad para reconocer la enfermedad y sus efectos
en los demés.

Teoria de la alteracion de la teoria de la mente: La teoria de la mente se refiere a la capacidad de inferir los estados
mentales de los demds, como sus creencias, deseos e intenciones. Se ha propuesto que la negacién de la enfermedad
en pacientes con demencia frontotemporal puede deberse a una alteracién en la teoria de la mente, lo que dificulta
su capacidad para reconocer y comprender sus propios sintomas.

Teoria de la desconexion prefrontal: La desconexién prefrontal se refiere a la pérdida de conexiones entre los 16bu-
los frontales y otras dreas cerebrales. Se ha propuesto que la negacién de la enfermedad en pacientes con demencia
frontotemporal puede estar relacionada con una desconexién prefrontal que afecta la capacidad de autoevaluacién
y de reconocimiento de los sintomas.
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Img. 23 -%is Esteban y David Hab: an




2.5. LA MUSICA CONIO ESTIMULO
SENSORIAL

Las personas con demencia frontotemporal han presentado desequilibrios cognitivos que les impiden sociali-
zar, hablar y recordar, a pesar de esto se han tenido hipétesis de 4 como la musicalidad ayuda a la demencia
frontotemporal ? con los resultados de biisqueda proporcionados. Sin embargo, la misica se ha utilizado como
terapia no farmacoldgica para pacientes con demencia, incluida la demencia frontotemporal. La musica
parece ser capaz de mejorar la memoria, la cognicién, el estado de dnimo y la calidad de vida en general. Los
estudios también sugieren que la misica puede activar ciertas areas del cerebro que son menos susceptibles a
la demencia. En general, la misica puede ser una herramienta 1itil en el manejo de la demencia en personas
con demencia frontotemporal y otras formas de demencia.

De acuerdo con la memoria emocional se refiere al aprendizaje, almacenamiento y recuperaciéon de informa-
cién relacionada con emociones y sensaciones corporales asociadas con experiencias pasadas. En otras pala-
bras, se trata de la capacidad del cerebro para recordar eventos que han tenido un impacto emocional signifi-
cativo en nosotros. Se cree que juega un papel importante en la capacidad de regular las emociones.(Veronika
Diaz Abrahan, Maria Benitez, 2020).

Los beneficios de la musica en pacientes con demencia frontotemporal se han abordado desde diferentes
enfoques, incluyendo la neuropsicologia, la neuroimagen, la neurobiologia y la psicologia. Algunas de las
teorias mas relevantes son las siguientes:

Teoria de la estimulacion multisensorial: La musica puede involucrar multiples sentidos, como la audicién, el
tacto y la vista. Se plantea que la musica enriquece la experiencia sensorial y puede mejorar la atencién y la
memoria en pacientes con demencia frontotemporal.

Teoria de la reserva cognitiva: La reserva cognitiva se refiere a la capacidad del cerebro para compensar el
dafio neuronal. Se ha propuesto que la musica puede aumentar la reserva cognitiva y retrasar la progresién de
los sintomas en pacientes con demencia frontotemporal.

Teoria de la estimulacion emocional: La musica puede evocar emociones positivas y mejorar el estado de
adnimo en pacientes con demencia frontotemporal. Se ha demostrado que la musica puede reducir la ansiedad,
la depresién y el comportamiento agitado en estos pacientes.

Teoria de la plasticidad neuronal: La musica puede promover la plasticidad neuronal y la regeneracién celular
en el cerebro. Diversas investigaciones respaldan que la musica favorece la conectividad neuronal y la neuro-
génesis en pacientes con demencia frontotemporal.

La musicalidad es clave para Doris, ya que le permite experimentar breves momentos de lucidez y conexién
con el presente, aunque de manera fugaz.

—




"Desde el Ministerio de Salud y Proteccién Social se ha gestionado un aumento progresivo de los contenidos de salud
mental en el Plan de Beneficios en Salud con cargo a la Unidad de Pago por Capitacién UPC (antiguo POS), que garantiza
la atencién del Alzheimer y otras enfermedades que comprenden la salud mental como la demencia frontotemporal, la
enfermedad de Parkinson y la enfermedad por cuerpos de Lewy entre otras", explic Bautista. (Minsalud, 2020).
Sentencias de la Corte Constitucional Colombiana que reconocen derechos a personas con discapacidades mentales.

T: Sentencia de tutela

C: Sentencia Constitucional

Sentencia Aiio Garantias Constitucionales
C-021 2015 Capacidades juridicas de las personas con discapacidad mental.
C-091 2017 Actos de discriminacién por discapacidad.
C-589 2012 Porcentaje de discapacidad para pensidén de invalidez.
T-012 2017 Sustitucién pensional o pensién de sobreviviente.
Normas para la proteccién de personas con discapacidad mental y
T-043 2017 s . s 2 . .
régimen de la representacién legal de incapaces emancipados.




T-108-A 2014 Personalidad juridica de persona con discapacidad mental.
Derecho a la educacién de personas mayores de edad en situacién de
T-124 2020 discapacidad-Procede excepcionalmente servicio de transporte escolar
con acompafiamiento.
T105 5016 Capacidad juridica de las personas en situacién de discapacidad
) mental absoluta frente a la accién de tutela.
T-285 2012 No discriminacién.
Derecho a la salud de nifios y nifias en situacién de
T-444 2018 . .
discapacidad mental.
T-503 2017 Requisito de semanas de cotizacién para pensién de invalidez.
T-574 2010 Prestacién de medicamentos y tratamientos no incluidos en pos.
T-818 2008 Servicio médico domiciliario.
T-885 2009 Derecho al minimo vital de persona con discapacidad.
T-933 2013 Diferencia entre discapacidad e invalidez.
T-951 2003 Concepto pensién de invalidez.
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5. HISTORIA DE VIDA

En relacién con lo anterior la historia de vida de una persona permite apreciar las caracteristicas de los aspectos
externos como son los vinculos emocionales y significativos con personas, grupos y lugares y al mismo tiempo con
sus aspectos internos como son los valores, deseos, suefios o conflictos que tenga la persona. Esto de acuerdo con
(Lopez, 2010), donde manifiesta que la evolucion de la vida es el producto de procesos no lineales que tienden al orden
porque se autoorganizan permanentemente.

Es importante reconocer que el uso de la historia de vida se remonta a principios del siglo XX, donde originalmente
se concibié como una técnica. Segtn (Veras, 2010), no fue hasta la década de 1930 cuando Gilberto Freyre comenzé a
emplearla como un método sistematico.

Asimismo, el autor sefiala que toda narrativa, ya sea oral o escrita, constituye una forma de historia: la historia de
una persona, de un grupo, o incluso una historia real o mitica. En este contexto, destaca que la perspectiva del infor-
mante se centra inicamente en los acontecimientos relevantes para el trabajo del investigador.

Para (Ferrarotti, n.d.) la historia de vida es un texto. Siendo el texto un “campo’, un drea mas bien definida. Es algo
“vivido™: con un origen y un desarrollo, con progresiones y regresiones, con contornos sumamente precisos, con sus
cifras y su significado. Que se debe aproximar a este texto con atencién humilde, silenciando el “aventurero interior”.
Que requiere acercarse al texto con el cuidado y el respeto.

Se debe tener en cuenta que una historia de vida es importante por las siguientes circunstancias:
Ayuda a entender el contexto y las circunstancias que han influido en la vida de una persona. Conocer la historia de
vida de alguien puede proporcionar informacién valiosa sobre su origen, su cultura, su educacién y las experiencias

que han tenido un impacto en su vida.

Permite conocer mejor a una persona. Al conocer la historia de vida de alguien, se pueden entender mejor sus moti-
vaciones, intereses y perspectivas. También puede ayudar a establecer una conexién mas profunda con esa persona.

Facilita la reflexién y el aprendizaje. Una historia de vida puede proporcionar una oportunidad para reflexionar
sobre las propias experiencias y aprender de las lecciones que se han aprendido a lo largo del camino.

Puede ser una fuente de inspiracién y motivacion. Las historias de vida pueden ser inspiradoras y motivadoras,
especialmente si se trata de personas que han superado adversidades o han logrado grandes cosas a pesar de los
obstaculos que se les han presentado.




5.1. PERSONA

(Delgado, 1949) manifiesta que la persona no es un
objeto ni una manifestacién independiente, sino al
contrario es una estructura de actos y de cualidades.
por lo cual una persona no es una realidad hecha, sino
que es un proceso en marcha con infinitas posibilida-
des, el cual se encuentra en movimiento constante y
en contradiccién hasta el dia de su muerte.

En el cual se abarcan sus aspectos psiquicos y emocio-
nales como, los fisicos los cuales son considerados
como singulares y inicos en cada individuo. Mientras
que para la parte juridica la persona es un sujeto
portador de derechos y obligaciones. Img. 25 - Doris Esteban - Fuente: Album Familiar.

5.2. ESTILO DE VIDA

(Guerrero & Ledn, 2010) lo definen como una construc-
cién del individuo la cual es moldeada por su familia, la
educacién que el individuo recibe alo largo de su vida ylo
que la misma sociedad le aporta.

Siendo un constructo como lo dicen (igual a la anterior) el
cual se ha empleado de una forma general, como un
equivalente de la forma de vivir, y en el que se expresan
los hébitos del comportamiento fundamentalmente las
costumbres, las tradiciones, los habitos, las conductas
del individuo.

De acuerdo a (Liu, 2003) los estilos de vida son dindmicos
porque no solo se componen de acciones o comporta-
mientos del individuo, sino también de acciones de natu-
raleza social. los cuales terminan siendo determinados
por la presencia de factores de riesgo o por los factores
protectores para el bienestar del mismo.



5.5. HISTORIA DE VIDA A TRAVES DE LA
NIUSEOLOGIA

Para (Kavanagh, G., & Anderson D,2016) , abordar una historia de vida en el &mbito museoldgico es necesario
seguir ciertos principios y técnicas que aseguren su autenticidad, relevancia y sensibilidad cultural. Algunos
de estos principios y técnicas son:

Respeto a la voz del narrador: La historia de vida debe ser narrada por la persona que la ha vivido, y su voz
debe ser respetada y preservada en su forma original. Los museos deben evitar la edicién excesiva y la inter-
pretacion arbitraria de estas historias.

Contextualizacién: Es importante situar la historia de vida en su contexto histérico, social y cultural para que
el puablico pueda comprender mejor su significado y relevancia. Los museos deben proporcionar informacién
adicional sobre los acontecimientos y las condiciones que rodearon la vida del narrador.

Sensibilidad cultural: Los museos deben ser conscientes de las diferencias culturales y de las sensibilidades
culturales de sus visitantes. Es importante evitar la estereotipacién, la simplificacién excesiva y la explotacién
de las historias de vida para fines comerciales.

Proteccion de la privacidad: Los museos deben obtener el consentimiento explicito de los narradores antes de
utilizar sus historias de vida en exposiciones y programas educativos. También deben tomar medidas para
proteger la privacidad y la seguridad de los narradores y sus familias.

3.5. ;COMO INFLUYE LA FANILIA EN UNA
HISTORIA DL VIDA?

La historia de vida de una persona estd influenciada por una serie de factores familiares que pueden determi-
nar en gran medida su trayectoria y desarrollo personal. A continuacidn, se presentan algunos elementos
familiares que pueden influir en una historia de vida, junto con referencias relevantes:

Estructura familiar: La estructura familiar, incluyendo el nimero de miembros de la familia, la presencia de
padres, hermanos, abuelos y otros parientes, puede influir en el desarrollo emocional y social de una persona
(Amato, 2014).

Funcionamiento familiar: La calidad del funcionamiento familiar, incluyendo la comunicacién, la cohesion, el
apoyo y el conflicto, puede afectar la salud mental y el bienestar de un individuo (Kaminski et al., 2008).




Estilo de crianza: El estilo de crianza de los padres, como el autoritario, permisivo o democratico, puede influir
en la personalidad y el comportamiento de un nifio (Baumrind, 1991).

Relaciones entre padres e hijos: La calidad de la relacién entre los padres y los hijos puede afectar el desarrollo
social, emocional y cognitivo de los nifios (Belsky, 1984).

Eventos de la vida familiar: Los eventos de la vida familiar, como el divorcio, la muerte de un miembro de la
familia, la enfermedad o el desempleo, pueden tener un impacto significativo en el bienestar de un individuo
(Lavee & McCubbin, 1993).
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CONCEPTO DE DISENO
Para llevar a la practica el concepto de disefio de una expografia sobre la demencia frontotemporal, se apoy6 en
el software Atlas.ti, junto con documentos bibliograficos, entrevistas y fotografias. Estos elementos son significa-
tivos para la comprension del visitante, ya que un buen disefio puede aumentar la conciencia y comprension sobre

la demencia frontotemporal, asi como fomentar la empatia hacia las personas que la padecen y sus familiares. De
esta manera, se genera un mapa de relaciones que permita identificar palabras clave que describan el proyecto y

le otorguen una identidad propia.
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En el primer mapa se evidencid la relacién entre la informacién recopilada en las entrevistas a distintos médicos
y familiares, y los datos obtenidos a partir de las consultas en diversas fuentes bibliograficas. Esta comparaciéon
permiti6 reafirmar las condiciones clinicas y emocionales que experimentan tanto las personas con demencia

frontotemporal como sus familiares.
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En el segundo mapa se evidenci6 una profunda conexion entre la historia de vida del sujeto de estudio y su entorno
social, a través del andlisis de fotografias cargadas de significado. En ellas se hace evidente el rechazo y la exclusién
por parte de la sociedad hacia personas con discapacidades similares, una situacién que no solo resuena con lo
narrado en los textos consultados, sino que también pone en evidencia las barreras sociales y emocionales que
enfrentan estos individuos en su dia a dia.
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Después de analizar los vinculos generados por la plataforma se concluyé que la palabra clave que impulsé el
desarrollo de la expografia es:

1 2] . . 1 2]
Resislencia

Resistencia abarca todos los ejes narrativos:

Infancia reprimida pero llena de energia.

Luchas por el auto-mejoramiento en el trabajo y la educacion.

Lucha emocional, social y psicolégica dentro del matrimonio.

Superacién de una devastadora enfermedad neurodegenerativa.

La quieta fortaleza de su identidad incluso cuando todo a su alrededor se desmoronaba.

La lucha de su familia para brindar cuidados sin rendirse.

Esta palabra engloba tanto problemas intimos como estructurales: la resistencia de Doris en su vida como
mujer, madre, paciente y memoria perdurable.




NIETODOILOGIA

Para esta investigacion se emplea la metodologia de Bruce Archer, que recopila tres fases esenciales: anali-
tica, creativa y de ejecucion. Estas fases desarrollan férmulas adecuadas para satisfacer las necesidades
sociales y estéticas dentro de las limitaciones de la produccién disponible.

Esta metodologia es un modo de hacer las cosas con orden, ya que implica una enumeracién descriptiva y
racional de las dimensiones de un proceso de accién y de las relaciones entre ellas. Segtin Archer (2005), se
trata de "una indagacidén sistemdtica cuyo objetivo es el conocimiento, la incorporacién y la configuracién
de la composicién, estructura, propdsito, valor y significado en las cosas artificiales (o hechas por el ser
humano) y en los sistemas".

Por ello, se adopt6 la metodologia de Bruce Archer como herramienta de recoleccién de informacién, ya que
es fundamental para el proyecto resaltar las enfermedades mentales, en especifico la demencia frontotem-
poral, mediante términos descriptivos y racionales que sirvan como fuente para el desarrollo grafico.

A continuacién, se presentan las etapas de la metodologia de Bruce Archer denominadas en este proyecto

como Antecedentes, Exploracién, Resultados y Productos. En primer lugar, se explicard la metodologia y sus
pasos correspondientes. Posteriormente, se detallardn los resultados obtenidos en cada una de las etapas.
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ANTECEDENTES

B ) Técnicas |

EXPILORACION

Téenicas

RESULTADOS 'Y
PRODUCTOS

~

/

_—— ) Técnicas

EFlapas

1. Definir: Determinacién de la problemdtica y su contexto.

2. Empatizar: Acercamiento y recoleccién de informacién por medio de
entrevistas y observacién

3. Determinar: Andlisis del problema y la informacién, comparacién de los
datos, causa y efecto.

Mapa de actores

Arbol de problemas
World Café

Matriz FODA
Entrevista estructurada
Historia de vida

Flapas

1. Idear: Biisqueda de la soluciones y alternativas, por medio de la herramienta
brainstorming.

2. Elegir: Toma de decisiones, viabilidad de la solucién.

3. Procesar: Etapa creativa, desarrollo y ejecucién de la idea.

Moodboard

Paleta Cromatica
Tipografias

Prototipo de Apps en papel
Prototipo en imagen
Marca

Referentes Graficos
Expografia

Flapas

1. Testear: Poner a prueba el prototipo en el contexto.
2. Valorar: Analizar su funcionamiento y reconocer fallas para su mejoramiento.
3. Enriquecer: Mejorar carencias y reforzar el resultado.

App
Manual

Fotografias proyecto
Focus group
Prototipo en bruto




ANTECEDENTES

Durante esta etapa, se recolecté informacién valiosa sobre la demencia frontotemporal con el objetivo de com-
prender los factores y comportamientos que originan esta patologia y cémo progresa con el tiempo, afectando al
cerebro. Se llev6 a cabo un andlisis exhaustivo del problema de estudio y del contexto de la persona a estudiar,
mediante la revision de historias similares y la realizacién de entrevistas con especialistas en el area de la salud,
como psicdlogos, nutricionistas y neurélogos. Este proceso de exploracién nos permitié obtener un conocimiento
mas profundo de la patologia, sus etapas y los cuidados necesarios en cada una de ellas. Ademas, se realizé un
andlisis del entorno de la persona para entender cémo influyen los factores externos en su condicién y cémo se
pueden manejar para mejorar su calidad de vida.

En sintesis, esta etapa resulté fundamental para el desarrollo del estudio y para obtener informacién valiosa que
permitié comprender mejor la demencia frontotemporal y su impacto en la vida de las personas afectadas.




NIAPA DE ACTORES

S Técnica: Mapa de acteres
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A través del mapa de actores se logra identificar los principales responsables que intervienen, ya sea para
asegurar los derechos de Doris Esteban o para contribuir a mantener su estado de salud. Estos actores aportan
la informacidn necesaria para el desarrollo del presente trabajo. Es por esto que se identificé que el grupo
principal de interés es la familia, quien asume la carga de la enfermedad de Doris. Como actores indirectos, se
encuentra el personal de salud, como psiquiatria, psicologia y neurologia, quienes, mediante sus valoraciones,
contribuyen a mantener la estabilidad mental de la patologia a través de diferentes tratamientos. Por su parte,
el personal de enfermeria brinda apoyo en el dia a dia para el desarrollo de sus actividades basicas, como
baiarse, vestirse y caminar. Las EPS e IPS, por otro lado, son los medios a través de los cuales se presta el servi-
cio de salud a Doris. Finalmente, en el dltimo circulo, se ubican los actores indirectos, como la Secretaria de
Salud, la Superintendencia de Salud, el Estado, 1a Constitucién y las legislaciones vigentes en salud mental, que
garantizan los derechos y la prestacién adecuada de los servicios de salud para Doris. Todos estos actores son
fundamentales para el desarrollo del presente trabajo




ARBOL DE PROBLENIAS

Técnica: Arbol de problemas

Efecto Discriminacion social

Manejo farmacologico . Abandono del paciente
inadecuado. 4

Fatiga de los familiares o
del cuidador.

Deterioro cognitivo
avanzado.

Problema

Falta de una expografia que se base en la historia de

vida de Doris Beatriz Esteban Castillo como apoyo

para sobre llevar o entender la Demencia Frontotemporal.
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Poco interés de la sociedad
en la enfermedad

Deterioro cognitivo del
paciente por la enfermedad.

Causas

Al ser la demencia frontotemporal menos frecuente que la enfermedad de alzheimer, sigue siendo responsable de un
porcentaje importante de las demencias degenerativas. (Iragorri et al.,2007), al ser la demencia una causa importante de
de trastorno neurocognitivo, su diagndstico se torna complejo debido a las miltiples manifestaciones neurocognitivas
de las personas que la padecen, debido a que se confunde la sintomatologia con otras patologias neurolégicas lo que
genera que su diagnoéstico se realice de forma tardia, (Custodio et al., 2022), 1o que lleva a que se investigue activamente
la posibilidad de que sean causados por otra enfermedad médica o por farmacos, especialmente si se observan algunas
caracteristicas sintomaticas particulares. (Couto et al., 2010).




NIATRIZ FODA

E JO Técnica: Matriz FODA

Fortalezas Oportunidades

Caracteristicas y habilidades favorables propias Factores externos favorables

Cuenta con red de apoyo familia, primaria. Apoyo de los entes judiciales para garantizar sus derechos.

Apoyo por parte del personal de enfermeria. Alternativa en medicinas naturales para el tratamiento.

Documentacion de la historia de vida ocasiona que se logre Centros privados para la atencién en salud mental.

comprender su evolucion. Tratamientos experimentales para la patologia.

Expografia. Realizacion de manuales informativos a cerca de la patologia.

Debilidades Amenazas

Carencias y limitaciones propias Factores externos desfavorables

Los cambios del estado de animo y los momentos psicéticos de la Demora en las autorizaciones por parte de las Empresas Prestadoras
- o - sEper

enfermedad, desgastan la red familiar primaria y desmoralizan. de Salud "EPS”.

La falta de una red de apoyo.

La falta de un diagnostico acertado.

Cambio de medico tratante.

Cambios en la contratacion de centros en salud mental.
La falta de informacién de dicha patologia. Demora en los proceso juridicos.

Poca comprensién social de la patologia.

No contar con los recursos suficientes para el debido manejo de
dicha patologia.

Altos costos del tratamiento particular.
Las Empresas Prestadoras de Salud “EPS” no cuentan con una
suficientes red de Institucion Prestadora de Salud “IPS”.

La matriz FODA es importante porque permite analizar y evaluar la situacién actual del proyecto, identificar sus forta-
lezas y debilidades, asi como las oportunidades y amenazas que enfrenta en su entorno interno y externo. A través de la
matriz FODA, se puede evidenciar la posiciéon actual del proyecto, su capacidad para aprovechar oportunidades y
enfrentar amenazas, asi como las 4reas en las que necesita mejorar para lograr los objetivos del proyecto. Con los resul-
tados obtenidos a través de la matriz FODA, se pueden desarrollar estrategias y planes de accién que aprovechen las
fortalezas y oportunidades identificadas, al tiempo que se abordan las debilidades y amenazas.




WORLD COI'TFE

World Café es importante porque es una técnica efectiva para fomentar la participacién activa y el didlogo construc-
tivo entre las personas que participan en una reunién o evento. Esta metodologia se enfoca en el intercambio de ideas
y experiencias, a través de conversaciones en pequeflos grupos, en un ambiente relajado y acogedor, lo que permite
que los participantes se sientan mds cémodos y seguros para compartir sus perspectivas y opiniones. Ademads, la
metodologia de World Café también es ttil para la generacién de ideas y la solucién de problemas complejos, ya que
permite la creaciéon de multiples perspectivas y enfoques diferentes para un mismo tema o situacién.




Aux. de Enfermeria

Img. 26 - 27 Karina Acosta
Fuente: Elaboracién Propia.

Edad: 28 Aiios

Experiencia Laboral: 2 Afios

Tiempo con el Paciente: 1 Afio
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Kaiina Acosla

Iniciando con pacientes con esta patologia hay que
tener mucha paciencia, hay que saber llevar los
estados de dnimos que presentan estos tipos de
pacientes, hay que tener cuidado con el manejo de
medicamentos, hay que prestar toda la ayuda posible.

Para mi fue dificil el que ella no me recuerde, ella me
desconozca, me desconociera los primeros dias, hay
dias en los que la paciente no entiende en que soy
una persona que esta para ayudarla, entonces ella ya
no acepta el contacto fisico o no lo quiere, uno le
habla y no te escucha, te ignora, normalmente ella
no es de conversacion, pero si te habla lo eficiente
seria que tu le contestes asi sea por el momento.
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ENTREVISTAS

La entrevista es una herramienta de investigacién y evaluacién que involucra un didlogo estructurado entre
dos o mds personas. Su objetivo es obtener informacién especifica, evaluar habilidades y competencias,
explorar situaciones o problemas, y recopilar informacién para la toma de decisiones. Es importante llevarla
a cabo de forma ética y profesional, y analizar cuidadosamente los resultados para extraer conclusiones basa-
das en la informacién obtenida, identificando tendencias y patrones en los datos recopilados. En conclusién,
la entrevista es una herramienta valiosa para obtener informacién y evaluar habilidades y conocimientos, y
debe ser analizada cuidadosamente para obtener conclusiones objetivas.

Se selecciond a un personal altamente calificado en asuntos como Nutricién y Neurologia. Por lo tanto, se
entrevist6 al Mg. Nelson Conde y al neurélogo Juan Rios. Asimismo, se entrevist6 a Alejandra Jauregui de
Chile y a Messila Nufiez de México, quienes son familiares de pacientes con Demencia Frontotemporal.




Nulricionisla = Diclisla

Img. 28 Nelson Conde
Fuente: Elaboracién Propia.




Neurologo




Caso De Demencia Fronlolemporal
En Un Familiar (Padre)
Pais: Chile

éé

Alejandra Jauregui

Para nosotros ha sido muy dificil tener acceso al
sistema de salud ya que aqui el sistema por la
parte publica es muy precario, por lo tanto no
encontramos los suficientes especialistas que
puedan atender este tipo de enfermedades.

Con mi papa perdimos mucho tiempo con diag-
noésticos mal hechos, yo vivo en Santiago (Chile), y
tuvimos suerte yo creo que justo tengo una prima
que es enfermera y un dia me recomend6 un
neurélogo entonces como era recomendado ahi
fuimos encontrando el diagnéstico rapido.

Img. 29 Alejandra Ajauregui
Fuente: Elaboracién Propia.

Edad del Paciente: 54 Afios

Tiempo de Evolucion con
la Patologia: 8 Afios

Profesion: Carpintero
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Caso De Demencia Fronlolemporal

En Un Familiar (Nladre)

Pais: México

Img. 30 Melissa Nuiiez
Fuente: Elaboracién Propia.

Edad del Paciente: 75 Afios

Tiempo de Evolucién con
la Patologia: 15 Afios

Profesion: Trabajador de Gobierno

éé

Nlelissa Nuriez

Mi madre cumple 9 afios con su enfermedad, hice
como un recuento y empez6 a tener sefiales no sé
c6mo hace 15 afilos mas o menos, pero cuando ya
era inevitable muy claro su enfermedad fue hace
casi 9 afios.

Llegué a un punto en el cual dije que estos doctores
ni saben y yo me fui por mi propio camino, ahorre
dinero y me fui para una ciudad que se llama Monte
Rey Nuevo Leén (México), y me recomendaron con
un neurélogo y cuando saque la cita le dije que le
iba a llevar un caso especial pero que yo necesitaba
que me comprobara a mi que no fuera nada mas de
palabra y me dijera a esta enfermedad, le dije tienes
que comprobarmelo.
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HISTORIA DE VIDA

La historia de vida es importante porque permite entender la complejidad y singularidad de cada individuo. A
través de la historia de vida se pueden conocer detalles significativos acerca de la vida de una persona, desde
su infancia hasta el momento presente, sus logros y fracasos, las personas y situaciones que han influido en su
vida, sus valores, creencias y expectativas. La historia de vida puede ser una herramienta valiosa para diversos
dmbitos, como el dmbito clinico, social, educativo, entre otros, ya que permite comprender y abordar de
manera mas efectiva las necesidades y demandas de cada persona en particular. Ademads, la historia de vida
puede contribuir a la construccién de una memoria colectiva, ayudando a comprender la evolucién histérica y
social de una comunidad o sociedad en particular.

A continuacién se presenta la historia de vida de Doris Beatriz Esteban Castillo, desde la vida de sus padres
hasta su situacién actual.




Miriam Castillo de Esteban

Miriam nacié el 29 de noviembre de 1933, en el munici-
pio de Santiago -Norte de Santander-. Sus padres, Luis
Castillo y Josefa Vera, eran personas campesinas y
Vivian en el campo y quien se encargaba de la finca era
su madre, al igual contaban con una panaderia, para su
sustento diario, Josefa Vera muere a la edad de 40 afios,
por padecer cancer terminal, lo que lleva a que Miriam
quede huérfana a la edad de 14 afios, cuando su madre
se encontraba agonizando, reparti6 a todos su hijos,
pensando que era lo mejor para ellos, las cuatro muje-
res las dejo al cuidado de sus hermanas y los cinco hijos
varones quedaron al cuidado del padre, Miriam quedo
al cuidado de una tia que era costurera, en donde
tiempo después aprendié la modisteria, tiempo
después decide irse a vivir al municipio de Durania
-Norte de Santander-, a casa de otra tia materna en
donde pasa gran parte de su juventud, teniendo una
juventud muy activa participando en todas las activi-
dades que se realizaban en el pueblo.

Alfredo Esteban Medina

Alfredo naci6 el 19 de julio de 1936, en el municipio de
Durania -Norte de Santander- Sus padres Alfredo
Esteban y Justina Medina, eran personas campesinas
que se dedicaban al cultivo del café al igual contaban
con una tienda donde Alfredo era el encargado de
administrarla, en donde también se desempefié como
capataz de la hacienda de sus padres.

Img. 32 - Doris Esteban - Fuente: Album Familiar.



ROMANCE ENTRE ALFREDO ESTEBAN Y MIRIAM
CASTILLO

Miriam llega a vivir a casa de los abuelos maternos
con una tia, siendo un paso obligatorio de Alfredo, y
poco a poco se fueron conociendo y llegando a desa-
rrollar un romance, después de un tiempo para el 21
de octubre de 1955 deciden contraer matrimonio,
tomando la decisién de irse a vivir a la casa de los
padres de Alfredo, en donde continuaba Alfredo
realizando labores de capataz y Miriam se dedica a la
crianza de animales, al llegar su primer hijo deciden
mudarse a la ciudad de Ctcuta -Norte de Santander,
con los ahorros que tenfan.

Esto género un reto para la pequefia familia que
estaba acostumbrada al campo y solo sabian desem-
pefiarse en esta drea. El primer barrio al que llegaron
fue a San Miguel, Miriam se dedica a la modisteria y
mientras Alfredo se emprendié en el camino de
buscar trabajo, siendo su esposa quien lo mandaba a
buscar trabajo que viera los anuncios en las puertas o
ventanas de lo negocios ya que ahi era en donde se
publicaban las ofertas laborales, entre btisqueda y
busqueda llego a una empresa llamada J Gloman, al
solicitar el trabajo, le preguntan ;qué era lo que sabia
hacer? Su respuesta fue muy sincera diciendo que él
no sabia nada que hacer, pero que él estaba dispuesto
a aprender, para sorpresa de la familia, fue contrata-
do como chéfer, en donde tiempo después sus jefes
vieron en Alfredo sus aptitudes y el deseo de apren-
der, enviaron a Alfredo a capacitarse en Bogota sobre
refrigeracién, al llegar se desempefia como técnico
en refrigeracién siendo este su primer y tnico traba-
jo al llegar a la ciudad.

Img. 33 - Doris Esteban - Fuente: Album Familiar.



DORIS BEATRIZ ESTEBAN CASTIILO

Doris naci6 el 23 de septiembre del 1960, en Clcuta -Norte de Santander- siendo la segunda hija entre ocho
hermanos, siempre fue una persona muy alegre y le encantaba el atletismo, tanto fue asi que un dia una persona
hablo con la mama para que la dejara entrenar, pero como era una mujer muy estricta con sus hijos no les permi-
tia que realizara actividades diferentes a la de estudiar, cuando jugaba con los vecinos apostaban carreras y ella
siempre ganaba, su infancia la paso rodeada de sus hermanos y vecinos, en donde eran muy unidos, comenz6 sus
estudios a los 7 afios de edad en la escuela de nifias No 24 de Juan de Atalaya, una vez terminada la primaria, reali-
zo sus estudios de bachillerato en el liceo cldsico en el afio de 1970, se gradué a la edad de 15 afios, teniendo un
desempeiio académico excelente, decide realizar un técnico secretariado, al terminar empieza a trabajar con un
ingeniero encargdndose de llevarle la contabilidad, Doris tenfa una agilidad para escribir en maquina ya que en
el colegio siempre se lo inculcaron, llegando a escribir mas de 300 palabras por minuto y con el teclado totalmen-
te tapado, también sabia muy bien la taquigrafia greca el cual era un sistema que se empleaba para tomar dicta-
dos, este sistema no contaba con letras se empleaban puros simbolos.

El trabajo con el ingeniero no duro mucho tiempo, y Doris decide irse a trabajar en una drogueria de una tia
paterna llamada Adelina, ese trabajo fue donde conocié a quien més adelante seria su esposo Juan Emilio Habran
Solano, por lo que él trabajaba al lado de la drogueria, con el paso de los dias empezaron a conocerse y luego se
hicieron novios, al inicio de la relacién fue a escondidas de los padres de Doris, la inica persona que en su
momento sabia del noviazgo era su hermana Zuleyma, por lo que entre ellas existia mucha confianza; para poder
verse con Juan Emilio le decia a su mama que iba a salir con Zuleyma su hermana a realizar unas diligencias, tan
pronto le daban permiso y salian de su casa cada una tomaba caminos diferentes, pasados dos afios de noviazgo
toman la decisién de contraer matrimonio, pero la mama de Doris no estaba de acuerdo con que se casaran
debido al fuerte temperamento que tenia Juan Emilio, esto debido al dia en que Juan Emilio fue a pedir la mano
de Doris llego a la casa de esta bastante alterado por un accidente que habia tenido en la moto que manejaba, a
raiz de eso no fue muy bien vista por parte de los suegros de Juan Emilio la actitud que tuvo con Doris.

Img. 34 - Doris Esteban - Fuente: Album Familiar.



Doris tenia muchas dudas con relacién al matrimonio y
hablé con su mam4, en donde manifiesta que no estaba
segura aun de casarse, obtenido como respuesta por
parte de su madre, que eso era cuestion de ella, deci-
diendo Doris tomarse un tiempo y se va para de Bogota
donde una tia materna llamada Olga, estado ella en
Bogotd Juan Emilio decide viajar a buscarla, donde
conversaron, y terminaron regresando a Cdcuta, orga-
nizando el matrimonio en el afio 80.

Durante el transcurso de su vida de casada Doris para el
afio 1981 queda en embarazo de su primer hijo el cual
pierde en un aborto espontaneo a los tres meses de
gestacidn, para el afio 1983 Nace su primera hija, en 1986
nace su segunda hija en 1988 su primer hijo, durante
este tiempo se presentaron discusiones familiares por
falta de compresién y en un momento manifiesta estar
cansada y decide irse a casa de su madre, al llegar Doris
es regresada por su madre donde le recuerda que ella es
una mujer casada y que iba a hacer con tres hijos sola,
por lo cual Doris regresa de nuevo al lado de su esposo, y
en 1995 llega su cuarto hijo.

Durante el matrimonio Doris referfa sentirse sola, que
su esposo era muy diferente cuando estaba con los
amigos, mientras que con la familia era muy malgenia-
do, llegando a presentarse infidelidad en repetidas
ocasiones por parte de Juan Emilio e incluso llego a
presentarse violencia familiar, para el afio 2012 Decide
solicitarle a quien en ese momento era su esposo el
divorcio y entraron en un proceso legal en la que género
en Doris una fuerte depresion e inicia a presentar sinto-
mas leves de olvidos.

Ante los sintomas que presentaba, sumados a sus
estados emocionales, el Dr. de la Espriella decidié iniciar
el proceso correspondiente para establecer un nuevo
diagnéstico. Para ello, solicité estudios como TAC, prue-
bas neuropsicoldgicas y andlisis bioquimicos, entre
otros. Tras evaluar los resultados, llegé a la conclusiéon
de que el paciente estaba desarrollando una demencia,
por lo que se inici6 el tratamiento correspondiente.

En el afio 2014 decide regresar a la ciudad de Cticuta por
la presién de revisar la casa y arrendar nuevamente la
casa que le habia quedado en el divorcio, en ese momen-
to su padre Alfredo estaba muy enfermo y sus hermanas
y madre le sugieren que acompaiie al padre y que apoye
en el proceso de enfermedad de él, fallece su padre en el
afio 2015, Doris en ese tiempo deja la medicacion lo que
genera que se acelere la enfermedad y para el afio 2016
ya empiezan agudizar los sintomas tales como pérdida

Img. 35 - Doris Esteban - Fu

um Familiar.



de la memoria, conductas en ocasiones agresivas,
cambios de humor y en ocasiones conductas nudis-
tas, sus hermanos deciden enviarla de regreso a
Pasto, donde retoma de nuevo manejo psiquiatrico e
informan que la patologia habia avanzado bastante.

Para el afio 2017 su hija tiene su primer hijo y Doris
continuaba descompensindose periddicamente y se
hospitalizaba de forma seguida en el Hospital San
Rafael, por lo cual mientras su hija pasaba por una
cesarea para tener a su hijo, Doris estaba hospitaliza-
da, cuando sale Doris su hija toma la decisién de
llevarla a Chcuta por la dificultad en el manejo
psiquidtrico. En septiembre de 2017 regresan a Cticuta
y queda al cuidado de una hermana de Doris, pero la
sintomatologia empeoré y duré seis meses alli, por lo
cual Refiere que no puede seguir teniéndola y se lleva
a una casa de reposo en el barrio blanco de Cucuta,
quedando al pendiente su hijo Juan Emilio, tenia la
responsabilidad de llevarla al médico, recoger la
medicacién, visitarla, pagar la mensualidad y llevarle
cosas para su mecato, pero se descompensé muy
seguido por lo que el espacio era muy pequeiio, para lo
cual para el afio 2019 se lleva a una casa de reposo en
Chindcota, quienes para el afio 2020 manifiestan que
ya no la pueden seguir teniendo porque estaba
empeorando su sintomatologia y no queria bafiarse y
se tornd agresiva por momentos y estaba generando
dependencia en algunas actividades diarias.

Por cuestiones de pandemia no se pudo recoger de una
vez Doris para regresarla a Pasto, por lo que para el mes
de diciembre 2020 viaja su hijo menor David a recogerla,
en el transcurso de espera de la escala estando en Bogota
Doris presenta una crisis lo que genera que no los dejen
volar y ella sea remitida a la cardio infantil de Bogota,
inician de nuevo exdmenes porque manifestaban los
médicos que habia que definir qué tipo de demencia
tenia Doris, ya al confirmar el diagnostico medico de
DEMENCIA FRONTOTEMPORAL.

Es remitida a una unidad de especializada en demencia el
cual duro unos meses y present6 una supuesta convulsién y
es remitida a la clinica Marly donde de nuevo realizan
examenes y reconfirman el diagnéstico y logran medio
estabilizarla para poder viajar a la ciudad de Pasto para la
fecha de marzo de 2021, estando ya en la ciudad de Pasto y
unos dias después de su llegada presentd una intoxicacién
por benzodiacepinas, presentando letargo, somnolenciay a
la vez trastorno deglutorio, por lo cual le realizan una
gastrectomia para poder alimentarla , pero este procedi-
miento no fue el adecuado y se la retiraron a las dos sema-



nas de haberlo realizado por que se contamino con microorganismos fecales. Durante su hospitalizacién fue tratada por
una siquiatra via telefénica quien informa a sus hijos que Doris tenia poco tiempo de vida.

Doris logra superar estos obsticulos y es remitida a hospitalizacién, pero ella ya habia perdido totalmente la
independencia de sus actividades diarias por lo cual tocaba asistir en el aseo personal, en alimentacién, etc. Al
estar en el hospital San Rafael por aproximadamente tres meses egresa y en casa con dos de sus cuatro hijos
empieza a caminar de nuevo, pero continué la dependencia en las actividades. Por esta situacién se inicia
proceso para que la EPS suministre el servicio de enfermeria y para el afio 2022 se empieza a suministrar el
servicio hasta el momento. Actualmente Doris presenta una pérdida total de su independencia, no consume
los alimentos sola, se debe asistir en todo momento, en ocasiones solo duerme hasta las 3 de la mafiana y se
despierta llorando, mantiene inestabilidad en el estado de 4nimo y en ocasiones tiene momento de agresivi-
dad, no reconoce a nadie de la familia y ya no tiene momentos de conexién con la realidad. Para lo cual el
médico psiquiatra y neurélogo tratante confirmaron que se encuentra en el estadio cuarto que es el tltimo de
la Demencia.
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EXPLORACION

En esta etapa, se estableci6 el contexto de disefio orientado a nuestro publico objetivo. Para ello, se generaron diver-
sas ideas y perspectivas, complementadas con una exploracién en temas clave de disefio grafico y la sintesis de la
informacién recolectada. Este proceso incluy6 el desarrollo de moodboards, la bocetacién de la identidad visual, la
creacion de prototipos y otras herramientas visuales, todas disefiadas para garantizar que el mensaje sea claro y
accesible para nuestra audiencia.




REFERENTES GRAFICOS

DESIGN CENOGRAFICO: EXPOGRAFIA ITALO FERREIRA, UMA
VIDA SOBRE AS ONDAS

Esta expografia tiene como finalidad enaltecer el deporte como medio de innovacidn social, asi mismo valorar la
cultura y exponer una realidad de superacién de prejuicios y barreras sociales, esto implica ha que las personas
se puedan sentirse identificadas y animarse para alcanzar también sus suefios, como lo realizé Italo Ferreira.

Por ende, la historia de vida de este surfista obtiene una especial atencién por sus més recientes logros, que se
robustece con la presentacién del documental “A Curiosa Historia de Italo Ferreira”, el 8 de septiembre de 2021,
que narra la emocionante trayectoria del deportista.

Este proyecto fue realizado de un objeto escénico que se asimila a la forma de un pedestal olimpico bajo una ola
acudatica en una dimensidn cilindrica, que se iria constituyendo sobre este pedestal. Se complementa con otros
objetos para concertar la escenografia, un revestimiento de poliestireno, una puerta de madera y una tabla de
surf, cada uno de estos simbolizando hitos importantes a la historia de ftalo Ferreira.

Como resultado de este proyecto es un producto en donde los visitantes pueden transitar, pisar elementos para
activar multimedia con efectos audiovisuales y crear tis propios registros del momento. (Monaco, R. C. 2022)

Tmg. 37 - Fuente: tomada del proyecto design cenografico: expografia italo
ferreira, uma vida sobre as ondas

Tmg. 38 - Fuente: tomada del proyecto design cenogréfico: expografia italo
ferreira, uma vida sobre as ondas




'MUJERES BRAVO' DISCUTIR EL GENERO A
TRAVES DE LA EXPOGRAFIiA

“Mujeres bravo” es una expografia basada en género que examina el potencial de las recopilaciones arqueoldgicas y
etnograficas para inducir a la reflexién y el debate de temas como lo son: el sexismo, el racismo, la homofobia y
otras costumbres de dominacién cotidiana.

Imaginada a partir de dos fragmentos transversales de discusién, la narrativa expografica tanto refuta las alocu-
ciones hegemonicos y elitistas del patrimonio como indagacién, fomentar la critica al masculinismo del discurso
cientifico/académico que construye representaciones del pasado supuestamente neutrales, conllevan a neutralizar
las desigualdades de sexo, género, raza-etnia, sexualidad y clase que existen hoy.

Esta exhibicién fue disefiada, organizada en menos de 50 dias implicando el didlogo con personas de diferentes
argumentos sociales y en ocasiones muy distantes entre si, incluso geograficamente. (RIBEIRO, L., BEZERRA, D. B,,
KAINGANG, J. D. J., OLIVEIRA, P. C., & LEMOS, R. G. ‘BRAVAS MULHERES'DISCUTINDO GENERO ATRAVES DA
EXPOGRAFIA)

Img. 40 - Fuente: tomada del proyecto 'mujeres bravo' discutir el
género a través de la expografia

ecto 'mujeres bravo' discutir el




UN SUENO HECHO REALIDAD

Esta historia fue realizada por mas de 80 trabajos de la vida del artista John Lennon, en donde se ejecutaron: efectos,
murales, videos, fotografias y andlisis auditivos originados desde los comienzos de los 60 a la actualidad, con el eje
principal de las voces que Yoko Ono ha planeado desde hace més de sesenta afios.

La gran pared de presentacién de la obra y la linea de tiempo se ejecutaron en vinilo mate para murales, abarcando
casi la totalidad del pasillo del segundo piso del Museo de Arte Latinoamericano de Buenos Aires (Malba).

"

Img. 42 - Fuente: tomada del proyecto un suefio hecho realidad




Un moodboard es una herramienta visual que se utiliza en disefio grifico, moda, publicidad y otros campos
creativos para recopilar ideas y establecer un tono o estilo para un proyecto en particular. Esta herramienta
permite que los disefiadores, clientes y otros miembros del equipo puedan visualizar la direccién que se estd
tomando en el proyecto y proporciona una fuente de inspiracién. Las caracteristicas comunes de un mood-
board incluyen imdagenes, texturas, colores, tipografia y otros elementos visuales que representan la visién
creativa del proyecto.

En el primer moodboard se establecieron las caracteristicas estéticas, formales, conceptuales y emocionales
que resultaron fundamentales para la construccién del logotipo del proyecto.

En el segundo moodboard se establecieron las caracteristicas estéticas, formales y conceptuales para la
formalizacién de la construccién de la expografia.

La elaboracién del moodboard constituy6 una herramienta fundamental en este proceso de desarrollo de la
marca Reflejos, porque ayudé a visualizar y clarificar la identidad visual y emocional. A través de la recoleccién
de imagenes, colores, texturas, tipografias y elementos simbdlicos, el moodboard ayudé a establecer la cohe-
rencia estética de acuerdo con los valores y el mensaje vertebral de la marca.

Junto a eso, este recurso ayudé en la comunicacién del equipo de trabajo creativo porque facilit6 la alineacién
de ideas y la toma de decisiones para la definicion del estilo gréfico, la paleta cromética y la atmdsfera general
que deberia transmitir Reflejos. En definitiva, el moodboard esclarecié el desarrollo del logotipo, los elemen-
tos gréaficos complementarios y el tono emocional que pretendiamos desarrollar garantizando la coherencia
de cada elemento que aplicamos en la marca.
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PALETA CRONATICA

Azul Marino

R: 93 G: 186 B: 168 / C: 63% M: 2% Y: 41% K: 0%
# 5DBAAS8

El color azul marino es el que predomina en todas las variaciones
del proyecto, como se sabe el color azul trasmite confianza,

responsabilidad, autocontrol, simpatia, esencial para lo que se
busca trasmitir con la expografia.

Amarillo

R: 241 G: 134 B: 56 / C: 0% M: 57% Y: 82% K: 0%

Naranja
# F18638

Como se sabe el color naranja es un color vibrante que
permite dar un mayor reconocimiento visual a las personas,
este color genera fuerza, entusiasmo, valentia.

R: 244 G: 191 B: 46 / C: 5% M: 26% Y: 87% K: 0%
# F48F2E

Se escogié el color amarillo como representacion de calidez,
Alegria, empatia, estos términos estan relacionados con la historia
de vida demostrando asi el dinamismo y actitud positiva con la que
se quiere influenciar al observador.




Rosa

R: 255 G: 102 B: 136 / C: 7% M: 72% Y: 24% K: 0%
# E16688

Se decidié agregar a la paleta el color rosa para simbolizar la
delicadeza en la expografia representando asi a la persona de

estudio como un ser inocente y capaz de expresar sus emociones
aunque ya no las pueda gestionar de manera continua sigue
siendo una persona.

REFLEJOS

Somos iguales y diferentes
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YRSA

La tipografifa Yrsa es una familia tipogréfica serif de cédigo abierto
disefiada para ofrecer una lectura cémoda y elegante tanto en
pantallas como en impresos. Fue desarrollada por la fundicién
Typotheque en colaboracién con Google Fonts. Combina elementos
clasicos de las tipografias romanas con un disefio moderno y
limpio. Yrsa admite multiples pesos (desde regular hasta bold) y
estd especialmente optimizada para textos largos, gracias a su
excelente legibilidad. Ademds, cuenta con soporte para caracteres
de alfabetos latinos y del alfabeto gujarati, lo que la hace versatil
para proyectos multilingiies.

Nhingan

La tipografia Mringan es una fuente decorativa y moderna que se
caracteriza por su estilo elegante y distintivo, con detalles inicos
que la hacen ideal para titulos, logotipos y diseflos creativos. Su
apariencia combina formas geométricas con un trazo delicado y
estilizado, lo que le da una personalidad sofisticada pero contem-
pordnea. No estd pensada para largos bloques de texto, sino mas
bien para destacar visualmente elementos clave en proyectos
graficos o editoriales.
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APLICACION DEL ISOLOGO
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GRISES Y FULL COLOR

_. REFLEJOS

~Y Somos iguales y diferentes

7~

REFLEJOS

~Y Somos iguales y diferentes



EXPOGRAFIA

En el disefio de la exposicién, se ha contemplado el desarrollo de recorridos y experiencias interactivas que
buscan despertar el interés del visitante y crear una experiencia memorable y enriquecedora. Esta estrategia
tiene como objetivo facilitar el aprendizaje y fomentar la comprensién orginica del material expuesto. La
exposicién esta disefiada para ser una experiencia interactiva y dindmica que permita a los visitantes explo-
rar el tema de la demencia de manera atractiva y accesible.
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Img. 44- Expografia - Fuente: Elaboracién Propia.
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Img. 45 - 46 - Expografia - Fuente: Elaboracién Propia.
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Img. 47 - 48 - Expografia - Fuente: Elaboraci6én Propia.
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Img. 49 - 50 - Expografia - Fuente: Elaboracién Propia.
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Se realizd un testeo utilizando a la sefiora Zuleyma Esteban Castillo y su familia como objeto de estudio.

RUTH ZULEIMA ESTEBAN CASTILLD

20:48 | roz-pkej-qnu

Img. 51 - Entrevista Zuleima Esteban - Fuente: Elaboracién Propia.

A partir de los resultados obtenidos, se identificaron algunos aspectos que se deben tener en cuenta. En
primer lugar, se observd que la exposicién necesita generar mas sentimientos en relacién a lo que se
quiere comunicar. Por otro lado, se sugiere utilizar fotografias mas emotivas para llegar mejor al publico.
Ademas, es importante destacar que se debe buscar una forma creativa de mostrar y comunicar este tipo
de enfermedades.

Se han considerado algunas sugerencias para el proyecto, las cuales serdn implementadas en el prototipo
con el objetivo de mejorar el resultado final. Con ello, se espera obtener un proyecto mas complementado.
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Se realiz6 un testeo con los Disefiadores Graficos Carlos Jimenez,

Fernanda Ramirez y la Docente Karen Ocaila.

Img. 52 - Karen Ocaiia - Fuente: Elaboracién Propia.

Por su parte, la Docente Karen Ocafla ha
sefialado que es necesario definir mejor el
publico objetivo al que se quiere llegar y ha
propuesto realizar algunos cambios en la
exposicién para que los elementos se conec-
ten de manera miés efectiva. En general, se
estan considerando estas sugerencias para
mejorar la exposicidn del prototipo.

Img. 53 - Carlos y Fernanda - Fuente: Elaboracién Propia.

Después de realizar pruebas con diferentes
expertos, se han recibido apreciaciones y
sugerencias en relacién al prototipo. Carlos
y Fernanda han sugerido reemplazar las
mesas por stands para mostrar de manera
maés efectiva los diversos usos de los objetos
expuestos. También han recomendado
afiadir un color adicional para resaltar la
paleta cromatica actual, asi como jugar con
los colores para mejorar la exposicion.
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BOCETACION APP

Img. 54 - Bocetacién - Fuente: Elaboracién Propia.




RESULTADOS Y
PRODUCTOS

En la tercera fase de nuestro proyecto se han concretado los procesos graficos desarrollados en la etapa anterior. Este
avance ha permitido dar paso a la implementacién de una aplicacién mévil con tecnologia de realidad aumentada.
Asimismo, se ha profundizado en la exploracién de la expografia como principal medio de interaccién y prueba con
los usuarios.

En esta seccidn, el lector podra apreciar la maquetacién de la aplicacién desarrollada para el proyecto. Ademais, se
incluye un diario de evidencias, donde se relatan vivencias y experiencias vinculadas al objeto de estudio. Por tltimo,
se presentan algunas fotografias que continuaran desarrollindose a lo largo del proyecto.
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Img. 55 - Matacién App - Fuente: Reflejos
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Img. 56 - Prototipo App - Fuente: Reflejos
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DIARIO DE VIVENCIAS
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Img. 58 - 61 - Prototipo Historia de vida - Fuente: Reflejos




Img. 62 - 71 - Doris Esteban - Fuente: Album Familiar
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Img. 72 - 80 - Doris Esteban - Fuente: Album Familiar
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Img. 80 - 89 - Doris Esteban - Fuente: Album Familiar
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Img. 90 - 98 - Doris Esteban - Fuente: Album Familiar
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PROCESO DE RETOQUE DIGITAL
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Img. 99 - 106 - Doris Esteban - Fuente: Propia
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Img. 107 - 110 - Doris Esteban - Fuente: Propia
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Para estructurar el proyecto de investigacion, se comenz6 por plantear el problema a abordary
se procedié a recolectar informaciéon mediante la revisién de estudios, noticias y aconteci-
mientos relevantes. Esto permiti6 redactar una justificacion clara y establecer los objetivos y el
disefio de la investigacién. Ademads, se realizaron entrevistas semi-estructuradas y se llevaron
a cabo diagnésticos para fortalecer el proyecto. Asimismo, se particip6 en el grupo de semille-
ros de investigacién, donde el proyecto tuvo la oportunidad de presentarse como ponente en el
Segundo Encuentro Internacional de Semilleros de Investigacién REDARTYC 2021, en el VIII
Encuentro Institucional de Semilleros de Investigacién UNICESMAG, en el Primer Encuentro
Internacional de Semilleros de Investigacion UNICESMAG y en el Noveno Encuentro Institu-
cional de Semilleros de Investigacién UNICESMAG, Durante la presentacién preliminar del
proyecto, los jurados, asistentes y docentes aportaron en la estructuraciéon y andlisis de los
elementos del mismo.
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El presente trabajo de grado "Disefio de una expografia basada en la historia de vida de Doris Beatriz
Esteban Castillo como apoyo para conocer y sobrellevar la demencia frontotemporal en San Juan de
Pasto" concluye importantes reflexiones. Estas incorporan el impacto social de la Demencia Fronto-
temporal (DFT). También, se aprecia el valor de la historia de vida, siendo un instrumento de sensibili-
zacién. Por dltimo, se enfatiza el papel transformador del disefio grafico en la educacién y la concien-
ciacién sobre las afecciones neurodegenerativas.

La Demencia Frontotemporal (DFT) es una enfermedad compleja y poco conocida que afecta princi-
palmente los 16bulos frontal y temporal del cerebro, generando cambios profundos en la personali-
dad, el comportamiento y el lenguaje de quienes la padecen. A diferencia de otras demencias, la
Demencia Frontotemporal (DFT) suele manifestarse en edades mds tempranas, entre los 40 y 65 afios,
lo que intensifica su impacto en la vida familiar, laboral y social.

El desconocimiento generalizado sobre esta condicién, junto con la confusién de sus sintomas con
otras enfermedades mentales, conduce a diagndsticos tardios, agravando la carga emocional y econé-
mica para las familias. Ademas, el estigma y la negacién de la enfermedad dificultan el acceso a apoyo
y tratamiento, especialmente en contextos con sistemas de salud limitados. Este proyecto evidencié
c6mo la Demencia Frontotemporal (DFT) no solo afecta al paciente, sino también a su entorno, gene-
rando estrés, aislamiento y desafios econémicos para los cuidadores, quienes a menudo enfrentan la
enfermedad sin las herramientas ni el apoyo necesario.

La historia de vida de Doris Beatriz Esteban Castillo, documentada durante una década, se convirtié
en el eje central de la expografia, permitiendo mostrar la evolucién de la enfermedad y su impacto en
la vida cotidiana. Este enfoque narrativo y visual facilita la comprensién de la Demencia Frontotem-
poral (DFT) desde una perspectiva humana, generando empatia en el espectador y promoviendo una
catarsis colectiva. Al exponer su experiencia, se busca romper el estigma asociado a la Demencia
Frontotemporal (DFT) y otras enfermedades mentales, mostrando la realidad de los pacientes y sus
familias de manera cercana y auténtica.

La expografia disefiada trasciende lo estético para cumplir una funcién pedagégica y social. A través
de una metodologia basada en la investigacién cualitativa y el modelo de Bruce Archer, el proyecto se
estructur6 en tres fases: analitica, creativa y de ejecucion. Esto permitié desarrollar un disefio que
combina elementos visuales, interactividad y narrativas, transmitiendo informacién compleja de
manera accesible y emotiva. La palabra "Resistencia" sintetiza el mensaje central de la exposicién,
destacando la lucha de Doris y su familia frente a la enfermedad, asi como la fortaleza emocional y
social necesaria para sobrellevarla. La integracion de recursos como iluminacién, interactividad, uso
del color y narrativas visuales enriquece la experiencia del visitante, facilitando una conexién profun-
da con el contenido.

Este trabajo demuestra el potencial del disefio grafico como herramienta de cambio social, capaz de
humanizar temas complejos y generar conciencia. La colaboracién multidisciplinaria entre médicos,
psicélogos, cuidadores y disefiadores fue clave para crear una solucién integral que aborda tanto las
necesidades clinicas como las emocionales de los afectados. Ademas, el manual expografico desarro-
llado sirve como guia para futuros proyectos, asegurando que el diseflo sea accesible y efectivo en su
propésito educativo.

.




En un contexto mds amplio, la Demencia Frontotemporal (DFT) requiere mayor visibilidad y recursos,
tanto en el ambito médico como social. Iniciativas como esta contribuyen a romper el silencio en
torno a las demencias y promueven la creacién de politicas ptiblicas que mejoren la calidad de vida de
los pacientes. La expografia, como medio de comunicacién, no solo informa, sino que emociona y
moviliza a la accién, mostrando como el disefio puede ser un agente de transformacién. Finalmente,
este proyecto reafirma que el disefio no es solo una disciplina estética, sino una herramienta poderosa
para abordar problemas sociales, fomentar la empatia y educar a la comunidad sobre temas criticos
como la salud mental. Su replicabilidad en otros contextos o enfermedades abre nuevas posibilidades
para utilizar el diseflo como puente entre el conocimiento médico y la sensibilizacién social.







Karina Acosla

Aux. de Enfermeria

Edad: 28 Afios
Experiencia Laboral: 2 Afios
Tiempo con el Paciente: 1 Afio

Mi nombre es Karina Acosta y soy Auxiliar de Enfer-
meria, graduada de la instituciéon INEC. Actualmente,
trabajo en la IPS DOMICILIARIA, desempefidndome
como enfermera de prestacién de servicios durante
12 horas en el turno de la noche para la paciente Doris
Beatriz Esteban Castillo.

¢;Como es el manejo de un paciente con Demencia
Frontotemporal?

Cuando tratamos con pacientes que padecen esta
patologia, es fundamental tener mucha paciencia.
Debemos ser sensibles a los cambios de dnimo que
experimentan estos pacientes y tener precauciéon en
el manejo de los medicamentos. Es importante brin-
dar toda la ayuda posible y estar atentos, ya que estas
personas tienden a olvidar sus rutinas y formas habi-
tuales.

El manejo de estos pacientes puede ser dificil, ya que
no todos los dias estardan de buen humor ni recorda-
ran ciertas cosas. Incluso puede que no nos reconoz-
can en algunas ocasiones. Sin embargo, con el tiempo,
se puede observar que se van acostumbrando a nues-
tra presencia. Aunque no recuerden nuestro nombre
0 quiénes somos en sus vidas, mantienen presente
que estamos constantemente a su lado, aunque sea en
lo mds profundo de su mente.

¢;Como ayudan al paciente cuando se encuentra en
esos estados de animo?

Bueno, la estrategia varia segtin cada paciente, pero
tomando el caso de Doris Esteban como ejemplo, se
sabe que le gusta mucho la actividad fisica. Por lo
tanto, es importante mantenerla en movimiento y

distraida. Si la vemos en un estado de irritabilidad, es
mejor dejar que pase ese momento, evitando que se
lastime, ya que, aunque no es agresiva, puede ser
autodestructiva. También es crucial tener en cuenta
que todos los dias son similares para ella. En algunos
dias, su irritabilidad puede ser méas controlable con
una pequefia distraccién, como salir a pasear, mien-
tras que en otros dias, esa opcién puede no ser factible.
A veces, simplemente debemos estar pendientes de lo
que esta haciendo y dejarla pasar ese momento sola, ya
que puede ser dificil de controlar. Ademads, teniendo en
cuenta que estd medicada, es importante estar aten-
tos, ya que algunos medicamentos pueden no ser tan
efectivos en ciertos momentos. El objetivo principal es
asegurarnos de que no se lastime.

¢Qué dificultades o desafios ha enfrentado en su rol al
trabajar con la paciente?

Para mi fue un desafio lidiar con el hecho de que ella
no me reconociera, que los primeros dias me ignorara
por completo. Hay ocasiones en las que la paciente no
comprende que estoy aqui para ayudarla, lo que lleva a
que rechace el contacto fisico o simplemente no lo
desee. A veces, aunque le hablemos, parece como si no
nos escuchara, como si nos ignorara. Normalmente no
es muy conversadora, pero cuando lo es, es importante
responderle, aunque sea brevemente, para mantener
la comunicacién. Sin embargo, hay dias en los que
incluso esto lo rechaza, lo que desencadena episodios
de irritabilidad extrema, llanto y alucinaciones.

Las alucinaciones que experimenta la paciente no han
sido parte de mi experiencia directa con ella, pero si ha
habido momentos en los que siente una sensacién de
persecucién por parte de animales o insectos. Estas
alucinaciones la hacen sentir incémoda y perturbada,
lo que puede aumentar su nivel de ansiedad. En esos
momentos, es crucial mantener una presencia cons-
tante para evitar que se autolesione, ya que parece
estar tratando de protegerse de lo que percibe como
amenazas a Su Cuerpo.

¢Ellos llegan a perder su independencia?

Claro, hasta hace un momento lo que he observado y




en lo que nos hemos centrado principalmente es en
cémo la paciente olvida lo que tiene en sus manos. Por
ejemplo, durante la hora de comer, la paciente ya no
puede sostener los cubiertos o los vasos. Incluso si
logra sostenerlos, solo puede hacerlo durante unos 10
a 15 segundos antes de olvidarlo y soltarlo. En este
aspecto, intento proporcionarle a la paciente un vaso
mas grande y pesado para que pueda sostenerlo y asi
pueda terminar la bebida que contiene.

Sin embargo, en otras actividades cotidianas como ir
al bafio o peinarse, la paciente ya no es capaz de
hacerlo por si misma, ya que ha olvidado cémo hacer-
lo. Por lo tanto, trabajar con la paciente se asemeja a
tratar con un nifio de 3 a 4 afios, ensefiandole estas
tareas dia a dia, ya que depende de nosotros para
realizarlas.

¢;Ha podido notar alguna evolucién en la paciente
desde que se encuentra con ella?

Hasta la fecha, estoy cerca de cumplir un afio acom-
pafiando a esta paciente. La mayor evoluciéon que he
observado es que, aunque no me recuerda por mi
nombre, reconoce mi presencia diaria. Por ejemplo,
en ocasiones reconoce con quién esta tratando. Tiene
un caracter algo desafiante en ciertos momentos, y
puede mostrarse exigente con algunas enfermeras.
Sin embargo, conmigo, ella comprende los limites y
sabe qué comportamientos son aceptables y cudles
no lo son. Existen pautas que puedo seguir y otras
que no.

Por lo tanto, la paciente tiene conciencia de con quién
puede ser mas exigente, aunque no sucede todos los
dias. Aunque no me recuerde de manera constante, el
hecho de que me tenga presente en su mente refleja
que soy una parte significativa de su vida.

;Estos pacientes sienten apego a las personas que lo
rodean?

Si eso se debe a un apego arraigado por la costumbre,
por ejemplo, con los hijos, ella no recuerda a sus hijos
en la edad en la que se encuentran actualmente, pero
silos evoca en etapas pasadas. Sin embargo, hay

momentos poco frecuentes o excepcionales en los que
si reconoce con quién estd interactuando. Reciente-
mente, experimentamos un caso asi cuando llegé una
hermana de visita. Al finalizar la visita, la paciente
logré reconocerla durante unos 5 minutos, quizas un
poco menos. La llamé por su nombre, mantuvo una
conversacién con ella e incluso llegé a darle un beso en
la mejilla. Aunque fue un momento breve, este avance
es significativo para nosotros, ya que demuestra un
progreso respecto a la ausencia total de reconocimien-
to. Fue algo sorprendente y alentador para todos los
involucrados.

¢Ha tenido algin aprendizaje al estar en contacto con
la paciente?

iClaro que si! Lo que he aprendido es que cada paciente
es Unico. Es crucial tener paciencia con ellos y saber
cémo manejar sus necesidades. A pesar de su enferme-
dad, muchos intentan devolver el carifio que reciben.
Aunque las reacciones pueden ser esporidicas y no
siempre ocurren en el momento, son gratificantes.
Trabajar con estos pacientes requiere dedicacién y
cuidado extremo, ya que su condicién puede deterio-
rarse o pueden presentarse otras patologias que
requieran atencién especial.

¢Cuadl seria su opinidn acerca de esta enfermedad?

Mi perspectiva sobre esta patologia es que resulta muy
dificil para la familia. Aunque no soy un miembro de la
familia, con el tiempo me he integrado a ella, y también
encuentro angustiante presenciar el deterioro. Aunque
es alentador ver pequefios destellos de mejoria, estas
enfermedades progresivas van deteriorando a la
persona gradualmente. No hay un punto en el que se
observe una mejorfa definitiva, como en la etapa en la
que nos encontramos. La medicacién se administra
principalmente para mantener el estado actual. Hasta
ahora, esta ha sido una de las patologias més desafian-
tes que he enfrentado, ya que es un recordatorio cons-
tante de la pérdida gradual de la memoria y la identi-
dad de la persona afectada.




Nelson Conde

Nutricionista - Dietista

Edad: 40 Afios
Experiencia Laboral: 14 Afios
Tiempo con el Paciente: 3 Afios

Soy Nelson Enrique Conde Parada y me postulo para
realizar un doctorado en nutricién, con especializacién
en obesidad o sindrome metabdlico. Soy graduado en
nutricién y dietética de la Universidad de Pamplona y
actualmente ocupo un cargo como docente de tiempo
completo en la Universidad Mariana.

1 ¢En que consiste la patologia de demencia
frontotemporal?

Cuando nos referimos a la demencia frontotemporal, en
realidad estamos hablando de un espectro de trastornos.
Esta condicién implica una serie de alteraciones a nivel
cerebral, particularmente en los I6bulos frontal y tempo-
ral. Estos trastornos pueden manifestarse de diversas
maneras, afectando aspectos como el habla, el compor-
tamiento y otras funciones vitales. La enfermedad esta
asociada a la atrofia progresiva en estos 16bulos, lo que
resulta en una disminucién de la capacidad cerebral.

Conforme se reduce esta capacidad, se experimentan
dificultades para llevar a cabo actividades cotidianas
como caminar, alimentarse, moverse o manipular
objetos. Esta situacién genera problemas adicionales y
puede afectar profundamente el sistema respiratorio,
especialmente en etapas avanzadas de la enfermedad,
cuando se vuelve casi terminal. Ademads, la demencia
frontotemporal también puede causar deterioro en la
memoria, aunque esta caracteristica puede ser malinter-
pretada como sintoma de enfermedad de Alzheimer u
otros trastornos psiquiatricos.

Es importante distinguir claramente la demencia fron-
totemporal de otras condiciones, ya que se origina prin-
cipalmente por trastornos en los I6bulos frontal y
temporal del cerebro. Esta diferenciacién es esencial

para un diagnéstico y tratamiento adecuados.

2. {C6mo afectaria el diario vivir de una persona con
Demencia Frontotemporal?

Aqui se presenta una situacién significativa. Sabemos
que el lenguaje juega un papel crucial en nuestras
interacciones sociales. Por ejemplo, cuando nos senti-
mos molestos o disgustados con alguien, es comin
suspender el didlogo como respuesta. Sin embargo, en
casos de alteraciéon del lenguaje, esta capacidad se ve
comprometida, lo que dificulta atin més nuestra capaci-
dad de socializar y adaptarnos al entorno. Esta limita-
cién lingiifstica conduce a cambios de conducta, inclu-
yendo la falta de juicio y la apatia hacia las actividades
cotidianas.

Estos cambios pueden manifestarse en comportamien-
tos compulsivos o incluso agresivos, lo que afecta nega-
tivamente nuestras interacciones sociales y nuestra
participacién en actividades diarias. Las actividades
diarias, como levantarse, desplazarse y alimentarse, se
ven afectadas, al igual que las actividades instrumenta-
les, como el uso de herramientas o dispositivos electrd-
nicos, como el teléfono celular. Esta pérdida de interés
en las actividades sociales y cotidianas también puede
impactar la higiene personal y la salud en general.

Es esencial comprender que la demencia frontotempo-
ral no solo implica pérdida de memoria o empatia, sino
que también afecta significativamente nuestra capaci-
dad para interactuar socialmente y mantener nuestro
bienestar fisico. Como resultado, las personas afectadas
pueden experimentar un aislamiento voluntario u
obligatorio, lo que influye tanto en su propia vida como
en la de sus seres queridos y la sociedad en general.

3.;Como influye esta patologia en su estado nutricio-
nal?

Aqui nos enfrentamos a un dilema significativo. Como
mencioné anteriormente, la persona afectada tiende a
aislarse del mundo, pero este comportamiento no se
debe a una condicién psiquidtrica o psicoldgica, sino
mas bien a los efectos de la enfermedad y el deterioro en
los 16bulos cerebrales. Esta situaciéon conlleva a cambios




en los habitos alimentarios: la persona puede modificar-
los o incluso consumir objetos no comestibles, en lo que
se conoce como "pica".

Estas personas suelen experimentar cambios en sus
patrones alimentarios. Inicialmente, pueden comer
en exceso y luego desarrollar preferencia por alimen-
tos dulces o ricos en carbohidratos. Este cambio
puede ser preocupante, ya que puede resultar en una
ingesta inadecuada de proteinas, lo que conduce a un
desequilibrio nutricional. Como consecuencia, la
masa muscular puede disminuir y las funciones orga-
nicas pueden deteriorarse.

Es importante destacar que la falta de una dieta
balanceada, en la que se consuman grasas y otros
nutrientes esenciales, puede provocar un empeora-
miento de la situacién. El deterioro en el tamafio de
los 16bulos cerebrales contribuye atin mas a este
problema, lo que eventualmente puede conducir a un
deterioro generalizado de la salud y el bienestar del
individuo.

¢Su sensacion de saciedad se ve afectada?

Nunca se satisfacen y, como resultado, comienzan a
consumir alimentos no comestibles. Este comporta-
miento surge de su constante deseo de comer, como
si estuvieran intentando aislarse en su entorno a
través de la ingesta constante de alimentos.

4. ;Como afecta sus habitos nutricionales?

Lo que sucede es que estas personas muestran una
clara preferencia por los carbohidratos y los alimen-
tos que proporcionan energia de manera inmediata.
Sin embargo, la ausencia de proteinas y grasas en su
dieta tiene un impacto significativo. Al no recibir
estos nutrientes esenciales, el cuerpo no puede man-
tener su respuesta metabdlica diaria. La falta de
proteinas y grasas lleva al cuerpo a un proceso meta-
bélico en el que se utilizan los lipidos y las proteinas
almacenados como fuente de energia. Los carbohi-
dratos, aunque son consumidos, se gastan rapida-
mente. Como resultado, la persona comienza a perder
peso de manera significativa. Esta pérdida de peso

puede ser rapida, con el paciente perdiendo hasta 2
kg en una semana o incluso 10 kg en un mes.

La falta de nutrientes esenciales afecta las funciones
fisiolégicas vitales, como la reconstruccién de tejidos,
la generacién de masa muscular, el mantenimiento
6seo y hormonal, asi como la produccién de neuro-
transmisores y enzimas. Esta deficiencia perpettia un
desequilibrio constante en el cuerpo, lo que acelera
alin mas el proceso de pérdida de peso y conlleva a un
adelgazamiento extremo. Como resultado, la salud
del individuo se ve comprometida.

Estos pacientes tienden a volverse mdas sedentarios,
ya que el organismo reduce su capacidad de movi-
miento cuando no recibe suficiente energia. En resu-
men, este proceso subraya la incapacidad de estas
personas para consumir alimentos de manera
adecuada y sus graves implicaciones para su salud.

5. ¢Como se podria mejorar la nutricién en los
pacientes con Demencia Frontotemporal ?

Estas personas necesitan afecto en primer lugar
porque estin comenzando a aislarse y necesitan que
alguien les dé un impulso en la vida. El afecto es
fundamental y también lo tratamos desde el punto de
vista nutricional. Asi como un recién nacido recibe
amor a través de la alimentacién con leche materna,
estas personas también se comportan de manera
similar. Cuando les suministramos alimentos, debe-
mos demostrarles mucho afecto. A veces, los cuidado-
res no son conscientes de esto y tratan de apresurar
el proceso de alimentacién, lo cual puede generar
rechazo por parte del paciente. Es crucial tener
paciencia durante la alimentacién, ya que pueden
rechazarla o tener dificultades para llevarla a cabo.

Debido a la pérdida de masa muscular y grasa, es
esencial que su dieta incluya alimentos ricos en
proteinas y grasas. Esto incluye carnes, licteos y
huevos, que proporcionan una buena cantidad de
proteinas y grasas. Ademds, es importante que se
mantengan los horarios regulares de las comidas
principales: desayuno, almuerzo y cena. También
debemos asegurarnos de que consuman icidos grasos




esenciales, que se encuentran en aceites como el
aceite de oliva extra virgen.

Para contrarrestar los efectos oxidativos del proceso
metabdlico, es importante incluir antioxidantes en su
dieta, que se encuentran en frutas y verduras.
Ademads, si tienen dificultades para masticar, pode-
mos ofrecerles alimentos con una consistencia suave,
como papillas, para facilitar la deglucién y evitar
irritaciones en la boca. Es fundamental asegurarse de
que estén hidratados, ya que estos pacientes tienden
a deshidratarse. Observar el color de la orina puede
ser un indicador 1til de su estado de hidratacién.

Es importante no ofrecer alimentos acidos si hay
lesiones en la boca, ya que pueden causar rechazo.
También debemos verificar si hay ulceras u otras
afecciones bucales que puedan afectar la alimenta-
cién. Si la persona no puede consumir alimentos
adecuadamente, podemos recurrir a suplementos
nutricionales liquidos para garantizar que reciban los
nutrientes necesarios. En resumen, abordar la
alimentacién en estos pacientes puede ser desafiante,
pero es crucial para evitar un mayor deterioro de su
salud.

6. ;Qué debemos hacer cuando se presenta un tras-
tornoé de la deglucién?

Cuando hablamos de trastornos en la deglucién, nos
referimos a la dificultad para tragar los alimentos y
llevarlos al estémago mediante un complejo proceso
deglutorio. Si la persona no puede tragar debido a
alguna lesidén en el es6fago o a un estrechamiento del
mismo, conocido como acalasia, se pueden conside-
rar diversas opciones desde el punto de vista nutri-
cional.

Por ejemplo, podemos modificar la consistencia de
los alimentos o recurrir al uso de sondas nasogastri-
cas o a procedimientos como la gastrostomia u osto-
mia, que consisten en la creacién de una abertura
directa desde la pared abdominal hasta el estémago
para facilitar la alimentacién. Es importante tener en
cuenta que existen productos en el mercado que
proporcionan nutrientes sin necesidad de una inges-
ta directa de alimentos, reduciendo asi el riesgo de

infecciones.

En caso de limitaciones econdmicas, se pueden preparar
mezclas caseras llamadas gastroclisis artesanales para
alimentar al paciente a través de la sonda, siempre
siguiendo las indicaciones del cuidador. Lo crucial en
este caso es asegurar que la alimentacion se ajuste a las
necesidades del paciente, y en ocasiones, complemen-
tarla con un multivitaminico para garantizar el aporte
de vitaminas necesarias para el funcionamiento 6ptimo
del organismo, ya que estas vitaminas actdan como
cofactores en procesos enzimaticos y hormonales.

7. {Como podemos identificar las picas?

La pica es un trastorno en el cual el paciente tiende a
consumir objetos o productos no comestibles. Por
ejemplo, puede suceder que el paciente vea un cable
de celular y lo ingiera creyendo que es alimento. ;Por
qué ocurre esto? Principalmente debido a deficien-
cias de nutrientes y minerales. Para identificar la
pica, primero debemos observar si hay pérdida de
objetos en el entorno del paciente. Si notamos que los
objetos estdn alterados o desaparecidos, y si el
paciente muestra pérdida de apetito, sensacién de
saciedad o dificultades para defecar, es probable que
esté experimentando este comportamiento.

La pica no se limita solo a ingerir objetos no comesti-
bles; también puede manifestarse en el rayado de
paredes para ingerir pintura o incluso en la ingestion
de tierra. Estos son signos importantes que los cuida-
dores deben tener en cuenta para identificar este
trastorno. Ademas, las deposiciones son indicadores
clave: a veces, los objetos ingeridos pueden provocar
rupturas en el tracto gastrointestinal, desde la boca
hasta el ano. Estas rupturas pueden generar compli-
caciones graves como la peritonitis.

Es fundamental prestar atencién a sintomas como el
aumento del tamafio abdominal o sonidos de tambor
al golpear el abdomen, que podrian indicar la acumu-
lacién de gases debido a una obstruccién intestinal.
Todos estos signos y sintomas deben ser considera-
dos para sospechar de la pica y tomar las medidas
necesarias para abordarla.




8. 4Qué recomendacién podria brindar para mejorar
el estado nutricional de este paciente?

La mejor recomendacidn es confiar en la pericia de un
profesional en nutricién. Este es el primer paso
crucial. No es apropiado simplemente decidir aumen-
tar la ingesta de sopa de un ser querido sin la orienta-
cién adecuada. Visitar a un nutricionista es esencial.
Una recomendaciéon importante es tener paciencia
durante el proceso de alimentacidén. Es crucial que la
dieta sea rica en proteinas para evitar la pérdida
muscular, asi como en lipidos. Ademads, es fundamen-
tal ofrecer alimentos saludables como frutas, verdu-
ras, carnes, lacteos y huevos, sin estigmatizar ningtin
alimento en particular.

Sin embargo, no basta con simplemente proporcionar
comida. También es vital interactuar y participar
activamente con el paciente. ;Por qué? El ejercicio
fisico estimula el metabolismo y aumenta el apetito.
Cuando movemos al paciente, sus musculos se
activan y comienzan a utilizar los nutrientes que les
estamos proporcionando. Esto contribuye a mejorar
su estado nutricional y promueve su recuperacion.

Por lo tanto, es esencial recordar que no se trata solo
de alimentar, alimentar y alimentar. También se trata
de brindar cuidado y atencién afectuosa, asi como
fomentar la actividad fisica. Podemos bailar, jugar,
conversar y ensefiarles cosas nuevas, ya que en
muchos aspectos, estos individuos vuelven a ser como
nifios aprendiendo.




Juan Rios

Neurdlogo

Edad: 35 Afios
Experiencia Laboral: 15 Afios
Tiempo con el Paciente: 1 Afio

Existen casos de demencia que son leves o suaves, pero
en el caso de esta paciente, se trata de una forma severa
con un prondéstico poco alentador. Es importante ser
claros al respecto. Si se pregunta céomo fallece una
persona con demencia, suele ser debido a problemas
como la aspiracién bronquial, ya que olvidan cémo
tragar, o incluso olvidan respirar. La respiracién, que es
un proceso inconsciente para la mayoria, puede volver-
se problemdtica para quienes padecen demencia, ya que
pueden olvidar hacerlo, especialmente mientras duer-
men.

La demencia no se limita simplemente a la pérdida de
conciencia plena; implica una serie de otras dificultades.
Desafortunadamente, en el caso de esta paciente, hay una
grave atrofia cerebral y su estado mental equivale al de
una persona de 90 afios de edad. En el cerebro, hay areas
que deberian estar llenas pero que en los pacientes con
demencia estan aumentadas en tamario yllenas de liquido
debido al nivel de atrofia presente. Particularmente, el
drea frontal del cerebro muestra una atrofia significativa.
Dadas estas circunstancias, el prondstico no es alentador,
ya que el paciente se adentra en un proceso degenerativo
irreversible.

;Cudntos hijos son? Somos cuatro hijos. Desde ahora
deben enfocarse en el progreso contra la demencia, lo
que implica promover actividades como la lectura, el
calculo y el razonamiento abstracto de forma continua.
El riesgo para ustedes es considerable, dada la impor-
tancia de su predisposicion genética y la juventud de la
paciente.

En cuanto a los medicamentos, solo se pueden agregar
en caso de emergencia, como cuando tiene dificultades
para dormir. En ese caso, se puede recurrir a la zoopli-

cona, comenzando con media tableta. Si esta dosis
es efectiva, se mantiene; de lo contrario, se puede
aumentar a una tableta. Sin embargo, debido a la
saturacién de medicamentos de la paciente, es
crucial tener precaucidn, ya que todos los medica-
mentos para dormir pueden causar depresién
respiratoria.

Es posible que la paciente necesite ser recluida en
un centro psiquidtrico en algiin momento. Esto es
algo que deben entender claramente como fami-
liares. Requiere la atencién de un buen psiquiatra,
especialmente debido a su juventud. Es necesario
un enfoque que permita reiniciar su tratamiento y
evaluar el grado de mejora posible. Aunque el dafio
en la estructura cerebral es impredecible, es posi-
ble frenar y modificar algunas conductas a través
de la psiquiatria.

En el caso de la paciente, vamos a comenzar el
tratamiento con Acido Valproico. Se administrara
una dosis inicial de 500 mg cada 12 horas. En este
contexto, el Valproico no se utilizard como anti-
convulsivante, sino como modulador que ayuda a
mantener una conducta mdas coherente en la
persona. Su funcién es influir en la actitud de la
persona hacia la vida cotidiana. Es importante
entender que el Acido Valproico no produce efec-
tos inmediatos; requiere tiempo para que pueda
surtir efecto por si mismo.

Por otro lado, es relevante mencionar que las tera-
pias electroconvulsivas no deben ser desestima-
das. Durante mi especializacién, observé cémo los
pacientes que recibian este tipo de terapia experi-
mentaban una notable mejoria. A pesar de que hay
cierta controversia en torno a esta técnica, basan-
dome en mi experiencia, puedo afirmar que
muchos pacientes muestran una mejoria significa-
tiva después de someterse a este tratamiento.




Alejandra Jauregui

Caso de Demencia Frontotemporal
en un familiar (Papd)

Edad del Paciente: 54 Afios
Tiempo de Evolucioncidoncon la
Patologia: 8 Afios

Profesion: Carpintero

Cuando uno se enfrenta a una enfermedad como fami-
lia, encontrar informacién y orientacién puede ser
dificil. A menudo, al buscar en internet, nos encontra-
mos con una sobrecarga de informacién que no siem-
pre se adapta a nuestras necesidades especificas. Como
ustedes mencionaron al principio, la demencia fronto-
temporal no es tan reconocida como otras enfermeda-
des, como el Alzheimer, a pesar de que afecta a muchas
personas. Esta complejidad la hace mds desafiante de
abordar.

Por lo tanto, encuentro sumamente interesante cual-
quier iniciativa que se centre en esta enfermedad en
particular. En nuestra familia, siempre hemos buscado
aprender mas sobre este tema, pero es complicado
encontrar recursos adecuados. Por ejemplo, aplicacio-
nes en el celular que puedan estimular ciertos aspectos
y ayudar a ralentizar el avance de la enfermedad son
dificiles de encontrar. La mayoria de las aplicaciones
disponibles se centran en la memoria, pero no necesa-
riamente en lo que realmente se necesita. Como cuida-
dora, creo que serfa invaluable contar con recursos
concentrados, como manuales que proporcionen
orientacién sobre cémo lidiar con diferentes situacio-
nes segln la etapa de avance de la enfermedad.

¢El diagnéstico fue a tiempo?

Con mi padre, pasamos mucho tiempo lidiando con
diagndsticos erréneos. Vivo en Santiago, (Chile), y tuvi-
mos la suerte de contar con una prima que es enferme-
ra. Un dia, ella nos recomend6 un neurélogo, y gracias
a esa recomendacién, pudimos obtener un diagndstico
rapido y preciso. A diferencia de lo que les ocurrié a
ustedes en Colombia, nosotros logramos encontrar

rapidamente el diagnéstico correcto y no tuvimos
que enfrentarnos a otras enfermedades diferentes.

Sin embargo, este tipo de enfermedad resulta costosa
de tratar, ya que los médicos son privados o particu-
lares, y los exdmenes son bastante costosos. A
menudo, estos exdmenes no estan cubiertos por el
sistema de salud, y aqui en Chile son muy caros. Esto
hace que muchas personas pospongan la bisqueda
de ayuda médica hasta el Gltimo momento, cuando
los cuidadores y los familiares ya no pueden mas, lo
que ocasiona un gran desgaste emocional y fisico.

¢Ha sido de facil acceso al sistema de salud en
Santiago (Chile)?

Para nosotros ha sido extremadamente dificil acce-
der al sistema de salud, ya que en nuestra regién el
sistema publico es precario. Esto nos ha dejado sin
suficientes especialistas capacitados para tratar este
tipo de enfermedades, asi como escasez de medica-
mentos e insumos necesarios para los pacientes.
Como resultado, hemos tenido que recurrir a espe-
cialistas privados, lo cual representa un costo elevado
para nuestra familia. Sin embargo, no nos queda otra
opciéon mas que encontrar el dinero necesario para
garantizar una atencién adecuada para nuestro
padre y mantenerlo en condiciones éptimas.

Esta situacién se repite también con los suministros
necesarios. El sistema de salud no cubre todos los
elementos necesarios, o los que proporciona no cum-
plen con los estidndares de calidad requeridos. Por lo
tanto, nos vemos obligados a adquirir todos estos
insumos de manera privada.

¢,Como fue la aceptacion de la enfermedad a nivel
familiar?

Para nosotros fue un desafio considerable enfrentar-
nos a esta enfermedad, dado que resulta complicado
comprenderla completamente. Las personas que
padecen este tipo de enfermedades pueden manifes-
tar una amplia gama de comportamientos, lo que
hace dificil saber cémo abordarlos. Sus acciones
pueden ser impredecibles y cambiantes, lo cual




afecta tanto a los familiares como a los cuidadores.
Esta situacién repercute en la convivencia familiar,
ya que la enfermedad de nuestro ser querido tiene un
impacto directo en la dindmica familiar.

¢;Ha experimentado en algin momento rechazo por
parte de la sociedad?

Como sucede con muchas enfermedades, la sociedad a
menudo muestra rechazo hacia aquellos que las pade-
cen. En nuestro caso, como familiares de un paciente
con demencia frontotemporal, hemos experimentado
este rechazo. Lamentablemente, la sociedad ain no
comprende que este tipo de enfermedades no son
contagiosas. Nos hemos sentido marginados en ciertas
ocasiones, pero como familiares, debemos aprender a
manejar estos sentimientos y no permitir que afecten
nuestra disposicién para ayudar a nuestros seres
queridos durante el curso de la enfermedad. Es crucial
recordar que nuestros familiares necesitan todo nues-
tro apoyo y comprension en este dificil camino.




Nlelissa Nuiriez

Caso de Demencia Frontotemporal
en un familiar (Madre)

Edad del Paciente: 75 Afios
Tiempo de Evolucién

con la Patologia: 15 Afios
Profesion: Trabajador de Gobierno

Mi madre lleva nueve afios luchando contra su enferme-
dad. Si hago un recuento, puedo recordar que comenzaron
a aparecer sefiales hace unos quince afios, aunque fue hace
casi nueve aflos cuando su enfermedad se hizo evidente de
manera clara. Aproximadamente hace afio y medio, recibi6
un diagnéstico certero, aunque su demencia ya estaba en
un estado avanzado desde hace mucho tiempo.

Inicialmente, nos dijeron que era Alzheimer, luego nos
mencionaron la posibilidad de esquizofrenia. Llegé un
momento en el que perdi la confianza en los médicos y
decidi buscar ayuda por mi cuenta. Ahorré dinero y me
dirigi a Monterrey, Nuevo Le6n, México, donde me
recomendaron a un neurdlogo. Antes de concertarla cita, le
expliqué que le llevaria un caso particular y le pedi que
demostrara con pruebas que la enfermedad de mi madre
no era solo un diagnéstico de palabra, sino una confirma-
ciénreal de su condicién. Se realizaron numerosos estudios
y, finalmente, confirmé que se trataba de Demencia Fron-
totemporal. Aunque ya habia pasado un afio y medio desde
su diagnéstico oficial, es probable que mi madre haya
estado luchando contra esta enfermedad durante unos
quince afios, aunque los tltimos nueve han sido particular-
mente dificiles.

La parte frontal del cerebro de mi madre ya no funciona
correctamente, lo que ha generado un gran desafio en los
dltimos nueve afios. Esta forma de demencia es poco
comun y, en ocasiones, dificil de diagnosticar, pero existen
casos similares en todo el mundo.

También he observado, a través de mi participacion en
diversos grupos, incluso en aquellos de otros idiomas, que
la forma en que la demencia afecta a las personas varia
considerablemente de un individuo a otro. Por ejemplo, mi

madre lleva nueve afios luchando contra esta enfermedad,
y aunque ya no es la misma desde hace tiempo, todavia
conserva cierta autonomia. Es capaz de realizar
tareas como bafiarse, cambiarse y comer por si
misma. Sin embargo, nunca puede estar sola y a veces
necesito recordarle su condicién de demencia, ya que
para otros puede ser invisible. La ven como cualquier
otra persona.

Es curioso como, a pesar de que la enfermedad esta
presente, algunas personas cercanas no logran detec-
tarla. La familia, los amigos y las personas allegadas
pueden alejarse gradualmente, aunque ella participe
en reuniones y fiestas sin que los demds se percaten
de su situacién. En el caso de mi madre, no hemos
experimentado un rechazo directo de esa naturaleza,
ya que su demencia no es facilmente perceptible. Sin
embargo, recientemente, cuando sufrié una fractura
de fémur izquierdo y fuimos al hospital, tuve que
insistir constantemente en su condicién de demencia.
Incluso cuando firmé el consentimiento para que le
realizaran una cirugia de reemplazo de fémur, tuve
que explicar y mostrar documentos para demostrar
que ella no podia tomar decisiones por si misma
debido a su falta de conciencia sobre su situacién. A
pesar de estos desafios, su demencia sigue siendo
invisible para muchos.

En esos mismos grupos, hay personas cuyos familia-
res muestran un deterioro significativo a los 2 o 4
afios de haber sido diagnosticados, pero en el caso
muy particular de mi madre, quien tiene 75 afios en la
actualidad, su apariencia refleja su edad. Aunque
parece mayor, la enfermedad no es evidente, excepto
para aquellos que la conocen bien, como sus familia-
res y amigos mas cercanos, quienes pueden notar
ciertos cambios en ella. Sin embargo, para quienes no
estan al tanto de su enfermedad, no resulta obvio.

Es triste ver cdmo algunos familiares de otros enfren-
tan una rapida progresién de la enfermedad, mien-
tras que otros, como mi madre, tienen la fortuna (o
no, dependiendo de la perspectiva) de tener una espe-
ranza de vida mas prolongada. Segin el médico de mi
madre, es posible que ella viva otros 20 afios a partir
del afio pasado. Aunque su salud fisica, a pesar de




tener diabetes, se mantiene relativamente buena para
su edad, es su funcién cerebral la que se ve afectada.

Es habitual que los familiares con este tipo de demen-
cias pierdan la capacidad de caminar y de hablar. Sin
embargo, mi madre todavia puede caminar, a pesar de
haber sufrido una fractura de fémur recientemente.
Sorprendentemente, su mente no asimila la gravedad
de la situacién, y se levanté para caminar con un
andador apenas tres dias después del accidente.
Ahora, ya no necesita ni bastén. Por un lado, es posi-
tivo que siga siendo mévil, pero por otro, tengo el
temor constante de que vuelva a caerse. En cierto
modo, se vuelven como adultos de cristal, fragiles y
propensos a dafiarse facilmente.

En México, existe un sistema de salud ptblica conoci-
do como el Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS), destinado a los trabajadores. Mi madre fue
empleada del gobierno, por lo que tenia derecho a
recibir atenciéon médica en el Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE), que es el equivalente para los empleados del
gobierno. Lamentablemente, en este sistema nunca
encontramos una solucién. Las consultas consistian
en recibir un diagnéstico superficial por parte del
médico, quien recetaba medicamentos sin profundi-
zar mas en el problema. La atencién se limitaba a lo
que el médico creia que era correcto, sin investigar
més a fondo.

Por mi cuenta, decidi investigar y consultar con
varios médicos durante siete afios, gastando mucho
dinero en los primeros cuatro afios de biisqueda. Sin
embargo, durante este tiempo, también tenia la
responsabilidad de cuidar a mis tres hijos, uno de los
cuales tenia dificultades para hablar. Me vi enfrenta-
do a una dificil eleccién: enfocarme en el cuidado de
mi madre, que estaba en la etapa final de su vida, o
dedicar tiempo y recursos a ayudar a mi hijo, que
apenas comenzaba su vida. Opté por tomar un
descanso en la busqueda de respuestas para mi
madre y centrarme en el cuidado de mi hijo durante
tres afios. Después de que mi hijo lograra avances
significativos en su desarrollo, retomé la bisqueda de
respuestas para mi madre.

Decidi invertir mis propios recursos y viajar a otra
ciudad y a otro estado para obtener una segunda
opinién médica. Realicé todos los estudios necesarios
de forma particular y finalmente recibi un diagnésti-
co certero de la enfermedad de mi madre. Este proce-
so me permitié obtener una comprensién real de su
situacién y evitar diagnésticos erréneos que no
habrian llevado a ninguna parte.

He pasado por muchas etapas dificiles con mi madre.
Al principio, ella era muy agresiva y también experi-
mentaba episodios de miedo intenso. Temia ser
secuestrada, golpeada o perseguida. Quizas debido a
la cantidad de medicamentos que tomaba, pasé por
una fase en la que estaba medio dormida la mayor parte
del tiempo. Fui observando los efectos de los medica-
mentos y eventualmente decidi quedarme solo con uno:
la risperidona, que se utiliza para promover el suefio.
Noté que cuando dormia bien con este medicamento, al
dia siguiente se encontraba mejor. Durante varios afios,
este fue su principal medicamento hasta que el médico
que la diagnostic6 me recomendé retirarlo, anticipando
que en la vejez tendria un cuerpo mas rigido.

Soy madre de tres hijos, pero también cuido de mi
madre, asi que en realidad me considero madre de
cuatro. Mis hijos se convierten en como otro hijo mas,
en cierto modo. A veces, la llamo "mi sefiorita" o "mi
adolescente" porque su comportamiento puede ser
similar al de un adolescente. A veces, estd distraida,
otras veces busca atencién y en ocasiones no quiere ni
que la miren. En ocasiones, me he quedado dormida
temprano y he olvidado darle su pastilla para dormir,
lo que provoca alteraciones significativas al dia
siguiente. Se vuelve inquieta, espera algo que nunca
llega, como ropa o que alguien vaya a buscarla, incluso
cuando nadie vendra. Ha habido momentos en los que
he tenido que darle dos o tres pastillas en una sola
noche para calmar su agitacién. Aunque no es algo que
haga regularmente, he tenido que recurrir a ello en
situaciones extremas para ayudarla a recuperar la
calma y la estabilidad.
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Aplicacion senalado en el encabezado, confiero (conferimos) a la Universidad CESMAG una licencia no
exclusiva, limitada y gratuita, para la inclusién del trabajo de grado en el repositorio institucional. Por
consiguiente, el alcance de la licencia que se otorga a través del presente documento, abarca las siguientes
caracteristicas:

a) La autorizacidn se otorga desde la fecha de suscripcion del presente documento y durante todo el
término en el que el (los) firmante(s) del presente documento conserve (mos) la titularidad de los
derechos patrimoniales de autor. En el evento en el que deje (mos) de tener la titularidad de los
derechos patrimoniales sobre el Trabajo de Grado o de Aplicacion, me (nos) comprometo
(comprometemos) a informar de manera inmediata sobre dicha situaciéon a la Universidad
CESMAG. Por consiguiente, hasta que no exista comunicacién escrita de mi(nuestra) parte
informando sobre dicha situacion, la Universidad CESMAG se encontrara debidamente habilitada
para continuar con la publicacién del Trabajo de Grado o de Aplicacién dentro del repositorio
institucional. Conozco(conocemos) que esta autorizacién podra revocarse en cualquier momento,
siempre y cuando se eleve la solicitud por escrito para dicho fin ante la Universidad CESMAG. En
estos eventos, la Universidad CESMAG cuenta con el plazo de un mes después de recibida la
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peticion, para desmarcar la visualizaciéon del Trabajo de Grado o de Aplicacion del repositorio
institucional.

b) Se autoriza a la Universidad CESMAG para publicar el Trabajo de Grado o de Aplicacion en formato
digital y teniendo en cuenta que uno de los medios de publicacion del repositorio institucional es el
internet, acepto(amos) que el Trabajo de Grado o de Aplicacion circulara con un alcance mundial.

c) Acepto (aceptamos) que la autorizacion que se otorga a través del presente documento se realiza
a titulo gratuito, por lo tanto, renuncio(amos) a recibir emolumento alguno por la publicacion,
distribuciéon, comunicacién publica y/o cualquier otro uso que se haga en los términos de la
presente autorizacion y de la licencia o programa a través del cual sea publicado el Trabajo de
grado o de Aplicacion.

d) Manifiesto (manifestamos) que el Trabajo de Grado o de Aplicacién es original realizado sin violar
o usurpar derechos de autor de terceros y que ostento(amos) los derechos patrimoniales de autor
sobre la misma. Por consiguiente, asumo(asumimos) toda la responsabilidad sobre su contenido
ante la Universidad CESMAG vy frente a terceros, manteniéndose indemne de cualquier
reclamacién que surja en virtud de la misma. En todo caso, la Universidad CESMAG se
compromete a indicar siempre la autoria del escrito incluyendo nombre de(los) autor(es) y la fecha
de publicacion.

e) Autorizo(autorizamos) a la Universidad CESMAG para incluir el Trabajo de Grado o de Aplicacién
en los indices y buscadores que se estimen necesarios para promover su difusion. Asi mismo
autorizo (autorizamos) a la Universidad CESMAG para que pueda convertir el documento a
cualquier medio o formato para propésitos de preservacion digital.

NOTA: En los eventos en los que el trabajo de grado o de aplicacién haya sido trabajado con el apoyo
o patrocinio de una agencia, organizacién o cualquier otra entidad diferente a la Universidad CESMAG.
Como autor(es) garantizo(amos) que he(hemos) cumplido con los derechos y obligaciones asumidos
con dicha entidad y como consecuencia de ello dejo(dejamos) constancia que la autorizacion que se
concede a través del presente escrito no interfiere ni transgrede derechos de terceros.

Como consecuencia de lo anterior, autorizo(autorizamos) la publicacién, difusion, consulta y uso del
Trabajo de Grado o de Aplicacion por parte de la Universidad CESMAG y sus usuarios asi:

e Permito(permitimos) que mi(nuestro) Trabajo de Grado o de Aplicacion haga parte del catdlogo de
coleccién del repositorio digital de la Universidad CESMAG por lo tanto, su contenido sera de
acceso abierto donde podra ser consultado, descargado y compartido con otras personas, siempre
que se reconozca su autoria o reconocimiento con fines no comerciales.

En sefal de conformidad, se suscribe este documento en San Juan de Pasto a los 12 dias del mes de
Diciembre del afo 2025

Daud LHabrané.

Nombre del autor: David Leonardo Habran Esteban | Nombre del autor:

f
/
Nombre del asesor&érlos Eduardo Jiménez Donoso
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