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RESUMEN

La presente tesis doctoral tiene como objetivo profundizar en el estudio de la
representacion social y cultural de la enfermedad de Alzheimer (EA) y sus implicaciones.
Por un lado, trata de analizar las representaciones dirigidas a la poblacion infantil en
proceso de socializacion. Por otro, valorar la influencia de distintos encuadres de la EA
en los receptores de los mensajes relacionados con esta enfermedad. Con tal fin se parte

de una perspectiva multidisciplinar y se lleva a cabo una aproximacion desde el framing.

Para ello se disefiaron cuatro estudios. Los dos primeros exploran, a través del
analisis del discurso y de determinados elementos simbdlicos, la representacion de la EA
y su entorno en el género literario del &lbum ilustrado dirigido a poblacion infantil. Los
resultados constatan que a la vez que se fomentan determinados valores relacionados con
la enfermedad, también se emiten encuadres y estereotipos negativos que ayudan a
perpetuar el estigma asociado a la EA. El tercer y cuarto estudio utiliza una metodologia
cuantitativa para analizar la influencia del framing de la EA en las campafias de
sensibilizacion. Se observa como los encuadres negativos y los positivos modulan de
forma diferente determinadas valoraciones, emociones, actitudes y conductas de la
poblacién receptora. Asimismo se pone de relieve la importancia de la personalizacién de

las campafias para afinar en la consecucion los objetivos propuestos en su lanzamiento.

Con respecto a las conclusiones, destaca el papel desarrollado por distintos
medios, entre los que se encuentra la literatura, en la perpetuacién del estigma asociado a
la EA, mas si cabe si hablamos de destinatarios infantiles en pleno proceso de
socializacion. Consecuentemente, para paliar el estigma vinculado a la EA se hace
necesario su reencuadre. Si bien, para lograr tal proposito no basta solo con esto, pues se
deben tener en cuenta las caracteristicas personales de la poblacion receptora de los

mensajes emitidos.
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INTRODUCCION

A nivel mundial se estima que alrededor de 46.8 millones de personas padecen
algun tipo de demencia, cifra que se espera se duplique cada 20 afios. La enfermedad de
Alzheimer (EA) es el tipo de demencia mas comun, pues mas de la mitad de la poblacién
que la sufre presenta EA. Esta enfermedad no solo afecta a quien la padece, sino que
también se ve implicado su entorno social y familiar. Ademas, representa un importante
impacto social y econdmico que debe ser abordado a través de politicas socio-sanitarias

especificas para ello.

En los dltimos afios el impacto social de la EA se ha visto reflejado en el
incremento de su aparicion en distintos medios de comunicacion o artisticos como pueden
ser el cine, la musica, el teatro o la literatura. De esta manera se ha aumentado la
visibilidad de la enfermedad y todo el mundo ha oido hablar de ella, si no la conoce de
cerca debido a su alta prevalencia. Sin embargo, la representacion que tiende a hacerse
de la EA en los distintos cauces es perjudicial, puesto que se centra en los estereotipos y
aspectos mas negativos de esta demencia. Asi, los encuadres mas utilizados para hablar
de la EA se basan en explicaciones y argumentaciones negativas, que sirven para
perpetuar el estigma asociado a la enfermedad y a su entorno social y familiar. Tal
estigmatizacion retrasa el diagnéstico de la enfermedad, hace que se perciba a quien la
padece como un ser incompetente o que sus familiares vivan sobrecargados y no sean

capaces de pedir ayuda, entre otras circunstancias.

Si se parte de la base de que los encuadres comentados anteriormente son
construidos culturalmente y se aprenden, la educacion y la formacién sobre EA se
convierten en algo necesario y en motor para el cambio de las creencias y las actitudes
negativas hacia esta enfermedad. De hecho, son varias las organizaciones, como la
Organizacién Mundial de la Salud (WHO) o la federacion internacional Alzheimer’s
Disease International (ADI), que a nivel mundial proponen el aumento del conocimiento
y la concienciacion sobre la EA como herramienta fundamental para reducir el estigma.
En este sentido, se comienza a hablar de la necesidad de reencuadrar la enfermedad, es
decir, de utilizar otros enfoques con perspectivas mas positivas a la hora de describir y
definir la EA. Cuando se propone usar perspectivas mas positivas no quiere decir utdpicas

o0 adornadas, sino adoptar una vision real de la enfermedad, que permita reconocer las
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fortalezas que tiene tanto la persona enferma como quienes la rodean, en lugar de focalizar

unicamente en lo negativo y reforzar falsas creencias.

En este contexto, la WHO ha aprobado un ambicioso plan enmarcado entre 2017
y 2025 con el que se espera dar respuesta al desafio que supone la demencia a nivel
mundial. Entre los objetivos de dicho plan destaca la implantacion para el afio 2025 de al
menos una campafa de concienciacion y sensibilizacion sobre esta enfermedad en la
totalidad de los estados miembros. Sin embargo, estas estrategias encuentran en la

estigmatizacion de la EA un obstéaculo al que es necesario hacer frente.

Ante esta situacion se consideran necesarios estudios de corte psicosocial sobre la
demencia tipo Alzheimer, especialmente sobre sus posibles representaciones sociales y
los niveles de estigma asociados. Sin embargo, los estudios psicosociales sobre esta
demencia aun se encuentran infradesarrollados con respecto a otros ambitos de
investigacion. A pesar de ello, la indispensabilidad de estos estudios para la elaboracion
de una politica socio-sanitaria coherente es defendida en varios foros, como por ejemplo
el del 111 Encuentro tematico organizado por la Fundacion Alzheimer Espaiia “; A donde
va la investigacion en la EA?” celebrado en febrero de 2011. Con respecto a este tema
destaca también el eslogan elegido por la Confederacion Espafiola de Alzheimer
(CEAFA) con motivo del Dia Mundial del Alzheimer 2018, que versa asi: “Alzheimer
ConCiencia Social.” Con este lema, CEAFA pretende revindicar, por un lado, la
concienciacion para garantizar el abordaje integral de la enfermedad y, por otro, el apoyo
y el compromiso con la ciencia, tanto biomédica como social o sociosanitaria, como
herramienta para conseguir paliar la EA. Por todas estas razones consideramos de
importancia el desarrollo y el incremento de estudios psicosociales como el que se

pretende presentar en el este trabajo.

Partimos de la base de que la multidisciplinariedad es enriquecedora para
cualquier investigacion, puesto que ayuda a obtener distintas perspectivas y
aproximaciones a un mismo problema y, que si se integran convenientemente, permiten
la obtencion de resultados présperos que ayudaran al progreso de distintas disciplinas.
Asi, aunque esta tesis nace y se basa en planteamientos y teorias propias de la psicologia
social, también se enriquece con herramientas caracteristicas de las ciencias del lenguaje
como el analisis del discurso y del uso de distintas figuras retoricas. Por tanto, el presente

trabajo se encuentra dentro del marco de dos areas tematicas con metodologias de
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investigacion diferentes. Por esta razon, la caracterizacion, distribucion y exposicion de
los analisis y los resultados puede no ser homogénea, ya que se utilizan metodologias
tanto cualitativas como cuantitativas. Sin embargo, se ha realizado un esfuerzo por
encontrar puntos de convergencia y de integracion entre estas dos areas de conocimiento.
Prueba de ello se encuentra en la direccion de la tesis, que ha sido otorgada a dos personas

expertas en cada una de las disciplinas comentadas.

El desarrollo de la presente tesis doctoral ha sido motivado por la necesidad de
reencuadre de la EA para la reduccion del estigma asociado a la misma, que como hemos
comentado, es defendido por distintas organizaciones. Las futuras lineas de trabajo para
conseguir este reenfoque plantean la educacion y la sensibilizacion sobre la EA como
importantes ejes de accion. En este sentido, la presente tesis se centra, en primer lugar, en
la imagen de la EA que se proporciona a la poblacién infantil, concretamente por medio
de la literatura, especialmente a través del album ilustrado que goza de auge creciente en
la dltima década. De esta manera se pretende realizar una aproximacion a las primeras
nociones que sobre la EA se le presentan a esta poblacion en pleno proceso de
socializacion. Nociones que seran interiorizadas y que los jovenes lectores relacionaran
en préximas situaciones con la EA. Por otro lado, se procura ofrecer una serie de
recomendaciones a la hora de realizar una campafia de sensibilizacion tras el estudio de
la influencia de los distintos discursos e imagenes que se pueden utilizar en ellas. De
forma que se disefien campafas que realmente ayuden a paliar el estigma asociado a la
EA através de la reduccidn de falsas creencias y actitudes negativas hacia esta demencia,
aprendidas desde la temprana edad. Todo lo comentado se concreta en una serie de
objetivos que se desarrollan a través de los cuatro estudios que componen esta tesis

doctoral.

Asi, en el primer y el segundo estudio se realiza un analisis de las obras literarias
infantiles sobre la EA propuestas en distintas guias como Los mayores y la enfermedad
de Alzheimer en la literatura infantil y juvenil (Fundacion German Sanchez Ruipérez,
2011) o Guia de recursos documentales: La enfermedad de Alzheimer en la literatura
(Centro de Referencia Estatal de Alzheimer y otras demencias del IMSERSO, 2017). De
esta manera se obtiene informacién, por un lado, de los enfoques utilizados para presentar
la enfermedad (estudio 1) y, por otro, de los estereotipos de género relacionados con la
Ilegada de la EA al nacleo familiar (estudio I1). Para ello, se tiene como base el inventario

de marcos y contramarcos para la demencia propuesto por Van Gorp y Vercruysse (2012)
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y se realiza un analisis exhaustivo del discurso, las ilustraciones y los paratextos utilizados
en las obras. Los resultados obtenidos en ambos estudios, que se expondran
detalladamente mas adelante, constataron la exposicion de estereotipos negativos a la
poblacion infantil destinataria de dichas obras. Concretamente en el estudio I, se observa
como se utilizan enfoques dominantes y negativos sobre la demencia, pero que se ven
atenuados por el uso de figuras retdricas o el empleo de colores vivos en las ilustraciones.
Ademas, como consecuencia de este estudio se propone un listado de obras infantiles
segun la representacion que ofrecen de la enfermedad. Aunque sobre este tema apenas
hay literatura cientifica, si existen estudios que corroboran que los pequefios lectores
interiorizan las representaciones observadas en los cuentos. De esta manera encontramos
en la literatura infantil un instrumento mediante el cual las personas comienzan a

relacionarse con representaciones estereotipadas de la EA.

Por otra parte, el tercer y el cuarto estudio se centran en el papel de la
sensibilizacion sobre la EA. Para ello se realiza el disefio de distintas campafias de
sensibilizacion, también teniendo como base el inventario de marcos y contramarcos
sobre demencia de Van Gorp y Vercruysse (2012). En el estudio 111 se espera conocer la
influencia los encuadres negativos, mas frecuentes en la sociedad y aprendidos por los
individuos desde que son pequefios, por ejemplo, a través de la literatura infantil, y de los
encuadres positivos. Ello se realiza a través de un estudio experimental en el que se
manipula tanto el discurso como la imagen que componen distintos carteles de campafias
de sensibilizacion, posteriormente expuestas a una muestra de participantes en el
laboratorio. Para conocer la influencia de estos elementos se utilizara tanto autoinformes
como metodologia eye-tracking (registro de movimientos oculares). Por su parte, el
estudio IV nace de la necesidad de personalizar las campafias a la poblacién receptora, tal
y como sugiere la literatura cientifica (Schmid, Rivers, Latimer y Salovey, 2008; Stites et
al., 2016; Witte y Allen, 2000). Asi, este estudio es una aproximacion a la exploracién
visual de las campafias de sensibilizacion considerando las caracteristicas personales
tanto del modelo que aparece en la campafia como de quien observa el cartel. Algo muy

interesante a la hora de realizar el disefio de las campanas.

A continuacion, se comenta la estructura que se seguira a la hora de presentar los

principales contenidos que constituyen el presente trabajo.

22



El Bloque | atafie al marco teorico y esta dividido en tres capitulos. En el primero
se presenta y define la EA, a la vez que se realiza un breve recorrido por sus principales
factores de riesgo y su prevalencia. Ademas, se lleva a cabo una aproximacion al termino
estigma y a conceptos relacionados con este, para después concluir con la exposicion de
la estigmatizacion de la demencia tipo Alzheimer, sus causas y consecuencias.
Seguidamente, el Capitulo 2 se centra en el concepto de encuadre o framing y se exponen
los distintos encuadres utilizados para explicar la demencia y cdmo estos se relacionan
con la estigmatizacién de la enfermedad. En el ultimo capitulo de este bloque se realiza
un acercamiento a como la literatura, en cuanto discurso social, hace eco del impacto de
esta demencia y se focaliza en la literatura infantil, concretamente el género del album

ilustrado.

Por otro lado, el Bloque Il corresponde a los estudios empiricos llevados a cabo.
En primer lugar, en el Capitulo 4 se realiza una introduccion a dichos estudios. De esta
manera se presentan los objetivos generales y las hipdtesis de partida de la tesis doctoral
y se definen las caracteristicas generales de los estudios y su produccion cientifica. A
continuacidn, se explica con mayor detenimiento cada uno de los estudios en los capitulos
5,6, 7y 8, yse presentan los principales resultados, discusiones y conclusiones de manera

mas especifica.

Para terminar, en el Bloque 11, correspondiente a las discusiones y conclusiones
finales, se expone un resumen de las aportaciones principales y las implicaciones
préacticas obtenidas de esta tesis doctoral. A la vez que se presentan las limitaciones de

este trabajo y las futuras lineas de investigacion.

También cabe destacar los tres articulos cientificos que se han derivado de la

presente tesis:

1. Cuadrado, F., Rosal, M., Moriana, J. A., y Antoli, A. (2016). La representacion
de la enfermedad de Alzheimer en los albumes ilustrados. Ocnos, 15 (2), 7-
20. doi: 10.18239/ocnos_2016.15.2.1029

2. Cuadrado, F., Antoli, A., Rosal, M., y Moriana, J. A. Giving meaning to
Alzheimer’s disease: An experimental study using framing approach. Health

Communication (en prensa).
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3. Cuadrado, F., Antoli, A., Rosal, M., y Moriana, J. A. Differences for
exploration of faces and text when men and women are looking. An eye-

tracking study (en revision).
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BLOQUE 1

MARCO TEORICO
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Capitulo 1. Enfermedad de Alzheimer y estigma

En este primer capitulo del marco tedrico se pretende realizar un acercamiento a
la demencia tipo Alzheimer y su prevalencia actual. Por otro lado, se lleva a cabo una
revision del concepto de estigma, de manera que se ofrece una vision global del
significado de dicho concepto para diferenciarlo y relacionarlo con otros términos afines
como son los estereotipos, los prejuicios y las actitudes. A continuacion, se muestra coémo
en la EA se dan los distintos tipos de estigma y se argumenta sobre las caracteristicas
especificas de este en relacion con la demencia que nos ocupa. Por ultimo, se presentan
la sensibilizacion y la concienciacion como herramientas propuestas por la WHO y la

federacion ADI para la disminucion del estigma asociado a la EA.
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1.1. Enfermedad de Alzheimer y prevalencia

La demencia se define como un conjunto de trastornos en los que se presenta un
deterioro generalizado de distintos aspectos cognitivos de la persona que anteriormente
tenian un desarrollo y un funcionamiento normal. La demencia puede estar causada por
numerosas enfermedades o circunstancias que afectan a la memoria, al razonamiento, al
comportamiento y a las habilidades para llevar a cabo las actividades de la vida diaria
(ADI, 2012).

La EA es una demencia degenerativa primaria cortical que presenta alteraciones
en distintas areas cerebrales que condicionan la pérdida progresiva de diferentes
funciones cognitivas. Tanto ADI (2012) como la comunidad cientifica en general
reconocen a la EA como el tipo de demencia mas frecuente, sobre todo en la avanzada
edad. De hecho, se calcula que entre un 50 % y un 75 % de las personas con demencia
presentan EA (ADI, 2014).

En 1906, el psiquiatra y neur6logo aleman Alois Alzheimer fue el primero en
describir parte de los sintomas de lo que hoy en dia se conoce como EA. Concretamente,
lo que el Doctor Alois Alzheimer definié fueron las anomalias encontradas en la autopsia
del cerebro de una paciente a la que tratd durante varios afios por problemas de memoria,
confusion y disfuncién del lenguaje. En el informe de la autopsia, Alois informé de la
presencia de un grupo de placas densas en el exterior de las neuronas y de bandas de fibras
0 nudos en estas células cerebrales. Afios mas tarde, tanto las placas como los ovillos
neurofibrilares fueron reconocidos como signos patolégicos de la EA y estan asociados
con la pérdida progresiva de neuronas y sinapsis, atrofia cerebral y dilatacién de los

ventriculos cerebrales (Ballard et al., 2011).

Probablemente, los cambios cerebrales subyacentes a la EA se desarrollan 20 0 30
afios antes de la aparicion de los primeros sintomas observables de la enfermedad (Braak,
Braak, Bohl y Bratzke, 2011). Por esta razon la deteccidén prematura y el diagndstico de
la enfermedad a menudo se tornan complicados, ya que, generalmente, se acude a
consulta cuando la enfermedad se encuentra neuroldgicamente avanzada. En 2016, ADI
publico en su informe anual que, en los paises con niveles altos de ingresos, solo el 50 %
de las personas que viven con demencia estan diagnosticadas. Por tanto, nos encontramos
ante una enfermedad que en sus estadios leves y moderados es infradiagnosticada.

Ademas de la dificultad para reconocer la enfermedad antes de la aparicion de los
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primeros sintomas observables, podemos resaltar entre los impedimentos para conseguir
una deteccion mas rapida y una atencion y tratamiento mas eficaces, la falta de
perspectiva de género para abordar la EA (Nebel et al., 2018) y el estigma o las falsas
creencias sobre esta enfermedad (ADI, 2015; WHO, 2017), que seran abordadas en

profundidad a lo largo de esta tesis.

A la hora de llevar a cabo un diagnostico, la evaluacién suele enfocarse en el
deterioro de la memoria y de otras funciones cognitivas y, en la pérdida de habilidades
para llevar a cabo actividades cotidianas de manera independiente y auténoma. Sin
embargo, para los cuidadores familiares son mas preocupantes otros sintomas
conductuales como la agitacion, la agresividad o la deambulacion y, psicolégicos como
la ansiedad, la depresidn, los delirios o las alucinaciones (Ferri y Ames 2004). Sintomas
que, por un lado, son una razén comun para la institucionalizacion de la persona enferma
y, por otro, influyen en la disminucion de estrategias de afrontamiento familiar (Vugt et
al., 2005).

Generalmente, los problemas o sintomas relacionados con la EA se suelen agrupar
en fases. A la hora de aproximarse a ellas, se debe tener en cuenta que, por un lado, la
agrupacién en fases no significa que todas las personas vayan a pasar por todas ellas y,
por otro lado, que la enfermedad se encuentre en una fase determinada no quiere decir
que la persona tenga que experimentar a la vez todos los sintomas asociados a dicha fase.
Sin embargo, este tipo de clasificaciones ayuda a los profesionales, a los familiares y a la
propia persona enferma a estar al tanto de los problemas que pueden ocurrir,
permitiéndoles pensar en las futuras necesidades y en la programacion de la atencion y
los cuidados. La agrupacién mas comun se determina en tres fases: leve, moderada y
grave, tal y como se presenta en la figura 1. Aunque hay autores que dividen el proceso
de la enfermedad en dos estadios (Dubois et al., 2010) como se comentara mas adelante.
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Fase 1.
Leve/temprana

*Olvidos llamativos, sobre todo
de hechos recientes.

eProblemas en el habla (pierde
vocabulario, no encuentra la
palabra adecuada).

eDesorientacién temporal y
espacial en lugares poco
frecuentes.

eDificultad en la toma de
decisiones.

eCambios de humor, sintomas
depresivos y de ansiedad.

eReacciones inusuales.

eLa persona es consciente de
sus pérdidas.

Fase 2.

Moderada/intermedia

*Problemas de memoria (le
cuesta asimilar nuevos
conceptos, confunde a
familiares y olvida sus
nombres...).

e Afasia: Vocabulario parco,

escasez de palabras. Confusion.

eDesorientacidn espacial en
lugares conocidos como el
propio hogar.
eComportamientos
problematicos (preguntas
repetidas, deambulacion,
problemas de suefio...).
eComportamientos
inapropiados en publico.
*Problemas importantes en la
realizacidn de actividades

Fase 3.
Grave/tardia

¢ Afectacion de la memoria a
corto y a largo plazo.

eProblemas muy severos de
comunicacién (tanto en
expresion como en
comprension).

e Dificultad para comprender lo
que sucede a su al rededor.

eQOrientacion totalmente
afectada (temporal, espacial y
personal).

eDependecia total en las
actividades de la vida diaria.

e|ncontinencia vesical e
intestinal.

eDificultad para caminar.
Generalmente, encamado.

. . . L *No reacciona a estimulos.
basicas de la vida diaria.

Figura 1. Fases de la demencia tipo Alzheimer y caracteristicas observables en la persona enferma de EA

La fase primera de la EA pasa a menudo desapercibida. De hecho, una persona
que no haya convivido con esta enfermedad, aunque si haya oido hablar de ella, muchas
veces no logra percibirla en esta fase. Los familiares, e incluso algunos profesionales,
tienden a asociar los sintomas caracteristicos de este estadio al proceso normal del
envejecimiento, de manera que se retrasa el diagndstico y, por tanto, el tratamiento.
Asimismo, la sintomatologia diversa y el curso gradual de la enfermedad también hace
dificil poder sefialar con exactitud el inicio de los sintomas. En esta primera fase, ademas
de la aparicion de los primeros deterioros cognitivos, como la pérdida de memoria,
pueden aparecer los primeros fallos en la orientacion espacial y temporal, asi como en la
coordinacion de actos motores (apraxia). También se veran alteradas las funciones
ejecutivas (toma de decisiones, resolver imprevistos, disposicion de pensamiento
abstracto...). Por ultimo, los cambios de humor son habituales en esta fase, donde aparece
muy frecuentemente la apatia y la pérdida de motivacion o iniciativa, de lo que la persona

enferma es consciente.

A medida que la EA progresa, las limitaciones se tornan mas evidentes y
restrictivas, de manera que la persona comienza a experimentar dificultades importantes
en relacion a las actividades basicas de la vida diaria. Asi, la EA se hace mas visible en
la segunda fase, lo que facilita que la mayoria de los diagndsticos se den en esta etapa. La
persona enferma deja de ser consciente de sus fallos de memoria y se hace evidente la

desorientacion, pudiendo producirse trastornos perceptivos que inducen a falsos
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reconocimientos cComo no reconocer a personas cercanas. Aungue no es frecuente, en esta
fase también pueden aparecer ideas delirantes, agitacion, trastornos del suefio, dificultad

en actividades motoras, etc.

Por ultimo, en la fase tercera, la dependencia de la persona enferma es
practicamente total. Se trata de un estadio grave, donde, si la persona consigue llegar a
esta fase, la inactividad, el importante deterioro fisico y la seria alteracion cognitiva son
el denominador comun. Aparecen otras dificultades paralelas a la EA como problemas
respiratorios, intestinales como el estrefiimiento y dermatolégicos como ulceras o
eritemas. De manera que el fallecimiento de la persona que padece EA no esta nunca

provocado por la propia enfermedad, sino por las consecuencias que genera el sufrirla.

Por otro lado, la clasificacion de las fases de la EA propuesta por Dubois et al.
(2010) es més actual y tiene en cuenta el periodo en el que se producen cambios a nivel
cerebral anteriores a la aparicién de los sintomas observables. De esta manera se
establecen dos fases, una de enfermedad preclinica y otra clinica a partir del inicio de los
sintomas. La novedad de esta clasificacion esta en la consideracién de un prédromo o
“predemencia” precedente a la fase clinica. Este prodromo incluye la presencia de un
deterioro cognitivo y la alteracion en determinadas pruebas complementarias para
posteriormente acabar en demencia. Como se puede observar esta clasificacion no esta
refiida con la tradicional de tres fases, de hecho lo ideal seria considerarlas unidas tal y

como se muestra en la figura 2.

Inicio de los
sintomas
No EA EA prec"nica EA t]inita
# Estado asintomatico T
* Inicio de cambios | Fase 1 > Fase 2> Fase 3

cerebrales asociados ala EA

Prodromao
“predemencia”

Figura 2. Proceso y fases de la EA. Elaboracion propia
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La EA se clasifica en funcion de la edad que tenga la persona cuando se inicie la
enfermedad. El inicio de la EA a partir de los 65 afios de edad se conoce como Alzheimer
de inicio tardio o senil, mientras que a la aparicion antes de los 65 se denomina de inicio
precoz o presenil y es menos frecuente que la de inicio tardio, aunque se observa un
aumento de la sensibilizacion de los casos que se inician precozmente (ADI, 2012), ya
que el impacto y las necesidades que exteriorizan estas personas son muy distintas a las
presentadas por quienes padecen EA senil. Aun asi, sugerir la clasificacion de la
enfermedad a partir de su inicio es algo relativo y confuso, puesto que, tal y como se ha
explicado anteriormente, los cambios cerebrales causados por la EA se producen afos
antes de que aparezcan los sintomas observables. Quiza la propuesta de usar la edad para
clasificar la enfermedad venga dada por el hecho de que esta es considerada uno de los
factores de riesgo mejor establecidos (ADI, 2010; Mura, Dartigues y Berr, 2010), lo que
ayuda a reforzar la falsa de creencia defensora de la demencia como consecuencia del
envejecimiento. Afirmacion erronea, puesto que, ademas, la demencia no solo afecta a
personas mayores, ya que la EA presenil representa el 9 % de los casos aproximadamente
(ADIly WHO, 2012). Otros factores de riesgo, potencialmente modificables, relacionados
especificamente con la EA, son el bajo nivel educativo, la depresion, el aislamiento social
y la inactividad cognitiva. Mientras que entre los no modificables se encuentran los
factores genéticos que aumentan el riesgo de desarrollar demencia (Loy, Schofield,
Turner y Kwok, 2014). De igual modo, también hay evidencia que sugiere que, en
general, las mujeres desarrollan mas EA que los hombres (ADI, 2015).

140 1315 En 2015, ADI estim6 que

120 alrededor de 46.8 millones de

100 personas en todo el mundo

50 477 padecian demencia; una cifra que

se espera se duplique cada 20 afios

60 46.8

(figura 3). Expectativas que cobran
40
sentido si Se tiene en cuenta que la
20
prevalencia de la EA se duplica

Millones de personas con demencia

Aflo 2015 Afo 2030 Aflo 2050 aproximadamente cada cinco afios

a partir de los 65 afios de edad
Figura 3. Previsiéon de la prevalencia de personas con

demencia a nivel mundial. Fuente: World Alzheimer Report (ADla 2009) y que la esperanza de
2016 (ADI, 2016)
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vida a nivel mundial aumentd en 5 afios entre 2005 y 2015, el incremento maés rapido
desde 1960 (WHO, 2016).

Por su parte, la esperanza de vida de las personas afectadas por EA se ve reducida.
En los paises desarrollados de occidente, una persona con EA vivird una media de 5-7
afios desde que se le diagnostica la enfermedad (Fitzpatrick, Kuller, Lépez, Kawas y
Jagust, 2005; Ganguli, Dodge, Shen, Pandav y DeKosky, 2005). Sin embargo, en los
paises en vias de desarrollo, el diagndstico se retrasa aun mas y los afios de vida seran
menores (Kalaria et al., 2008). Evidentemente, existe una gran variedad individual,
algunas personas pueden vivir mucho mas tiempo y otras mucho menos, debido, sobre
todo, a las condiciones de salud concurrentes y a la edad de la persona cuando comienza
la EA, pues en personas jovenes su efecto es demoledor. Brookmeyer, Corrada, Curriero
y Kawas (2002) realizaron un estudio en el que comparaban la esperanza de vida en
personas con y sin EA de distintas edades. Asi, los resultados mostraron que las personas
diagnosticadas de EA a los 65 afios experimentaban una reduccion del 67 % en su
esperanza de vida en comparacion con individuos de la misma edad que no padecian la
enfermedad. Mientras que los sujetos diagnosticados a los 90 afios sufrian una reduccién
del 39 % en su esperanza de vida.

A la vista de lo expuesto hasta el momento, se plantea un gran reto para la
sociedad, que se encuentra ante una enfermedad cuya prevalencia esta en continuo
aumento, lo que trae consigo importantes consecuencias econdmicas, sociales y politicas,
dado que EA y el estigma asociado a la misma no solo repercuten en la persona enferma,
sino también en su entorno social y familiar (Werner, Goldstein y Buchbinder, 2010;
Werner y Heinik, 2008).

1.2. Estigma. Componentes basicos, tipos y teorias

Etimoldgicamente, estigma deriva del latin stigma, que alude a una “marca hecha
en la piel con hierro candente”, “nota infamante”, y este a su vez proviene del griego
otiyua stigma (RAE, 2014). Tal y como se muestra en la tabla 1, existe una gran variedad
de definiciones acerca de este concepto, lo que en ocasiones complica el acercamiento al
mismo (ADI, 2012).
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Tabla 1
Definiciones de estigma

AUTORIA DEFINICION DE ESTIGMA

. ~ 1 =
Real Academia Espafiola (2014) , I'\D/gggr‘; szpraelnig ?:1 :Ilﬂgr?{a

Atributo, comportamiento o reputacion que
Erving Goffman (1963) desa}c_redita soc_ialmente a un individuo que se
clasifica como indeseable.

Resultado de un proceso por el que

World  Psychiatric ~ Association determinadas —personas 'y  grupos son
(WPA) y WHO (2002) injustamente  excluidos, discriminados o

tratados sin dignidad.

Estigma es un término general que contiene
tres elementos importantes: problemas de

Graham Thornicroft (2006) conocimiento (ignorancia), problemas de
actitud  (prejuicio) 'y, problemas de

comportamiento (discriminacion).

El significado del término estigma ha evolucionado a lo largo del tiempo. En la
antigua Grecia y Roma hacia referencia a las quemaduras o tatuajes con los que se
sefialaban en la piel a criminales y esclavos para avisar al resto de la sociedad del estatus
de estos (Jones, 1987). En la Europa medieval, las marcas incluian recortes en las orejas
y otro tipo de sefiales visibles que advertian a los distintos miembros de la sociedad que
debian mantener la distancia con los individuos marcados, puesto que la persona marcada
era un esclavo, un criminal o un traidor (Marx, 2001). Més tarde, en el siglo XVI11, el uso
de la palabra estigma se extiende a los signos de enfermedades fisicas y su degeneracién
y, en el siglo XX, a los aspectos mas simbélicos de la desviacion y la desaprobacién social
de un individuo o grupo determinado. En su uso mas actual, estigma no hace referencia a
los fallos morales relacionados con determinados individuos, sino mas bien al proceso
sociocultural por el que un grupo etiqueta como anormales, vergonzosos o indeseables a
los miembros de otro grupo que son, por consiguiente, discriminados. De ahi que la
problematica del estigma no se debe atribuir a los grupos estigmatizados, sino mas bien

a las comunidades que estigmatizan a parte de sus individuos (Jones y Corrigan, 2014).

Desde las ciencias sociales se considera la obra Stigma: Notes on the management
of spoiled identity de Goffman (1963) como un clasico donde se define estigma como un
atributo inmerecido que desacredita y reduce a su portador de ser una persona completa
y normal a un individuo menospreciado y deshonesto. Los atributos abren una brecha

entre la identidad social real, que supone decir como es un individuo realmente en un
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momento dado, y la identidad social virtual, basada en estereotipos o caracteristicas
particulares del mismo. Goffman (1963) distingue entre los atributos que involucran
sefiales obvias o visibles y aquellos que no son perceptibles inmediatamente, pero que si
se descubren podrian dafiar profundamente la reputacion del individuo. Concretamente,
sefialo tres categorias diferentes de estigma: (a) identidades desde el nacimiento, por
ejemplo, el origen étnico o la raza, (b) marcas detestables en el cuerpo como anomalias
fisicas 0 manchas, e (c) imperfecciones en el carécter, por ejemplo, enfermedades
mentales o conductas adictivas. Estas tres categorias sefialadas por el autor juegan un
papel diferente a la hora de desacreditar a la persona que las posee. Las caracteristicas
mas visibles son méas propensas a deshonrar rapidamente a su poseedor, mientras que
aquellas que pueden ocultarse implican un conjunto de consecuencias sociales y

personales mucho méas complejo.

Link y Phelan (2001) se esforzaron en conceptualizar el término estigma
realizando una revision de todas las definiciones dadas hasta el momento. Estos autores
concluyeron que el estigma solo aparece si el etiquetado, los estereotipos, la separacion,
la pérdida de estatus y la discriminacion ocurren simultdneamente en una situacion de

poder que permite que se desarrollen los componentes del estigma.

Por tanto, el uso actual del término estigma no se refiere en exclusiva a los fallos
0 a los errores asociados a un individuo, sino a un proceso sociocultural que sufren los
miembros de un grupo marginado al ser etiquetados, estereotipados y discriminados por
otros (Jones y Corrigan, 2014). La WPA y la WHO (2002) también sefialan el estigma
como el resultado de un proceso y hacen hincapié en la forma injustificada de la

discriminacion y la exclusion que conlleva.
1.2.1. Componentes basicos del estigma

Existe consenso en relacion a los componentes basicos del estigma: los
estereotipos, los prejuicios y la discriminacion (Fiske, 1998; Ottati, Bodenhausen y
Newman, 2005). Estos tres componentes constituyen las dimensiones cognitiva, afectiva
o emocional y conductual del estigma, respectivamente (Corrigan y Penn, 1999; Fazio y
Olson, 2003; Jones, 2001; Lopez et al., 2008).

Estereotipos. El estereotipo es una inferencia acerca de un individuo por su

pertenencia a un grupo o categoria especifico. Son creencias, esquemas cognitivos acerca
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de los grupos. Estas creencias suelen estar estructuradas y son compartidas por cierto
numero de personas, generalmente pertenecientes al mismo grupo social (Sangrador,
1991). Los estereotipos per se no son indicativos del estigma, ya que no son fendmenos
cognitivos negativos, puesto que pueden ayudar a los individuos en la organizacion y
simplificacion de la informacion social compleja en el proceso de adaptacion
(Bodenhausen y Richeson, 2010). Ademas, los individuos son capaces de reflexionar
sobre las creencias iniciales y revisarlas conscientemente (Operario y Fiske, 2004), asi,
entra en juego una serie de factores sociales que interfiere en dichas reevaluaciones
cuando el blanco del estereotipo son los miembros de un grupo marginado (Stroessner y
Plaks, 2001).

Prejuicios. Cuando los individuos estan de acuerdo con la creencia, y desarrollan
emociones y evaluaciones negativas hacia el grupo estereotipado, aparece el prejuicio
(Crocker, Major y Steele, 1998), que se podria definir como una actitud afectiva negativa
hacia determinados grupos de acuerdo con el estereotipo. Este proceso puede ser tanto
explicito como implicito. EI primero implica mecanismos conscientes que conllevan un
esfuerzo, mientras que los procesos implicitos se dan, en gran medida, de manera

inconsciente, e incluso, automatica (Devine, 1989; Devine y Monteith, 1999).

Discriminacidn. El prejuicio trae consigo la discriminacién, que ha sido definida
como aquellas acciones o conductas negativas dirigidas a un determinado grupo por parte
de la sociedad (Corrigan, 2005). La discriminacion, por tanto, seria el resultado
comportamental de un proceso que se inicia cuando se califica a un grupo como diferente

y se desarrollan actitudes negativas hacia este (Navarro, 2018).

La teoria de la atribucion (Corrigan, 2000) asume que el estigma es un proceso en
el que distintas atribuciones cognitivas (estereotipos) son seguidas por respuestas
emocionales (prejuicios) y reacciones conductuales (discriminacion). Sin embargo, estas
interacciones no siempre son lineales, ni estos tres componentes siempre siguen el mismo
orden, pues en ocasiones la informacion que aportan puede ser incongruente y, por tanto,
no determinar la conducta de forma directa (Fazio y Olson, 2003; Jones, 2001; Haghighat,
2001).
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1.2.2. Teorias sociologicas del estigma

1.2.2.1. Teoria del etiquetado. Los primeros defensores de la teoria del etiquetado basan
sus ideas en los principios del interaccionismo simbolico (Blumer, 1969; Cooley, 1964;
Mead, 1934). Segln la teoria interaccionista, a los atributos o caracteristicas inevitables
de un individuo o grupo se les atribuye un significado que conlleva un proceso cultural
complejo de interpretacion (Blumer, 1969). Entre las claves de la teoria del etiquetado
destacan la jerarquia de poder y el proceso de internalizacion de la etiqueta por parte del

individuo afectado.

Con respecto a la jerarquia de poder, Becker (1963) sefiala la influencia de las
presiones socioculturales y el lenguaje o discurso utilizado por individuos con autoridad
en la construccion de la enfermedad o la discapacidad. En los trabajos de Becker (1963)
se pone de relieve la facilidad desproporcionada con la que determinados individuos con

autoridad pueden etiquetar a miembros de grupos menos poderosos.

Sin embargo, aplicar las etiquetas no consiste solo en poner nombre a un
fendmeno o a una caracteristica existente, sino en que el individuo afectado realice un
“ajuste”, 0 sea, un proceso de internalizacion de la propia etiqueta, lo que le llevara al
auto-estigma. Asi, las personas etiquetadas como enfermas mentales acomodaran las
creencias de quienes les rodean y podrdn comenzar a alinearse, poco a poco, con las
expectativas estereotipadas que la sociedad tiene sobre los miembros de su grupo: aislarse
socialmente, renunciar a metas vocacionales, abandonar su cuidado personal, etc.
(Cooley, 1964; Mead, 1934).

1.2.2.2. Aproximaciones al estigma desde la Psicologia Social. En una revision
exhaustiva de la literatura de la psicologia social sobre el estigma en la enfermedad
mental, Ottati, Bodenhausen y Newman (2005) clasificaron los enfoques psicologicos del

estigma en aquellos que enfatizaban en la cognicion, el afecto y la motivacion.

Enfoques cognitivos. Tradicionalmente, los enfoques cognitivos sobre el prejuicio se han
centrado en procesos de categorizacion (Allport, 1954; Lippmann, 1922). En este
contexto, estereotipar se entiende como un proceso de categorizacion que implica la
exageracion de las creencias acerca de una categoria particular de objetos o personas;

creencias que a su vez guiaran respuestas conductuales.
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El estatus influye fuertemente en las interacciones sociales. Asi, en los niveles
mas altos jerarquicamente, los individuos estereotipados tienden a responder de forma
disconforme y no amenazante a los estereotipos sobre ellos (Neuberg, 1996). Mientras
que, por otro lado, los individuos con menos poder tienden a responder a la defensiva ante
los estereotipos sobre su persona, con lo que confirman la valoracion negativa de las

personas que los estereotipan (Jones y Corrigan, 2014).

Por otra parte la amenaza del estereotipo ha sido bastante estudiada. Por amenaza
del estereotipo se entiende aquella situacién en la que una persona se enfrenta a la
posibilidad de que alguna de sus circunstancias o caracteristicas sea estereotipada
negativamente (Steele, 1997). Estas amenazas son percibidas como mas importantes
conforme mayor sea el nivel de identificacion grupal. Es decir, quienes se identifican
fuertemente con un grupo estigmatizado son mas propensos a verse afectados
negativamente por distintos estereotipos, incluso por aquellos con los que no estan de

acuerdo (Steele, Spencer y Aronson, 2002).

Enfoques afectivos. La psicologia social también ha prestado atencién al papel de las
emociones y los afectos en el estigma. Se considera que el prejuicio es una respuesta
emocional negativa que se genera principalmente a través de tres vias. En primer lugar,
se podria generar por condicionamiento clasico, es decir, a través de la asociacion
repetida, experimentada de forma directa o vicaria, entre la experiencia con un
determinado grupo social y determinados estimulos adversos. En segundo lugar, el
prejuicio puede generarse por desplazamiento de la agresion, o lo que es lo mismo por
transferencia desde el estimulo que genera ira hacia otro estimulo, situacién o persona.
Y, la dltima via posible, por atribuciones erroneas de determinados estados emocionales,
0 sea los estados afectivos provocados por un estimulo aversivo son atribuidos de forma
sesgada a otro estimulo (Jones, Fazio y Olson, 2009; Payne, Hall, Cameron y Bishara,
2010; Schwarz y Clore, 1983).

Enfoques motivacionales. Entre los modelos que defienden que el prejuicio cumple con
propdsitos motivaciones encontramos dos enfoques: la teoria de la identidad social y la

teoria de la justificacion del sistema.

Por un lado, la teoria de la identidad social sostiene que la identidad social de
un individuo depende en gran medida de la identidad del grupo y, por tanto, la identidad

positiva del endogrupo es un objetivo fundamental, mientras que la devaluacion de los
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miembros del exogrupo persiste con el fin de proteger y mantener la identidad positiva
del grupo de pertenencia (Brown, 2000; Tajfel y Turner, 1986). Aungue las revisiones de
la teoria de la identidad social apoyan estas afirmaciones bésicas (Alberson, Healy y
Romero, 2000; Rubin y Hewstone, 1998), la mayoria de los estudios basados en esta
teoria y realizados hasta la fecha han versado sobre la raza, la etnia u otras categorias de
identidad bien establecidas. Si nos centramos, por tanto, en temas relacionados con
enfermedades o discapacidades no esta nada claro que las identidades del grupo funcionen
de la misma manera (Watson, Ottati y Corrigan, 2003). Por otro lado, la teoria de la
identidad social no puede explicar adecuadamente la opresion internalizada, el auto-
estigma, o el favoritismo del exogrupo (Jones y Corrigan, 2014; Jost, Banaji y Nosek,
2004).

Como alternativa a la teoria de la identidad social se encuentra la teoria de la
justificacion del sistema (Jost y Banaji, 1994; Jost et al., 2004; Nosek, Banaji y Jost,
2009), que postula la presencia de una ideologia general para justificar el orden social
existente, incluso cuando ese orden perjudica al grupo de pertenencia (Jost et al., 2004).
Por tanto, desde esta perspectiva, los estereotipos no sirven para justificar diferencias
comparativas, como en el caso de la teoria de la identidad social, sino para racionalizar la
discriminacion sistematica o la devaluacion de determinados grupos (Watson et al.,
2003).

1.2.3. Tipos de estigma

Los distintos tipos de estigma mostrados por la literatura son el estigma publico
(public stigma), el auto-estigma (self-stigma), la evitacion de la etiqueta (label
avoidance), el estigma estructural (structural stigma) y el estigma por asociacion (cortesy
stigma / stigma by association). Cada uno de ellos conlleva distintos componentes de
prejuicio, discriminacion e impactos a nivel individual y social (Jones y Corrigan, 2014).

1.2.3.1. Estigma publico. El estigma publico es el proceso por el cual los miembros de
la poblacion general apoyan los estereotipos y los prejuicios sobre las caracteristicas de
un individuo o grupo estigmatizado, lo que conlleva comportamientos y reacciones
discriminatorias. El estigma publico es uno de los tipos de estigma mas estudiado y se ha
demostrado que este conduce a la discriminacion de personas con discapacidades y
trastornos en distintos contextos como la asistencia sanitaria (Earnshaw y Quinn, 2012;
Teixera y Budd, 2010; Tornicroft, Rose y Kassam, 2007), la justicia penal (Cant y
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Standen, 2007; Watson, Corrigan y Ottati, 2004), la vivienda (Furlotte, Schwartz,
Koornstra y Naster, 2012), el empleo (Draper, Reid y McMahon, 2011; Shier, Graham y
Jones, 2009; Stuart, 2006) y la educacion (Salzer, Wick, Rogers, 2008; Trammell, 2009).
Los medios de comunicacion, el cine y la literatura influyen fuertemente en el estigma
publico, puesto que a menudo se centran en los estereotipos negativos de los distintos
grupos marginados, lo que refuerza la discriminacion de los mismos (Haller, Dorries y
Rahn, 2006; Stout, Villegas y Jennings, 2004). En la figura 4 se muestra cdmo actdan los
estereotipos, los prejuicios y la discriminacion en el estigma publico.

: : Prejuicio :
eCreencias negativas eComportamiento en
sobre un grupo A respuesta al prejuicio
(peligrosidad, *Conformidad con las (rechazo, negativa de
incopetencia, falta de creencias y/o emplear o alojar,

voluntad). reacciones , negativa a ayudar).
emocionales (miedo,
colera).
Estereotipo Discriminacion

Figura 4. Estereotipos, prejuicios y discriminacién en el estigma publico. Adaptado de “La lucha contra el
estigma y la discriminacién en salud mental: Una estrategia compleja basada en la informacion
disponible”, por Lépez et al., 2008, Revista de la Asociacion Espainola de Neuropsiquiatria, 101, p. 49.

1.2.3.2. Auto-estigma. El auto-estigma hace referencia a la internalizacion de ideas y
reacciones por parte de aquellos individuos a quienes va dirigida la estigmatizacion.
Corrigan, Watson y Barr (2006) describen las etapas progresivas de internalizacion del
estigma por las que pasa el individuo. Este proceso de interiorizacion es conocido, debido
a las iniciales en inglés de cada una de las fases, como “las tres As”: conciencia
(awareness) de los estereotipos que existen sobre determinadas caracteristicas que él
puede poseer, acuerdo (agreement) con estos Yy, aplicacion (application) de los
estereotipos a si mismo, con la consecuente auto-discriminacién. La figura 5 expone

como actuan los estereotipos, prejuicios y discriminacion en el auto-estigma.
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p ' . Prejuicio -~
eCreencias negativas sobre eConducta en respuesta al

uno mismo (peligrosidad, / prejuicio (falta de
incompetencia, falta de eConformidad con las aprovechamiento de
voluntad). creencias y/o reacciones oportunidades de empleo
emocionales (baja y alojamiento, rechazo a
autoestima, desconfianza buscar ayuda).
sobre la propia capacidad,
verglienza).
Estereotipo S Discriminacion

Figura 5. Estereotipos, prejuicios y discriminacion en el auto-estigma. Adaptado de “La lucha contra el
estigma y la discriminacion en salud mental: Una estrategia compleja basada en la informacion
disponible”, por Lopez et al., 2008, Revista de la Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria, 101, p. 49.

Otra de las aproximaciones al proceso de auto-estigma lo encontramos en Navarro
(2018), donde se proponen cuatro fases hasta llegar a interiorizar esta forma de estigma.
En la figura 6 se puede observar como estas cuatro etapas se relacionan con las propuestas

por Corrigan et al. (2006), comentadas anteriormente.

1. Etapa inicial o extranamiento

La persona enferma percibe que algo sucede con respecto a los demds y a si mimo

2. Etapa previa al diagnéstico o de descubrimiento

La etiqueta tranquiliza, permite justificar y explicar

determinadas situaciones La etiqueta posibilita y fomenta el autoestigma

Agreement

3. Etapa de identificacion o conciencia de enfermedad

Puede favorecer la adherencia al tratamiento Puede acentuar el auto-estigma
i { Application ‘»
4. Etapa de rol de persona enferma y posteriores
Se instaura y consolida el estigma Creencias de permanencia de diagndstico y cronicidad

Figura 6. Proceso de formacion del auto-estigma relacionado con problemas de la salud
Jones y Corrigan (2014) sefialan la importancia del nivel de identificacion con el
grupo, ya que quienes se identifican fuertemente con un grupo estigmatizado son mas
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propensos a verse afectados negativamente incluso por los estereotipos con los que no
estan de acuerdo. Se ha demostrado que el auto-estigma conduce a la disminucion de la
esperanza y la autoestima (Livingston y Boyd, 2010), a la soledad y al aislamiento social
(Sayles, Ryan, Silver, y Sarkisian, 2007), al abandono del tratamiento (Barney, Griffiths,
Jormy Christensen, 2006; Earnshaw y Quinn, 2012) y, potencialmente, incluso al suicidio
(Brunstein-Klomek, Sourander y Gould, 2010).

1.2.3.3. Evitacion de la etiqueta. Corrigan y Watson (2002) se refieren a la evitacion de
la etiqueta como el proceso mediante el cual los individuos disminuyen el compromiso o
se niegan a usar determinados tipos de servicios con el fin de evitar ser etiquetados o
estereotipados. Algunos autores subrayan la evitacion de la etiqueta como un importante
factor que influye en la falta de adherencia al tratamiento (Lacro, Dunn, Dolder, Leckband
y Jeste, 2002; Velligan et al., 2001). Las consecuencias de la evitacion de la etiqueta
provocan mayor deterioro clinico y funcional, complicaciones secundarias, peor
prondstico y una mayor morbilidad (Farooq, Large, Nielssen y Waheed, 2009; Gravely-
Witte, Jurgens, Tamim y Grace, 2010; Lambert et al., 2010; Lannin, Mathews, Mitchell
y Swanson, 2002).

1.2.3.4. Estigma estructural. El estigma estructural engloba aquellos reglamentos y
normas, tanto de instituciones publicas como privadas, que discriminan a los miembros
de un grupo estigmatizado, ya sea de forma intencional o no (Corrigan, Markowitz y

Watson, 2004). Tal y como apuntan Lopez et al. (2008):

Las legislaciones que restringen derechos en funcion de un diagnostico y no de la
presencia temporal o permanente de dificultades reales para su ejercicio,
incluyendo derechos civiles tan importantes como la libertad en general, el voto,

el matrimonio y el cuidado de los hijos, el manejo del dinero, etc. (p. 60).

Este tipo de politicas limitan las oportunidades de los grupos minoritarios
estigmatizados, lo que tiene como resultado la discriminacion de estos de una forma poco
visible, puesto que aparentemente no se dan situaciones perjudiciales para ellos (Feagin,
1978). El estigma estructural legitima la exclusion social y las diferencias de poder entre
los grupos marginados y el resto de poblacion (Corrigan y Kleinlein, 2005). Estudios en
el campo educativo, concretamente en la universidad (Pincus, 1999), y en el area de las
subvenciones econdmicas destinadas a ciertas enfermedades mentales (Link y Phelan,

2001) son ejemplos de estigma estructural.
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1.2.3.5. Estigma por asociacion. El estigma por asociacion fue definido por primera vez
por Goffman (1963) y hace referencia a como influye el estigma en el entorno de la
persona estigmatizada, incluyendo tanto a familiares como a profesionales relacionados
con ella. El estigma por asociacion abarca las &reas interpersonales, dominios
institucionales o estructurales de los afectados (Chou, Pu, Lee, Lin y Kroger, 2009;
Stengler-Wenzke, Trosbach, Dietrich y Angermeyer, 2004) y la internalizacion del
estigma (Moses, 2014). Distintas investigaciones han mostrado que el estigma por
asociacion puede causar miedo, baja autoestima, l&stima, desconfianza, enfado,
inhabilidad para enfrentarse a ciertas situaciones, desesperanza, impotencia e incremento
de la carga en los familiares (Byrne, 2001; Ostman y Kjellin, 2002; Phelan, Bromet y
Link, 1998).

Por Gltimo, cabe destacar el aumento experimentado en los Gltimos afios de las
investigaciones que tratan el estigma en diferentes situaciones y escenarios. Muestra de
ello son los estudios sobre el estigma en relacion con distintos grupos étnicos (Castelli,
Zogmaister y Tomelleri, 2009; Corenblum y Stephan, 2001), la orientacion sexual
(Herek, 2007), el abuso de alcohol y otras sustancias (Fortney et al., 2004; Keyes et al.,
2010), el cancer (Hamann, Howell y MacDonald, 2013; Knapp-Oliver y Moyer, 2009),
el VIH (Stutterheim et al., 2011; Winskell, Hill y Obyerodhyambo, 2011), la depresion
(Peluso y Blay, 2009), la esquizofrenia (Lacro et al., 2002; Phillips, Pearson, Li, Xu y
Yang, 2002) o la demencia tipo Alzheimer (Lee, Lee y Diwan, 2010; Ott, Sanders, y
Kelber, 2007; Werner y Heinik, 2008).

1.3. Estigma en la enfermedad de Alzheimer

La investigacion sobre el estigma asociado a la EA esta atn en desarrollo (Werner,
2005; Werner, 2014) si se compara con los numerosos estudios llevados a cabo sobre
estigma y otros problemas relacionados con la salud mental, especialmente esquizofrenia
y depresion (Brohan, Slade, Clement y Thornicroft, 2010). Los estudios que han
comparado el estigma asociado a la EA con el estigma provocado por otras enfermedades
revelan niveles mas bajos de estigma en la EA (Fernando, Deane y McLeod, 210; Kubiak,
Ahmedani, Rios-Bedoya y Anthony, 2011; Wadley y Haley, 2001), muy probablemente
como resultado del menor nivel de peligrosidad y responsabilidad atribuida a las personas

con EA en comparacion con otras enfermedades mentales (Werner, 2014).
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Para la EA, Werner (2014) explica como en la literatura cientifica se percibe el
estigma de manera generalizada y asociado a consecuencias negativas de la enfermedad

en distintas areas: individual, familiar, sanitaria y social. Un resumen de ello se puede ver

en la figura 7.
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Figura 7. Consecuencias del estigma sobre la EA

Algunas investigaciones apuntan a que las principales atribuciones cognitivas que
conducen al estigma en la EA son, por un lado, la severidad y los comportamientos
problematicos de esta demencia, como por ejemplo que el enfermo diga necedades, tenga
un discurso sin sentido o interrumpa a quienes estan a su alrededor, y, por otro, la falta de
estética de la persona enferma, a la que se percibe como sucia o con un olor desagradable
(Behuniak, 2011; Werner et al., 2010). Por su parte, las emociones negativas mas
comunes asociadas con el estigma en la EA son la verglenza, la humillacién y el disgusto,
mientras la compasion se considera la principal emocion positiva generada por la
estigmatizacion de esta enfermedad (Allen, Oyebode y Allen, 2009; Burgener y Berger,
2008; Nygard y Borell, 1998; Werner et al., 2010; Zhan, 2004). Estas atribuciones
cognitivas y emociones negativas asociadas a la EA traen consigo la discriminacion de la
persona enferma, comportamiento que se puede observar en la prohibicion del
involucramiento en procesos de toma de decisiones y, a menudo, en no ser tenidos en

cuenta sus deseos y preferencias con respecto a su cuidado (WHO, 2017).

Los estudios sobre el estigma publico asociado con la EA también sugieren que
las atribuciones estigmatizantes difieren segun ciertas caracteristicas sociodemograficas.
Por ejemplo, los adultos mayores, con menor nivel educativo y con menos conocimiento

acerca de la EA respaldan creencias estigmatizadoras mas fuertes (Blay y Peluso, 2010;
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Cheng et al., 2011; Laforce y McLean, 2005; Werner, 2005, 2008). Por su parte, las
mujeres tienden a informar mas de respuestas emocionales hacia la persona con EA, como
compasion e ira, mientras que los hombres informan intenciones conductuales, como

aislar o contener a la persona con la EA (Werner, 2005, 2008, Werner y Davidson, 2004).

El estigma, junto a sus estereotipos asociados, es identificado como una de las
barreras para detectar la demencia y hacer un diagndstico temprano (Vernooij-Dassen et
al., 2005; Cahill et al., 2008). Asi, Pentzek et al. (2009) encontraron que los médicos de
familia sobrevaloraban mas la presencia de demencia en pacientes con problemas de
movilidad, auditivos y con quejas de memoria, mientras que desechaban frecuentemente
la existencia de esta en aquellas personas que vivian solas. Ademas, a pesar de los
beneficios del diagnostico, como conocer qué es lo que ocurre o recibir un tratamiento
adecuado y tener acceso a determinados servicios, este a menudo hace la funcién de
etiqueta. Las consecuencias negativas del etiquetado parecen surgir a traves de dos
procesos. En primer lugar, cuando se produce un diagndstico por un trastorno
neuropsicoldgico, como la EA, la persona y quienes la rodean asumen como relevantes
las ideas culturales asociadas a quienes padecen esta demencia, lo que fomenta una
autoimagen negativa. En segundo lugar, estos significados culturales, generalmente
negativos, se transforman en expectativas como el rechazo por parte de los demas, lo que
puede desencadenar comportamientos defensivos para prevenir ese posible repudio (Link,
1987; Link, Cullen, Struening, Shorut y Dohrenwend, 1989).

La familia de la persona enferma de Alzheimer también se ve envuelta en el
proceso de estigmatizacion asociado a la enfermedad a través del estigma por asociacion.
Werner et al. (2010) encontraron tres dimensiones interrelacionadas dentro del estigma
por asociacion que influyen en los familiares de enfermos con EA: estigma de los
cuidadores, estigma de personas ajenas a la enfermedad y estigma estructural. El estigma
por asociacion que experimentan los familiares estd caracterizado por atribuciones
cognitivas, respuestas emocionales (culpa, verglienza o lastima) y respuestas
conductuales (disminucion del cuidado u ocultamiento de la enfermedad). Las respuestas
emocionales de enfado y miedo traen consigo un aumento de conductas de evitacion del
enfermo, mientras que la emocion de lastima hace que la evitacion disminuya (Werner y
Giveon, 2008). Ademas, el estigma incrementa significativamente el sentimiento de carga
en los familiares cuidadores de la persona enferma de Alzheimer (Werner, Mittelman,
Goldstein y Heinik, 2012).
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El Informe Mundial sobre el Alzheimer (2012), publicado por ADI, sefiala que el
estigma asociado a la demencia conduce a estereotipar y a categorizar de manera
indiferenciada a todas las personas con demencia, sea esta del tipo que sea. De igual
modo, se incluyen en una misma categoria a los familiares de este tipo de enfermos,
incluidos los de Alzheimer. Aun asi, en las encuestas para poblacion de habla hispana,
que se realizaron para llevar a cabo dicho informe, solo el 23 % de los familiares de
personas con demencia, en la mayoria de los casos con EA, afirmaron que se asociaban
connotaciones negativas a los familiares cuidadores en sus respectivos paises. Los
familiares sefialaron que creian que el resto de la sociedad siente pena y compasion por
ellos, los menosprecia como cuidadores, no los ven capaces de pedir consejo y creen que
ponen constantemente excusas. Frente a estos, el 60 % pensaba que no existian matices
negativos asociados a ellos, como familiares de enfermos de Alzheimer; sin embargo, el
64 % creia que la poblacion general de su pais tenia un bajo conocimiento sobre la

realidad de cuidar a una persona con demencia y no sabia lo que ello conlleva.

Por otro lado, el estigma asociado a la EA es una de las barreras que impide la
utilizacion de los servicios comunitarios por parte de los familiares (Innes, Abela y Scerri,
2011; Corrigan, 2004; Lee et al., 2010; Mackenzie, 2006; Morgan, Semchuk, Stewart y
D’Arcy, 2002; Zhan, 2004), a la vez que se convierte en un obstaculo para obtener apoyo
tanto del resto de familiares como de amigos, ya que provoca cierta exclusion (Link y
Phelan, 2001). Asimismo, Yamamoto y Wallhagen (1998) sefialaron que la
estigmatizacion del uso de los servicios formales se da, en parte, por las creencias
tradicionales relacionadas con las tareas de cuidado que deben realizar los hijos a sus
mayores y con el sentimiento de remordimiento que se asocia a la institucionalizacion.
ADI (2012) sefiala que si se encuentran las vertientes adecuadas para ayudar a los
familiares a modificar ciertas actitudes ante la enfermedad y lo que esta supone, se podra
facilitar su habilidad para acceder a apoyos sociales y, probablemente, se reduzca su
carga. Por ello, se hace necesario que tanto la poblacion general como la de los familiares
de estas personas enfermas conozcan y comprendan los diferentes sintomas y etapas de
las distintas variedades que engloba la enfermedad; puesto que la falta de conocimiento
conduce a la despersonalizacién y falta de consideracion y entendimiento de las
necesidades individuales, tanto de la persona enferma como de sus propia familia. El
estudio de Cheng et al. (2011) corrobora esta informacion al concluir que una breve

exposicion sobre lo que es demencia reducia significativamente el nivel de estigma; del
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mismo modo, encontraba niveles mas bajos de estigma respecto a la enfermedad en
aquellas personas que estaban altamente familiarizadas con la misma, en los individuos
mas jovenes y en aquellos con mas alto nivel educativo. Se podria decir, por tanto, que el
estigma asociado a la EA se ve modulado por la imagen y la informacion que tiene la

sociedad sobre la enfermedad.

De hecho, el estigma lleva a la informacion estereotipada que se recibe sobre la
demencia en general y la EA en particular, que contribuye a que de alguna manera todas
las personas con demencia formen parte de una categoria indiferenciada. Se hace
necesario, por tanto, una mejor comprension acerca de la sintomatologia de las diferentes
etapas de la EA, especialmente en las primeras. A la vez que es importante concienciar
que la persona con EA es capaz de realizar muchas de las actividades que solia hacer
antes del inicio de la enfermedad. En la etapa intermedia y posterior, las actividades se
pueden adaptar para la participacion y el disfrute de la persona. Esta falta de comprension
contribuye a la despersonalizacion de la persona con EA, a la falta de empatia y a la
incomprension de las necesidades individuales de quienes padecen la enfermedad. En
todas las etapas, el estigma asociado a la EA se centra en la forma en que la persona esta
afectada, en lugar de poner el foco de atencion en sus fortalezas y sus capacidades y
habilidades para disfrutar de distintas actividades e interacciones sociales. Esto priva a la
persona con EA de la compafiia de familiares y amigos; el aislamiento resultante y la falta
de estimulacién traen como consecuencia una discapacidad mas alla de la causada por la
enfermedad misma. Ante este panorama se hace necesario el aumento del conocimiento
y la toma de conciencia de la EA por parte de la sociedad en general para poder reducir
el estigma (ADI, 2012). El proceso que se sigue desde el aumento del conocimiento hasta

la disminucion del estigma se puede observar en la figura 8.
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Figura 8. Proceso para la reduccion del estigma asociado a la EA. Adaptado de ADI, 2012, World Alzheimer
Report 2012. Overcoming the stigma of dementia, p. 9
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1.4. Frente al estigma, la sensibilizacion

Como se acaba de comentar la falta de conocimiento sobre la demencia, y
especificamente la EA, causa miedo y conduce la estigmatizacion y a la discriminacion
tanto de quienes padecen la enfermedad como de su entorno social y familiar. Por ello, a
medida que aumenta la prevalencia de la demencia tipo Alzheimer, también lo hacen
distintos programas y actividades con el objetivo de educar a la sociedad, a los cuidadores
familiares y a los profesionales que tratan diariamente con este tipo de demencia (ADI,
2012). Todos estos proyectos se llevan a cabo en distintos paises a través de asociaciones
de familiares de enfermos de Alzheimer y otras organizaciones, y parten de la defensa del
aumento de concienciacion sobre la demencia como crucial para reducir el estigma. Asi,
ADI (2012) propone en el Informe Mundial de Alzheimer la divulgacion y el hacer
campafas de concienciacion sobre la enfermedad como uno de los esfuerzos a llevar a
cabo para disminuir el estigma. De hecho, cada afio, las distintas organizaciones y
asociaciones relacionadas con la EA celebran el 21 de septiembre el Dia Mundial del
Alzheimer, evento instituido por la WHO y auspiciado por ADI en 1994. Durante este
mes se organizan distintos actos y actividades que tienen que ver tanto con sensibilizar a
la sociedad sobre la EA y sus consecuencias socio-sanitarias, como con desarrollar
campafas de educacion sanitaria para promover la prevencion de esta demencia. Ante
este panorama la WHO (2017) defiende la creacion y aprobacion de planes y estrategias
politicas sobre EA. De hecho, este mismo organismo publicé el pasado afio el Global
action plan on the public health response to dementia 2017-2025 (Plan de accion mundial

sobre la respuesta de salud publica a la demencia 2017-2025).

Este documento pone en evidencia la situacion actual de la demencia comentada
en esta tesis con respecto a la prevalencia, factores de riesgo y estigma asociado, a la vez
que hace hincapié en los costes que esta enfermedad supone a los gobiernos,
comunidades, familiares e individuos. De hecho, ADI (2015) estim6 que en 2015, los
costes de la demencia fueron de 818 mil millones de ddlares a nivel mundial (incluidos
tanto los costes de cuidados médicos y sociales como los costes de cuidados informales).
Para el afio 2030, se estima que el coste del cuidado de personas con demencia aumentara
a 2 trillones de dolares, un total que podria socavar el desarrollo global econémico y

social, a la vez que desbordaria los servicios sociales y de salud (ADI, 2015).
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El Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025
también plantea la necesidad de disminuir el estigma asociado a la demencia y, por ello,
entre sus areas de accidn propone la sensibilizacidén y concienciacion, tal y como puede

verse en la figura 9.
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Figura 9. Areas de accién del Global Action Plan on the Public Health Response to Dementia 2017-2025

El area de accidén 2, sobre concienciacion y sensibilizacion sobre demencia,
defiende que las campafias de sensibilizacion, por un lado, y los programas de
comunidades amigas de la demencia, por otro, pueden promover mejoras en la atencién
sanitaria y social que recibe la persona con demencia. De igual manera que influyen en el
incremento de la calidad de vida de estas personas, sus cuidadores y la comunidad en
general. La WHO (2017) fundamenta la necesidad de esta area en que el aumento de la
conciencia publica, la aceptacion y la comprension de la demencia junto a la creacion de
un entorno social favorable permitirdn a las personas con demencia participar en la

comunidad y maximizar su autonomia a través de una mejor participacion social.

Con respecto a las camparfias de sensibilizacion, este plan sefiala que los medios
de comunicacion y otras partes interesadas, en colaboracion con las personas con
demencia, sus cuidadores y las organizaciones que los representan, deben organizar
campanas nacionales y locales de concienciacion especificas para su comunidad y su
ambito cultural. Esta accion cooperativa mejorara el conocimiento de la sociedad sobre
la demencia, reducira la estigmatizacion, disipard mitos, promovera diagndsticos
tempranos y enfatizara en la necesidad de respuestas apropiadas segun el género y la

cultura de la persona con demencia.
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El objetivo principal del Plan de la WHO (2017) con respecto a las camparias de
sensibilizacion es que en el afio 2025, el 100 % de los paises miembros tengan en
funcionamiento al menos una campafa de sensibilizacion sobre la demencia que fomente
una sociedad incluyente. Asi, los programas y campafas de sensibilizacion sobre la
demencia deberan fomentar una comprension precisa de la demencia y sus diversos
subtipos, entre los que se encuentra la EA; reducir la estigmatizacion y la discriminacion
asociadas con la demencia; educar a las personas sobre los derechos humanos de las
personas con demencia y discapacidad; mejorar la capacidad de la poblacién general para
reconocer los primeros sintomas y signos de demencia; y, aumentar el conocimiento
acerca de los factores de riesgo asociados a la demencia en la sociedad, promoviendo

estilos de vida saludables y conductas de reduccion de riesgo.

Por otro lado, con respecto a los programas de sociedades amigas de la demencia,
el Plan defiende que dichas sociedades poseen un entorno comunitario inclusivo y
accesible que optimiza las oportunidades de salud, participacion y seguridad para todas
las personas, a fin de garantizar la calidad de vida y la dignidad de las personas con
demencia, sus cuidadores y sus familias. Los aspectos claves compartidos de las
iniciativas amigables con la demencia incluyen salvaguardar los derechos humanos de las
personas con demencia, abordar la estigmatizacion asociada con la demencia, promover
una mayor participacion de las personas con demencia en la sociedad y apoyar a sus
familias y cuidadores. Asi, el objetivo marcado por la WHO (2017) es que en el afio 2025,
el 50 % de los paises tengan, al menos, una iniciativa de sociedad amiga de la demencia
para fomentar la inclusion de las personas con demencia en su entorno. Para ello, la WHO
se ha comprometido a ofrecer apoyo técnico a los estados miembros y a desarrollar una

guia sobre como implementar, dinamizar y evaluar este tipo de iniciativas.
Conclusion

En resumen, se espera un importante aumento en la prevalencia de la demencia
tipo Alzheimer a nivel mundial. Dicho aumento traera consigo distintas consecuencias a
las que hay que dar respuesta. Las consecuencias de esta enfermedad no solo repercuten
en las personas con EA, pues también se ve influenciado su entorno social y familiar. Una
afectacion que, segun apuntan diferentes estudios, acarrea estigmatizacion debido a la
proliferacion de ideas estereotipadas y creencias erréneas con respecto a esta enfermedad

y a la falta de conocimiento sobre la misma. De esta manera la atencion social y sanitaria

50



que deberian recibir estas personas se ve afectada por el estigma que sufren, de forma que
no es la méas adecuada. De hecho, entre las cusas del retraso en el diagnéstico y, por tanto,

del tratamiento se encuentran las ideas estereotipadas asociadas a esta enfermedad.

A la luz de estos datos se hace necesaria la implementacion de distintos tipos de
formacion, explicacion, sensibilizacion y concienciacion que aporten una compresion
adecuada de la demencia, erradiquen las falsas creencias estereotipadas y fomenten la
participacion y la aceptacion de las personas con EA y sus familiares en la sociedad. De
esta manera se conseguiria disminuir el nivel de estigma asociado a la demencia tipo
Alzheimer, lo que facilitaria el acceso de estas personas y sus familiares a distintos
servicios sociales y sanitarios. Asimismo, se reducirian las vivencias negativas asociadas
a la enfermedad, experimentadas tanto por las personas con EA como por sus familiares

y entorno mas cercano.

Para ello, deben buscarse propuestas que modifiquen la representacion negativa
que envuelve a esta enfermedad. A continuacion, en el capitulo 2, se realizara un
acercamiento a las distintas representaciones negativas sobre la EA que dominan en la

sociedad y sus posibles representaciones alternativas, cuyo uso es menos frecuente.
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Capitulo 2. La representacion social de la EA. El

encuadre o framing

La sociedad no termina donde comienza la persona,
la frontera que nos separa de los otros no es natural, es cultural.

(Cheles Cantabrana, Presidenta CEAFA)

El presente capitulo se centra en el impacto y la representacién social de EA. Se
realiza un acercamiento al concepto de encuadre o framing, para méas tarde profundizar
en los marcos utilizados especificamente para definir la demencia. Dichos marcos
dominantes tienden a focalizar en los aspectos mas negativos de la enfermedad, por lo
que refuerzan el estigma asociado a la misma. A continuacién, se lleva a cabo una
aproximacion al impacto que la EA tiene en la sociedad y como dicho impacto queda
reflejado en los medios de comunicacién y en distintos medios artisticos como el cine, el
teatro o la literatura. Por ultimo, se aborda tanto de la necesidad de un reencuadre de la
EA, que ayudaria a disminuir el estigma, como de la forma en que determinadas teorias
se centran en las caracteristicas del mensaje, entre las que se encuentra la discrepancia
con las creencias iniciales del receptor, como variables influyentes en el cambio de actitud

con respecto a la enfermedad.
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2.1. Concepto de framing

Cuando se habla de framing o encuadre (traducido a lengua espafiola) se tiende a
relacionar este concepto con el &rea de ciencias de la comunicacion (Bryant y Miron,
2004). No obstante, este término no es exclusivo de los instrumentos de la comunicacion.
En efecto, es en la antropologia (Baetson, 1972) y en la psicologia cognitiva (Bartlett,
1932) donde encuentra sus origenes. Mas tarde, otras disciplinas lo adoptaron,
generalmente con ciertas modificaciones conceptuales. En la tabla 2 pueden observarse
las distintas disciplinas y autores que han adoptado en sus investigaciones el termino de
encuadre. EI amplio numero de estudios tradicionales sobre el framing desde distintas
perspectivas no hace sino resaltar el potencial de esta herramienta (Van Gorp, 2007). Aun
asi, los distintos puntos de vista y el matiz que cada uno de ellos aporta a la hora de aplicar
el framing hacen complicada la tarea de su definicion.

Tabla 2
Ejemplos de disciplinas y autores clasicos que han adoptado en sus investigaciones el concepto
de framing

DISCIPLINA AUTORES/AS

Psicologia cognitiva Bartlett (1932)
Antropologia Beatson (1955)

Sociologia Goffman (1974)

Ciencias de la comunicacién Tuchman (1978)

Economia Kahneman y Tversky (1979)
Lingtistica Tannen (1979)

Politica Schén y Rein (1994)
Comunicacion en politica Rothman y Salovey (1997)

Teniendo presente el enfoque de esta tesis, nos centraremos en dos de los
significados de encuadre. Por un lado, framing hace referencia a como los mensajes
enmarcan un argumento de manera positiva o negativa (Rothman, Bartels, Wlaschin y
Salovey, 2006). Por ejemplo, los mensajes transmitidos sobre la relacion entre una
persona con EA y sus familiares pueden poner énfasis en el cuidado como un valor moral
que ayuda a redescubrir a la persona con EA a la vez que se le mantiene activo el mayor
tiempo posible (enmarque positivo), o pueden hacer hincapié en la sobrecarga que sus
familiares experimentan sin recibir nada a cambio y la incompatibilidad del cuidado con
sus proyectos vitales (enmarque negativo). Por otro lado, el encuadre también hace

referencia a como se define un problema. Dicha definicion estd influenciada por la
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posicion de poder de los patrocinadores del marco y la propia cultura en la que se
encuentra inmerso, lo que ofrece diferentes interpretaciones de un mismo tema., que

causan efectos potencialmente distintos en la sociedad (Pan y Kosicki, 2001).

Para continuar con la aproximacion al concepto, se puede afirmar que marco
(frame) hace referencia a la forma en la que el emisor y el receptor representan un tema
en particular (Reese, 2001). Por consiguiente, al referirnos al framing o encuadre debemos
tener presentes a dos actores. Por un lado, al emisor que da forma a la informacion que
desea transmitir dentro de un marco de referencia familiar y de acuerdo con alguna
estructura de significado latente y, por otra parte, al receptor que adopta estos marcos, y
ve e interpreta el mundo de manera similar a como lo hace el emisor (McQuail, 2005;
Tuchman, 1978). De esta manera, los marcos se definen como herramientas conceptuales
utilizadas para transmitir, interpretar y evaluar la informacion presentada (Neuman, Just
y Crigler, 1992). Y es esto, su contribucion a la definicidn, interpretacion y evaluacion
del mundo que nos rodea, lo que coloca a su funcionalidad en el foco de interés (Entman,
1993; Gamson, 1992; Tewksbury, Jones, Peske, Raymond, y Vig, 2000; Tuchman, 1978;
Van Gorp, 2007).

No hay duda de que los marcos son parte central de la cultura (Entman, 1993;
Goffman, 1974, 1981; Van Gorp, 2007). Se entiende por cultura un conjunto organizado
de codigos, creencias, estereotipos, mitos, normas, valores, marcos, etc., que son
compartidos por un colectivo o sociedad (Zald, 1996). La aproximacion vy
conceptualizacion cultural de los marcos ayudan a conocer mejor su funcionamiento.
Desde esta perspectiva, Van Gorp (2007) argumenta su teorizacion acerca del framing a
través de la formulacion de seis premisas basicas sobre el concepto que se resumen en la

figura 10:

1. Existen mas marcos de los que se utilizan y aplican. Esta premisa llega a la
conclusion de que hay marcos alternativos a los que se usan de manera
dominante en una cultura. Es decir, los emisores y los receptores podrian
realizar la definicion, la interpretacion y la evaluacion de un asunto de forma
diferente a las predominantes en distintos contextos y periodos sociales,
politicos e histéricos. De esta manera un mismo evento puede tener distinto

significado dependiendo del marco usado.

55



Para poder ser capaz de explicar la persistencia de los marcos dominantes en
una cultura, hay que estudiarlos, analizarlos y conocerlos muy en profundidad

para distinguirlos de otros marcos alternativos (James, 1890/1950).

Los marcos son parte de la cultura y, por tanto, el ‘marco real’ no esta
incluido en el contenido del medio que lo utiliza. EI marco es independiente
del texto o de los distintos codigos utilizados para transmitir el mensaje. Asi,
la atribucion de significado al contenido y la conexidn con ciertos marcos es
parte del proceso de lectura. Es decir, el receptor conecta los dispositivos o
herramientas de encuadre usadas en el medio que transmite la informacién con
fendmenos culturales con los que esta familiarizado. Al sugerir implicitamente
un tema cultural, los marcos pueden determinar el significado que le daré el

receptor al problema presentado.

Los marcos pueden pasar completamente desapercibidos. Gamson,
Croteau, Hoynes y Sasson (1992) advertian de la invisibilidad de la
construccion social de los marcos. La relacion con fendmenos culturales hace
que su uso sea habitual y de manera tan natural que pasan desapercibidos. De
hecho, en ocasiones su impacto esta oculto, lo que les puede otorgar cierto
grado de poder. No obstante, los marcos por si solos no provocan cambios
individuales, para ello debe entrar en juego una serie de variables como el
nivel de atencion, creencias, experiencias, intereses, actitudes y deseos de los

receptores.

No se debe confundir marco con esquema mental. Cuando las personas
interpretan el contenido no estdn motivadas exclusivamente de forma
intrinseca por sus propios esquemas mentales, sino que también estan guiadas
por procesos culturales (Shoemaker y Reese, 1996). Los marcos son parte del
“terreno comun” de una cultura determinada y, por tanto, no existen de manera
estrictamente individual, puesto que no son esquemas mentales personales
(Kinder y Sanders, 1990; Scheufele, 1999). La principal diferencia entre un
esquema mental y un marco es que los esquemas se definen como conjunto de
conocimiento organizado que se desarrolla gradualmente, se vuelve mas
complejo y esta relacionado con experiencias personales y sentimientos

asociados (Wicks, 2001). En cambio, los marcos son bastante mas estables,
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pues son parte de la cultura, y constituyen definiciones interpretativas mas

amplias de la realidad social (Benford y Snow, 2000).

5. Los marcos cambian lenta y gradualmente. El proceso de encuadre no debe
considerarse como estatico aunque se le atribuya un caracter persistente. Los
marcos son estructuras dinamicas que cambian constantemente dependiendo
del tema que traten y de la situacién, no obstante estos cambios son graduales
y lentos (Goffman, 1981; Zald, 1996). Cuando los emisores y los receptores
comienzan a “impugnar” determinados marcos dominantes, estos pueden
desaparecer sin producirse ningun cambio, o bien pueden seleccionarse otros

marcos nuevos alternativos al impugnado.

6. La interaccion social es la esencia del encuadre (Snow y Benford, 1998;
Steinberg, 1998). Es necesaria la relacion entre emisores, que usan distintos
dispositivos y herramientas de encuadre, y receptores, que dan significado a
dichos dispositivos. A traves de estas interacciones se perfila el significado de

determinados temas y el encuadre cobra sentido.

Premisas basicas sobre el concepto de Framing
(Van Gorp, 2007)

Existen mas marcos de los que se utilizan.

El marco no se expresa como tal en el mensaje, sino que se usan dispositivos de
encuadre que el receptor conecta con ciertos marcos que ya conoce.

Los marcos pueden pasar desapercibidos.

Un marco no es un esquema mental.

Los marcos se modifican lenta y gradualmente.

La interaccidn social es la esencia del encuadre.

> B

ey g > 8

Figura 10. Premisas basicas sobre el concepto de encuadre

Cabe destacar la funcionalidad como facilitadores de los marcos, pues aportan
modelos y pautas de comunicacion y de conducta que se aprenden durante los procesos
de socializacion y se pueden definir como conjunto de conductas prefijadas que tienen un
amplio componente comunicativo. Su valor en la sociedad es basico, ya que son creados
como una herramienta de comunicacion al servicio de la supervivencia individual y

grupal y de la economia de esfuerzos (Loscertales y Gémez, 2002).
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Un marco se constituye por tres componentes: herramientas de encuadre,
dispositivos de razonamiento y fendmeno cultural (Gamson y Lash, 1983; Gamson y

Modigliani, 1989), tal y como se observa en la figura 11.

(o) & (2 & (o)

[ Herramientas | DISpOSltIVOS \ [’ Fenémeno | Marco o
|  deencuadre / razonamlento / \ CHTIEL ;"‘ frame
\\ / \\ / \ /

~— _,// ~— .// \k_‘i_,,./

Figura 11. Componentes del marco o frame

Quiza el hablar sobre los marcos puede resultar algo abstracto, dificil de ver o
imaginar. Sin embargo, lejos de ello, los marcos se manifiestan en el contenido de la
informacion transmitida a través de diversas herramientas de encuadre como las
metaforas, la seleccidn de determinadas palabras o ejemplos, descripciones y argumentos
especificos, e incluso imagenes (Gamson y Lash, 1983; Pan y Kosicki, 1993). Todas las
herramientas que apuntan hacia una misma idea central constituyen parte del marco y le
aportan coherencia (Donati, 1992). Sin embargo, no se puede reducir el marco a estas
herramientas, ya que estas por si mismas ni definen ni explican el tema o problema que
se trata. Por esta razon se hacen indispensables los dispositivos de razonamiento, que
tienen que ver con las justificaciones, causas y consecuencias que completan la
informacién del marco (Fisher, 1997; Gamson y Lasch, 1983; Gamson y Maodigliani,
1989). Las cuatro funciones del encuadre (figura 12) estan relacionadas con los
dispositivos de razonamiento. (Entman, 1993; Gamson, 1992; Snow y Benford, 1988).
Por altimo, con respecto al tercer componente, es decir, el fendmeno cultural, cabe
sefialar que la mera exposicion de un marco debe promover la definicion, una cierta
interpretacion y las relaciones causales del problema social o cultural en cuestién (Etman,
2004; Van Gorp, 2007).

C> Definicidn del tema/problema

Interpretacion causal del tema/problema

Evaluacidon moral

Recomendacion o solucidn al problema

Figura 12. Funciones del encuadre
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De esta manera, el proceso de framing asegura que la complejidad de un evento
se reduzca a un todo creible y comprensible. Asi, los distintos medios, como por ejemplo
el cine o la literatura, ofrecen a la sociedad no solo informacion sobre una situacion, sino
también la forma en la que debe ser interpretada. Por consiguiente, el framing puede
considerarse una forma de metacomunicacion. O sea, a la vez que se manifiesta un
mensaje con un contenido determinado, también esta presente el marco que sefiala como
se debe interpretar dicho contenido (Bateson, 1955/1972; Watzlawick, Beavin y Jackson,
1967). Esta forma de entender el encuadre implica que el significado que los receptores
asignan a la informacion no se determina Gnicamente por lo que se expone, sino también
por todo aquello que esta implicito, que aparece “entre lineas” (Gurevith y Levy, 1986;
Van Gorp, 2007). Dicho de otra manera, el marco proporciona un contexto dentro del
cual un mensaje nuevo puede ser interpretado (Cappella y Jamieson, 1997).

Los marcos previenen que el receptor utilice esquemas contrarios al propio marco
dominante y su propia interpretacion de la informacién. Esta peculiaridad hace que
determinados elementos de la informacion que no concuerdan con el marco sean
obviados, readaptados a la idea principal del marco o, incluso, eliminados (Donati, 1992).
Igualmente, si consideramos que un mensaje contendra inevitablemente elementos que
son incongruentes con el marco dominante, este tiene la cualidad de hacer mas visibles o
sobresalientes a los elementos congruentes, de manera que sea mas facil que el receptor
centre su atencién en ellos (Etman, 1991). Del mismo modo, los emisores enfatizan y dan
mas relevancia a determinada informacion coherente con el marco dominante, ya que de
esta manera se aseguran de que el receptor lo atendera y comprendera mas facilmente
(Etman, 1993). Es logico que los emisores utilicen y resalten las herramientas de
encuadre, es decir, que las hagan visibles en el mensaje, mientras que los dispositivos de
razonamiento y los fendmenos culturales, sobre los que realmente cae el peso del proceso

del encuadre, no necesitan estar presentes de manera explicita.

2.2. La representacion social de la EA. Marcos y contramarcos utilizados para

explicar la demencia

En 2012, Van Gorp y Vercruysse llevaron a cabo un estudio para conocer los
marcos que predominan sobre la demencia. Para ello, los autores examinaron distintos
formatos, como libros, peliculas, articulos de periddico o folletos de la salud publica,

donde se trataba este tema. ElI mayor logro de esta investigacion fue la creacion de un
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inventario de los marcos dominantes y sus contramarcos (encuadres alternativos), lo que
es muy util para evaluar las distintas estrategias de comunicacién sobre la demencia.
Como resultado obtuvieron que existian seis marcos dominantes; para los cuales,
identificaron una alternativa o contramarco (counter-frame), tal y como se puede observar
en la tabla 3. De los seis marcos dominantes encontrados, cinco ofrecen una vision
negativa de la demencia. Generalmente, para representar la demencia tipo Alzheimer, los
contramarcos se utilizan en menor medida que los marcos dominantes y presentan dos
posibilidades. Por un lado, el contramarco puede ser un marco alternativo que se utiliza
para invalidar la idea principal de un marco dominante, de manera que invierte su
razonamiento y pone en cuestion su relevancia. Sin embargo, por otro lado, el
contramarco puede ser un marco auténomo que se utiliza sin hacer referencia al
razonamiento o a las formulaciones propias de algin marco dominante (Van Gorp y
Vercruysse, 2012).

Tabla 3.
Listado de marcos dominantes y contramarcos para la demencia
MARCOS DOMINANTES CONTRAMARCOS
(DOMINANT FRAMEYS) (COUNTER-FRAMEYS)
Dualismo cuerpo-mente Unidad cuerpo-mente
(Dualism of body and mind) (Unity of body and mind)
El invasor El extrafio compafiero de viaje
(The invader) (The strange travelling companion)
Fe en la ciencia Proceso natural del envejecimiento
(Faith in science) (Natural process of ageing)
Miedo a la muerte y a la degeneracion Carpe diem
(The fear of death and degeneration) (Carpe diem)
Roles invertidos Cada uno en su turno
(Reversed roles) (Each in his/her turn)
No quid pro quo La buena madre
(No ‘quid pro quo”) (The Good Mother)

Nota: Adaptado de “Frames and counter-frames giving meaning to dementia: A framing analysis
of media content”, por B. Van Gorp, y T. Vercruysse, 2012, Social Science & Medicine, 74, pp.
1277-1278.

De todos los marcos dominantes, el mas usado en la cultura occidental es el
Dualismo cuerpo-mente (Van Gorp y Vercruysse, 2012). Basado en la teoria del
dualismo cartesiano, defiende que los seres humanos son una combinacion de dos partes:

el cuerpo o materia y la mente o alma. Al usar este marco para explicar la EA, se entiende
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que la demencia es una patologia que confisca el alma, mientras que el cuerpo queda
intacto provisionalmente. De esta forma, las personas con esta enfermedad pierden su
identidad y humanidad al existir solo a nivel material, puesto que desde esta perspectiva,
la mente es lo que define nuestra personalidad e identidad humana. Asi, el vocabulario y
las metaforas mas usadas para tratar este tema son las del “caparazéon vacio”, el “vegetal”,
“tiniebla”, “luz-oscuridad”, etc. Desde este enfoque, como solucién a la enfermedad solo
queda la obstinacion, el intento de conservar el control durante el maximo tiempo posible

y la eutanasia.

Contrario a este marco, y usado en el contexto popular para ponerlo en duda, se
encuentra el contramarco Unidad cuerpo-mente. En este contramarco cobra fuerza la
defensa de la totalidad cuerpo-mente como algo indivisible, donde no existe la
superioridad de la razén vy, por tanto, la persona con demencia pierde su capacidad
intelectual, pero no su identidad y su capacidad emocional y sensorial. Se focaliza en las
capacidades que mantiene la persona enferma de EA como una vida emocional rica y una
alta sensibilidad a nivel fisico, en lugar de centrarse en lo que ha perdido. Desde esta
perspectiva, la enfermedad jamas cobra mas importancia que la propia persona. De esta
manera la solucidn planteada para tratar con la enfermedad es intentar establecer contacto
emocional con la persona enferma y esforzarse por conocer su propia manera de

comunicarse, su personalidad y sus cualidades mas humanas.

El segundo marco dominante presentado, El invasor, defiende la idea de que la
demencia es algo externo que se encuentra al acecho y que se apodera de la persona de
manera inesperada, de repente. A este intruso se le denomina metaféricamente de muchas
maneras tales como “demonio”, “monstruo”, “fantasma”, “parésito” 0 “ladron”, que
siempre esta atento para atacar a cualquiera de sus victimas, independientemente de su
sexo o edad. La solucion que plantea esta perspectiva, que utiliza vocabulario bélico y
metaforas militares, es adoptar una actitud combativa, de lucha, aunque se sepa de

antemano que se va a perder la batalla ante la demencia.

El extrafio compafiero de viaje es el contramarco de El invasor. Es un marco
autonomo, es decir, en ningun momento hace referencia a El invasor para invalidarlo o
ponerlo en tela de juicio. Sin embargo, si ofrece una postura opuesta a este sobre como
entender y tratar la demencia. Desde esta perspectiva se concibe la enfermedad como

alguien o algo que nos encontramos a lo largo de nuestro camino, es decir, de nuestra
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vida, y con quien tenemos que aprender a convivir. La solucién al problema de la EA
pasa por aceptar su presencia, acostumbrarse a ella sin sentirla como una carga y sin
dejarse llevar, o sea, se debe tratar de mantener la autonomia y el control de la propia vida

todo el tiempo que sea posible.

El unico marco dominante que ofrece una vision positiva y esperanzadora de la
demencia es Fe en la ciencia. Este marco defiende que la demencia es una patologia que
se puede describir en términos cientificos. La confianza en el avance de la ciencia permite
a las personas esperar que alguin dia se encuentre una cura para la EA. Sin embargo, este
marco a menudo implica una pérdida de identidad personal para quienes padecen la
enfermedad, ya que al usar vocabulario propio de la jerga médica, las personas enfermas
tienden a considerarse como pacientes y se reducen a “casos”. Desde esta perspectiva la
solucién que se ofrece para la EA pasa por incrementar el nimero de investigaciones,

ensayos clinicos y recursos financieros.

La alternativa a Fe en la ciencia es el contramarco Proceso natural del
envejecimiento que defiende que la demencia no es una enfermedad, sino el extremo del
proceso del envejecimiento cerebral y, por tanto, es algo natural y normal. Por
consiguiente, desde este enfoque no se refleja la opcién de que la demencia se pueda
curar, ya gque no se considera algo patoldgico. Asi, la Gnica solucion que les queda a las
personas mayores es la de llevar una vida sana, hacerse con una importante red social de
apoyo Y llevar a cabo conductas preventivas que les mantengan activas el mayor tiempo

posible.

Miedo a la muerte y a la degeneracion es el marco dominante que se centra por
completo en el final de la vida, algo que llegara a todas las personas independientemente
de si se encuentran enfermas o no. Desde este planteamiento, el diagndstico de demencia
significa que la vida de la persona enferma ha terminado, pues se encuentra ante un
proceso de degeneracion irreversible e incurable que le conducira hacia la muerte. Por
consiguiente, los seres cercanos al enfermo deben asumir la pérdida del ser querido antes
de que realmente fallezca. A diferencia de Dualismo cuerpo-mente, no es la idea de
pérdida de identidad lo que produce miedo, sino la condena a morir en vida. A la hora de
definir y comprender la demencia se utiliza el campo semantico de la muerte y el

apocalipsis. La solucion ante la EA es, por tanto, la postracion.
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Caso contrario es el contramarco autonomo Carpe diem, que pone el acento en el
tiempo que le queda por vivir a la persona enferma, en lugar de centrarse en la “catastrofe”
que sigue al diagndstico. La idea principal es que las personas con demencia tienen por
delante muchos momentos para disfrutar, de manera que deben aferrarse a la belleza de
la vida y negarse a ver su lado triste. Este contramarco transmite mensajes que animan a
aprovechar al maximo la vida. Por consiguiente, la solucion que plantea Carpe diem para
la EA es apostar por la idea defensora de que vale la pena vivir hasta el final, aprovechar

cada momento.

El primer marco dominante que se centra especificamente en las relaciones entre
la persona enferma y quienes le rodean, como familiares, cuidadores principales y otros
cuidadores, es Roles invertidos, que esté inspirado en la distribucién clasica de los roles
padres-hijos. En este caso, se entiende la demencia como algo que hace que la persona
enferma vuelva a comportarse de manera infantil y necesite, por tanto, los cuidados de un
nifio pequefio dependiente. Asi, se produce un cambio de rol, una inversion de las
actividades propias de los progenitores y la descendencia, puesto que los hijos del
enfermo deben ocuparse ahora de los cuidados més basicos de su padre o madre enferma.
Esta vision trae como consecuencia la infantilizacion de la persona con demencia, a la
vez que se le considera una carga y, por tanto, se plantea como solucién a la EA la
ocultacion de la enfermedad, la solicitud de cuidados para la persona enferma, o la

prevision de su institucionalizacion.

Cada uno en su turno, como contramarco a Roles invertidos, también parte de la
vuelta a la infancia, pero sigue otra l6gica. La demencia no se considera un regreso a la
dependencia infantil, sino un retorno a los origenes, que permite al enfermo de EA
experimentar la felicidad sin las restricciones impuestas por el mundo de los adultos. Los
hijos de las personas con EA aceptan que en esta vida todo tiene su momento y, por tanto,
con la llegada de la demencia, ellos acatan y aceptan el cuidado de sus padres, que en
ningdn momento son tratados como nifios, sino como adultos vulnerables. Entre las
soluciones propuestas desde este contramarco se encuentran la calidez y la cercania con
los progenitores enfermos y el vivir la demencia como la oportunidad de redescubrir a los

padres desde otra perspectiva, que ayudara a que se comprendan mejor.

Por su parte, el marco No ‘quid pro quo’ se centra en las personas cercanas a la

persona enferma. Su aproximacion se basa en el dafio colateral que trae la demencia, que
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se entiende en dos direcciones. Por un lado, se focaliza en la carga que los cuidadores
soportan sin que exista reciprocidad y, por otro, se hace hincapié en la pérdida de los
momentos pasados compartidos con la persona enferma. Quien cuida apenas recibe
reconocimiento o gratitud a pesar de los esfuerzos necesarios para cuidar a alguien con
EA. Por tanto, la solucion a la demencia es la busqueda de apoyo o la institucionalizacion

como remedio ideal.

Como contraposicién a No ‘quid pro quo’, aparece el contramarco La buena
madre, defensor de que la naturaleza hace que cuidemos los unos de los otros, lo que
ocurre también con las personas que tienen demencia. Se considera la muestra de amor y
la aceptacion del familiar enfermo un deber moral, por lo que se debe aceptar su
enfermedad con paciencia y resignacion, mientras que se le ofrece apoyo y carifio. Van
Gorp y Vercruysse (2012) entienden este contramarco como una transposicion del
contramarco Unidad cuerpo-mente, pero dentro de la perspectiva de la familia como
cuidadora. Es esencial que se considere la propia identidad de la persona con EA, por lo
que se deben respetar sus preferencias individuales, que ocuparan un lugar central en este
marco. El objetivo y la solucion a la EA pasa por permitir los contactos emocionales,
manteniendo en casa a la persona enferma todo el tiempo posible, a la vez que se les

expresa todo el amor y el carifio que se siente por ellos.

Tras la exposicion de todos los marcos y contramarcos para la demencia del
inventario propuesto por Van Gorp y Vercruysse (2012), cabe destacar dos aspectos
importantes. En primer lugar, se puede observar cdmo solo dos de los contramarcos son
“reales” 0 independientes, es decir, son totalmente autbnomos y no necesitan de un marco
dominante para ofrecer su interpretacion o representacion de la demencia. Concretamente
nos referimos a El extrafio compariero de viaje y a Carpe diem. En segundo lugar, es
necesario indicar que a la hora de emplear los distintos marcos, la mayoria de las fuentes
los usan combinandolos, algo que ocurre por igual en los medios escritos y en los

audiovisuales, sin encontrar diferencias entre ellos (Van Gorp y Vercruysse, 2012).
2.3. La representacion negativa de la EA y su impacto social

La representacion de la EA suele estar cargada de connotaciones negativas, aun
cuando las distintas investigaciones realizadas sobre dicha enfermedad y las
consecuencias de esta sobre las personas que se encargan de cuidar al enfermo muestran

que se dan emociones Yy situaciones tanto negativas como positivas. La presencia de
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distintos aspectos negativos en aquellas personas que ejercen la labor de cuidar a un
familiar enfermo de Alzheimer se viene evidenciando desde hace afios al observarse en
estas una peor salud, menor bienestar psicolégico (Peinado y Garces, 1998), mas
sintomatologia ansiosa, depresiva, estrés y peores niveles de bienestar subjetivo, salud
fisica y autoeficacia que en las personas no cuidadoras (Badia, Lara y Roset, 2004;
Galvez, Ras, Hospital y Vila, 2003). Manso, Sanchez y Cuéllar (2013) ratifican la
influencia de variables como el apoyo social percibido, niveles de ansiedad y depresion,
capacidad funcional de la persona cuidada, entre otras, en el nivel de sobrecarga percibido
por el cuidador principal. Sin embargo, la EA no trae consigo solo aspectos negativos al
entorno familiar. Cada vez son mas las investigaciones que presentan un panorama
complejo donde, a la par que se dan este tipo de sensaciones, aparecen otras de indole
mas positiva, derivadas de la experiencia de cuidar a un familiar con esta enfermedad. De
esta manera, Cohen, Colantonio y Vernich (2002) han encontrado que aproximadamente
el 73 % de los cuidadores no profesionales sefialan al menos un aspecto positivo de esta
experiencia, lo que es indicativo de menores niveles de carga percibida y mejores
autoevaluaciones con respecto a su salud. Las mayores fuentes de satisfaccion, que
sefialan los cuidadores, estan relacionadas con la sensacion de compafiia, de utilidad y de
estar cumpliendo con su deber u obligacién. Estas Gltimas variables también las
encuentran Ho, Friedland, Rappolt y Noh (2003) en sus investigaciones sobre los
sentimientos y las normas culturales que influyen en la motivacion hacia el cuidado.
Asimismo, los cuidadores de enfermos de EA también refieren momentos placenteros o
divertidos durante el desempefio de su labor (Cheng, Mak, Lau, Ng, Lam, 2016; Cohen
et al., 2002). Las investigaciones longitudinales de Leipold, Schacke y Zank (2008)
muestran que la sensacion de crecimiento personal en los cuidadores aumenta
significativamente con el paso del tiempo, hecho que se explica con la vinculacion
existente entre el crecimiento personal y las situaciones altamente demandantes, en este
caso, el cuidado de un familiar con demencia. Las variables que influyen
significativamente en el desarrollo del crecimiento personal de la persona cuidadora son
el apoyo social, el afrontamiento religioso y la reevaluacion de la situacion, las cuales

ayudan a dotar de un significado o transcendencia a la labor del cuidado (Ott et al., 2007).

A pesar de la presencia de todos estos aspectos positivos relacionados con la EA,
la aparicion de los negativos, practicamente exclusiva, en los distintos medios, hace que

puedan verse reforzados, lo que conlleva niveles mayores de estigma asociados a esta
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enfermedad (Segers, 2007). La influencia de la EA en la sociedad se deja ver, entre otros
cauces, en los medios de comunicacion. Adelman y Verbrugge (2000) afirman que la
presencia de una enfermedad en los distintos medios de comunicacion es un fuerte
indicador del impacto social de la misma. Por otro lado, la influencia de estos medios en
la opinidn publica ha sido ampliamente estudiada. De igual manera, se ha observado que
la opinion publica también influye en lo que informan los medios (Berelson, 1948). Tanto
es asi que la atencion prestada por los propios medios confiere estatus sobre los problemas
de los que informan y aumenta su importancia (Lazarsfeld, Berelson y Gaudet., 1948).
De hecho, los medios se consideran una herramienta muy poderosa para establecer el
listado de asuntos y problemas importantes para la opinion publica (Bryant y Miron,
2004). Al respecto, distintas investigaciones sugieren un enfoque més perfeccionado que
tiene que ver con la idea de que los medios no solo dicen qué es importante, sino que
también proporcionan formas de pensar sobre temas especificos mediante signos,
simbolos, términos y fuentes, o sea, mediante herramientas de encuadre, para definir el
problema. Desde esta perspectiva, los problemas pablicos son construcciones sociales
(Reese, 2007; Scheufele, 1999), como tales son encuadrados y toman un significado
especifico para la sociedad en la que tienen lugar, tal y como se comento en la

introduccidn de este capitulo.

Se sabe que la demencia ocupa cada vez mas espacio en los medios (Segers, 2007),
por tanto nos encontramos ante una enfermedad que se esta haciendo mas visible e
impactante en la sociedad. Sin embargo, como se estd comentando, la vision que se ofrece
suele centrarse en sus caracteristicas mas negativas, tanto Clarke (2006) como Kirkman
(2006) sefialan que la visién que dan los medios de comunicacion sobre la EA refuerza
los aspectos y consecuencias més negativos de la misma, pues se tiende a usar los marcos
dominantes sobre la demencia. Ambos autores encuentran que las personas con demencia
raramente hablan en los medios de comunicacion sobre su propia enfermedad y cémo la
viven ellas mismas; normalmente es otra persona, que no padece la enfermedad, quien lo
hace en representacion de estas. Carbonnelle, Casini y Klein (2009) resaltan que en los
medios se focaliza en la etapa terminal de la EA. Mientras que Werner et al. (2010)
afirman que al hablar sobre la relacion que se produce entre la propia enfermedad y la
familia, es en la carga que sufre esta tltima donde los medios de comunicacion hacen mas
hincapié, es decir, se utiliza frecuentemente el marco dominante No ‘quid pro quo’ cuando

se trata la relacion enfermo-familia. En consecuencia, encontramos como los medios
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influyen en la manera de definir y representar la EA, puesto que a menudo utilizan

herramientas de encuadre propias de los marcos dominantes sobre la demencia.

Algunos de los aspectos apreciados en la informacion aportada por los medios a
la sociedad se ven reflejados en el discurso popular. Cafiabate (2003) ratifica que este
coloca el peso de la definicion de la EA en lo que el discurso biomédico considera su
estado final, es decir, la dependencia total o etapa terminal. En el lenguaje popular, la
demencia y sus sintomas aparecen como algo natural en el envejecimiento, es decir se
tiende a utilizar el marco dominante Proceso natural del envejecimiento. Martorell, Paz,
Montes, Jiménez y Burjalés (2010) encontraron en sus investigaciones matices similares
en los discursos de cuidadores no profesionales de personas con EA que se hallaban en
contextos sociales diferentes, concretamente en ciudades de Espafia, Venezuela y
México. Estos resultados podrian generalizarse a otros paises occidentales, ya que, en la
cultura occidental, la demencia est4 asociada con el proceso normal de envejecimiento
(Van Gorp y Vercruysse, 2012; Zeilig, 2013). Con estos datos, las autoras concluyen que
se tiende a una globalizacion del discurso sobre la EA debido al continuo aumento de
poblacion afectada por esta enfermedad, considerada la “epidemia del s. XXI.” Sin
embargo, nos encontramos ante la globalizacién de un discurso donde se observan altos
niveles de estigma asociados a la demencia y en el que los problemas de memoria
irreversibles son considerados como algo normal relacionado con la edad avanzada
(Glueckauf et al., 2005). También en el discurso popular se emplean los términos
demencia y Alzheimer de forma indiscriminada, asociados a una serie de metaforas con
una fuerte carga emocional que contribuyen a crear malentendidos acerca de la
enfermedad y que impregnan el imaginario popular al utilizarse en distintos cauces como
discursos politicos, periddicos, documentales, peliculas, etc. (Zeilig, 2013). Asi, para esta
autora, la demencia invoca una combinacion de ansiedad ante la vejez y la enfermedad
mental, lo que provoca una doble marginacion en una sociedad orientada hacia la

juventud.

Por otra parte, el impacto social de la EA también tiene repercusion en otros
medios artisticos que reflejan la realidad social como el cine, la musica, el teatro o la
literatura, de la que se hablard mas en profundidad en el siguiente capitulo. En el cine,
por ejemplo, han sido varias las peliculas producidas en distintos paises cuyo argumento
gira en torno a la demencia tipo Alzheimer. Segers (2007) llevé a cabo un estudio de

analisis de la representacion de la EA utilizada en peliculas producidas entre 1970 y 2004
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que trataban sobre esta demencia. Su estudio concluyo que dos tercios de los personajes
que padecian EA eran mujeres y la totalidad de ellos, independientemente de su sexo,
eran caracterizados como personas de entre 70 u 80 afios de edad. Desde la publicacién
de la investigacion de Segers se han producido mas peliculas sobre EA como El diario
de Noa (2004), Lejos de ella (2006), ¢ Y ta quién eres? (2007), La caja de Pandora (2008),
Quédate conmigo (2012), o Siempre Alice (2014). Entre ellas, se encuentran peliculas de
animacién como la galardonada con el Goya a la mejor pelicula de animacion en 2012,
Arrugas (2012), o la reciente Coco (2017), de la conocida productora Walt Disney
Pictures, que recibi6 el Oscar a la mejor pelicula animada en 2017, entre otros premios.
Todas estas producciones usan combinaciones de los distintos marcos descritos por Van
Gorp y Vercruysse (2012) y presentan a la persona con EA como alguien de avanzada
edad, excepto en Siempre Alice, donde se puede ver la EA de inicio temprano o presenil,
pues la protagonista es una adulta de mediana edad y reconocida profesora universitaria

de linguistica.

El impacto de la EA en los medios audiovisuales no solo ha quedado relegado a
la gran pantalla, también se ha visto inmerso en documentales sobre la enfermedad y los
cambios que se producen en su entorno como Bucarest, la memoria perdida (2008),
Bicicleta, cuchara, manzana (2010), Cuidadores (2011) o Glen Campbell: I'll be me
(2014).

Por su parte, la musica también sirve como herramienta que refleja la importancia
social que tiene la EA. Actualmente, puede observarse como la grabacion de pistas sobre
la enfermedad que nos ocupa esta en auge alrededor del mundo y se deja oir en distintos
estilos musicales como el pop-rock con canciones como Vanishing mind (Calexico, 2012,
cancion 12), el heavy metal con Forget to remember (Megadeth, 2013, cancion 9), el rock
con Veronica (Elvis Costello, 1989, cancion 4), el country con canciones como /'m not
gonna miss you (Glen Campbell, 2014, cancién 1), el pop con Estoy contigo (La oreja de
Van Gogh, 2016, cancion 1) o el flamenco-pop o rock andaluz con canciones como

Memorias de Alzheimer (EIl Barrio, 2014, cancion 15).

Las artes escénicas tambiéen han reflejado la EA. Muestra de ello la tenemos en el
teatro, donde la obra Solitudes ha sido galardonada con el Premio Max 2018 en la
categoria “Mejor espectaculo de teatro.” El reconocimiento recae de nuevo en una historia

que nos adentra en el mundo de la demencia tipo Alzheimer, tan conocido e incognito a
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la vez. En esta ocasion se nos presenta a un anciano viudo, solo e incomprendido por sus
familiares. Sin el uso de la palabra, Solitudes conmueve, a la vez que utiliza el sentido del
humor y obliga a reflexionar sobre las conductas y actitudes hacia las personas mayores
que comienzan a tener este tipo de problemas. Todo ello a través una excelente puesta en
escena y del lenguaje corporal, pues los rostros de los actores estan cubiertos con

mascaras durante toda la obra.

2.4. Propuestas alternativas a las representaciones negativas dominantes de la

demencia (re-framing)

Como se ha comentado con anterioridad, para la representacion de la EA se
utilizan con mayor frecuencia herramientas de encuadre propias de marcos dominantes
que refuerzan las creencias estereotipadas, los prejuicios y las actitudes negativas hacia
la demencia por parte de la poblacion general. Por consiguiente, dichas representaciones
colaboran en la perpetuacion del estigma asociado a la EA (Kessler y Schwender. 2012;
Van Gorp y Vercruysse, 2012; Van Gorp, Vercruysse y Van den Bulck, 2012; Werner,
2014).

Actualmente, son varios los autores y colectivos que comienzan a hablar de la
necesidad de reencuadrar (reframing) ciertos temas relacionados con la salud, como es la
EA. Estas nuevas formas de enmarcar pueden mejorar la comprensién de la enfermedad
en cuestion, a la vez que optimizan la forma en que se colabora con las organizaciones
implicadas con la enfermedad reencuadrada (Burnes, 2005), lo que ayudaria a minimizar
el estigma por asociacion que experimentan quienes conforman dichas organizaciones.
De hecho, existen metaanalisis que respaldan los beneficios de los encuadres de ganancia
0 encuadres positivos para promover comportamientos positivos hacia distintos temas

relacionados con la salud (O’Keefe y Jensen, 2007).

De igual modo, se estan realizando esfuerzos por ofrecer estrategias tanto a
profesionales sanitarios como de la educacion para utilizar el reencuadre en temas
relacionados con la salud. Dorfman, Wallack y Woodruff (2005) proponen en uno de sus
estudios varios consejos para los profesionales a la hora de reencuadrar dichos temas.
Entre sus propuestas destaca la importancia de comprender los valores y las creencias
existentes en la cultura en general y en sus receptores en particular, la articulacion de
mensajes centrales que correspondan con valores compartidos y, la necesidad de

desarrollar habilidades mediaticas para competir efectivamente con los marcos
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dominantes negativos. Los consejos propuestos por estas autoras para utilizar el
reencuadre pueden usarse en situaciones como informar del diagnostico, explicar el
tratamiento o el prondstico, disefiar campafas de sensibilizacién, formar a profesionales

0 publico en general, etc.

Si nos centramos especificamente en la EA, algunos estudios revelan que en los
ultimos afos se observa cierta tendencia, sobre todo en imagenes e ilustraciones, a realizar
representaciones positivas de personas con esta enfermedad (Kessler y Schwender, 2012),
quienes cada vez tienen mas que decir por si mismas al resto de la sociedad, con lo que
desafian la asociacion entre demencia y decadencia (Zeilig, 2013). Por tanto, parece que
podria estar comenzando a aparecer un reencuadre de la EA, en el que tiene cabida una

vision mas positiva de la enfermedad.

Aun asi, el aumento de representaciones visuales positivas que Kessler y
Schwender (2012) encontraron en su estudio debe ser considerado con cautela. Estas
autoras reconocieron un aumento del uso de las representaciones visuales de personas con
demencia, en concreto fotografias, lo que aumenta su visibilidad. Ademas, en dichas
imagenes se usaban retratos de personas con EA felices, realizando alguna actividad y
con colores mas alegres, en el caso de usarlos. Sin embargo, también es cierto que, a pesar
de esta tendencia, el predominio seguia siendo el de modelos femeninos muy mayores.
Las autoras llegaron a la conclusién de que a pesar de existir indicios de reencuadre, el
uso del estereotipo de género y de mayor edad se sigue utilizando porque es una
herramienta de encuadre principal que ayuda a los lectores a comprender de qué se habla,
pues en ocasiones si se eliminan esos estereotipos, el mensaje se consideraria menos
Ilamativo y mas dificil de entender (Devlin, MacAskill, y Stead, 2007; VVan Gorp, et al.,
2012). De hecho, las imagenes de mujeres muy mayores se consideran una herramienta
de encuadre visual muy eficaz para comunicar el tema central de la demencia (Asberg y
Lum, 2009; Kessler y Schewender, 2012). En este sentido son varios los estudios que
indican que las caracteristicas personales de la persona enferma representada, como el
género, pueden afectar a las atribuciones estigmatizadoras hacia la EA porque se ven
influidos los juicios sobre los roles sociales y las relaciones interpersonales (Blay y
Peluso, 2010; Low y Anstey, 2009; Wadley y Haley, 2001). La investigacion acerca de
coémo las atribuciones estigmatizadoras se mitigan o se combinan con las caracteristicas
demogréficas de las personas con EA es un area que merece mayor investigacion (Stites
etal., 2016).
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Cabe subrayar que la defensa de la necesidad del reencuadre de la EA, o lo que es
lo mismo, el uso de contramarcos positivos, como herramienta fundamental para la
consecucion de la disminucion del estigma asociado a dicha enfermedad esta
consiguiendo cada vez mas adeptos en los Gltimos afios (Kessler y Schwender, 2012;
Stites et al., 2016; Van Gorp y Vercruysse, 2012, Van Gorp et al., 2012; Zeilig, 2013). Si
bien es cierto que aln es necesaria mas investigacion cientifica sobre este tema, se sabe
que para disminuir el estigma se deben evitar los marcos dominantes y humanizar a las
personas con EA, a la vez que se ofrezcan argumentos solidos con mensajes

personalizados (Stites et al., 2016).

De esa forma, la investigacion apunta a la personalizacion del mensaje como
punto clave en la construccion de los mensajes propios de contramarcos. Es decir, no solo
basta con reencuadrar el mensaje acerca de la EA, sino que se debe tener en cuenta que
el impacto de dicho mensaje variard en funcion de las caracteristicas de los receptores
(Flora'y Maibach, 1990; Schmid et al., 2008; Witte y Allen, 2000). Por tanto, la reduccion
del estigma hacia la EA gracias al reencuadre de la enfermedad se debe realizar a través
de la produccion de mensajes y estrategias educativas que tengan en cuenta el grupo de
poblacion al que se dirigen, especialmente se debe considerar la edad, el género y las

creencias sobre la enfermedad.
2.5. El cambio de actitudes. El framing y las teorias de persuasion

En relacion al reencuadre se encuentra el cambio de actitudes, puesto que uno de
los beneficios del reframing es la reduccién de estigma a través del cambio de la
percepcion social de la enfermedad y, por tanto, de sus actitudes hacia la misma. En este
sentido, se considera necesario definir el término de actitud y sus funciones, a la vez que
se realiza una aproximacion a distintas teorias de persuasion en las que se considera el

mensaje y su encuadre como una variable influyente en el cambio de actitud.

En general, la actitud es considerada como una disposicién interna de caracter
aprendido y duradera que sostiene respuestas favorables o desfavorables del individuo
hacia un objeto o clase de objetos del mundo social; es el producto de las experiencias del
individuo, directas o socialmente mediatizadas, con dicho objeto o clases de objetos
(Cantero, Leon y Barriga, 2002). La tendencia al definir las actitudes se caracteriza por
centrarse en la naturaleza evaluativa de estas, considerandolas valoraciones de rechazo-

aceptacion que se efectian sobre determinado objeto social. Desde esta perspectiva,
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destaca la definicion de Petty y Cacioppo (1981), quienes consideran que el término
actitud hace referencia a un sentimiento general, permanentemente positivo o negativo.
Lo que es lo mismo, para estos autores la estructura de la actitud esta conformada por una
sola dimension, la afectiva. En contraste con este planteamiento, otros autores conciben
la estructura de la actitud de manera multidimensional, de forma que la actitud se
considera como una predisposicion a responder ante determinados estimulos (Rosenberg
y Hovland, 1960). Estas respuestas pueden ser afectivas, es decir, relativas a sentimientos
evaluativos o de preferencia; cognitivas, o lo que es lo mismo, relativas a opiniones y
creencias; o conativas, 0 sea, relativas a acciones manifiestas, intenciones o tendencias

accion.

Segun Katz (1960), las actitudes desempefian cuatro funciones principales, todas

ellas de naturaleza fundamentalmente motivadora:

1. Funcién defensiva del yo. Las actitudes funcionan como mecanismos de
defensa que permiten protegerse de sentimientos negativos hacia si mismo o
hacia el propio grupo, a la vez que consienten la proyeccién de estos

sentimientos hacia otras personas u otros grupos.

2. Funcion valor-autorrealizacion expresiva. Las personas tienen la necesidad
de expresar actitudes que reflejen sus propios valores. Asi, la actitud esta

dirigida a confirmar la validez del propio concepto de si mismo.

3. Funcion instrumental, utilitaria o adaptativa. Las actitudes ayudan a las
personas a alcanzar objetivos deseados o a evitar los no deseados. De manera
que una actitud favorable facilita la consecucion de objetivos deseados,
mientras que una actitud desfavorable conduce a la persona a evitar la

consecucion de objetivos indeseables.

4. Funcion de economia 0 conocimiento. Las actitudes ayudan a comprender
mejor el mundo y su complejidad, puesto que organizan la sobrecarga de
informacidn y la simplifican. De esta manera tener una actitud hacia un objeto
es mas funcional que no tener ninguna, ya que asi la persona orientara su

conducta y conocera qué es adecuado o no en relacion al objeto de la actitud.

Por otra parte, cabe destacar que las teorias del equilibrio abogan por la necesidad
de coincidencia que tienen los individuos entre lo que sienten hacia determinado objeto,

72



lo que piensan sobre él y, la tendencia a interactuar con el mismo. Dentro de este marco
conceptual, destaca la teoria de la disonancia cognitiva de Festinger (1957) que defiende
que si en un momento determinado, el individuo encuentra que existe una incongruencia
entre sus creencias y sus conductas, procedera de alguna manera para reducir dicha
discrepanciay, paraello, deberd modificar o sus creencias o su conducta. En este principio

se sustentan las principales teorias de sobre la formacion y el cambio de actitudes.

Cuando en la emision de un mensaje se utilizan contramarcos para representar la
EA, las creencias del receptor, basadas generalmente en los marcos dominantes, entran
en conflicto con las presentadas por la fuente emisora. Es en ese momento donde, si se
dan las condiciones apropiadas, puede favorecerse un cambio de actitud hacia la EA.
Sobre las condiciones apropiadas para la producciéon de un cambio de actitud se ha
estudiado mucho desde la psicologia social. A continuacion se presentan distintas
aproximaciones en vigencia, que sin ser las Unicas, serviran para realizar un acercamiento

a los distintos planteamientos existentes sobre el cambio de actitud.

2.5.1. Grupo de investigacion de Yale

Desde esta perspectiva se considera que el cambio en las creencias se produciria
siempre que el receptor reciba un mensaje que defienda unas creencias distintas a las
suyas, pero que ademas estén acompafiadas de incentivos (Hovland y Janis, 1959;
Hovland, Janis y Kelley, 1953; Hovland, Lumsdaine y Sheffiekd, 1949). Igualmente, para
que el mensaje persuasivo sea efectivo son necesarias distintas respuestas internas de los

receptores, estas son atencién, comprension, aceptacion y retencion.

En primer lugar, en la etapa de atencidn, se reconoce el hecho de que no todos los
mensajes llegan a los receptores, ya que por muy bueno gue sea un mensaje, Si no es
atendido, no tendra ningln efecto. Sin embargo, no basta solo con que sea atendido, es
necesaria su comprension, pues mensajes demasiado complejos o ambiguos pueden
perderse sin tener ningun tipo de influencia en los receptores, o peor adn, influir en un
sentido contrario al deseado. El tercer paso, la aceptacion, se consigue cuando el receptor
Ilega a estar de acuerdo con el mensaje. Por Ultimo, la retencidn es necesaria si se pretende

que el mensaje tenga un efecto a largo plazo.

Este modelo fue reducido a dos factores, recepcidn y aceptacion, por parte de

McGuire (1969/1985), quien realiz6 importantes aportaciones que vincularon los
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planteamientos del grupo de Yale con los enfoques més actuales sobre persuasion. De
forma que la focalizacion casi exclusiva en los procesos cognitivos que ocurren en los
receptores del mensaje, defendida por el grupo de Yale, se hace patente en el
planteamiento de McGuire (1969/1985) y alcanza su méxima expresion en los enfoques

que se abordan a continuacion.

2.5.2. La teoria de la respuesta cognitiva

Segun esta teoria, siempre que el receptor recibe un mensaje compara lo que la
fuente dice con sus conocimientos, sentimientos y actitudes previas respecto al tema,
generando, de esta manera, unas respuestas cognitivas (Greenwald, 1968). Estos mensajes
autogenerados son los que determinaran el resultado final de mensaje. Por tanto, los
receptores no cambian sus creencias y/o sus actitudes porque son persuadidos por el
emisor o el mensaje, sino que lo hacen por sus propias respuestas ante lo que el emisor y

el mensaje dicen.

2.5.3 El modelo heuristico

En los modelos explicados con anterioridad, el receptor tiene que implicarse
activamente en el procesamiento cognitivo del mensaje para que este sea eficaz y se
produzca un cambio. Sin embargo, en muchas ocasiones, las personas son persuadidas
porque siguen determinadas reglas heuristicas de decision que han aprendido por
experiencia u observacion. En este caso el cambio de actitud no es el resultado del analisis
realizado sobre la validez del mensaje, sino fruto de alguna sefial o caracteristica
superficial como podria ser una herramienta de encuadre, de la fuente emisora, o de las

reacciones de otras personas que reciben el mismo mensaje (Eagly y Chaiken, 1984).

Por consiguiente, las reglas heuristicas no son utilizadas siempre que se recibe un
mensaje, pues hay momentos en los que si se analizan y sopesan detenidamente los pros
y los contras del contenido sugerido por el mensaje. Asi, es méas probable que se utilicen
las reglas heuristicas cuando: (a) hay niveles bajos de motivacion hacia el tema, (b) hay
baja capacidad para comprender el mensaje, (¢) se da una alta prominencia de la regla
heuristica, y (d) los elementos externos al propio mensaje son muy llamativos (Moya,
1999).
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2.5.4. Modelo de probabilidad de elaboracién

Propuesto por Petty y Cacioppo (1981, 1986a, 1986b), este modelo permite
integrar los enfoques anteriores y se centra tanto en los procesos responsables del cambio
de actitud cuando se recibe un mensaje como en la fuerza de las actitudes resultantes de

tales procesos.

Segun este modelo, cuando el receptor recibe un mensaje dispone de dos
estrategias para decidir si lo acepta o no. La primera estrategia, denominada ruta central,
ocurre cuando el receptor realiza una evaluacion critica del mensaje, analiza
detenidamente los argumentos, evalla las posibles consecuencias y relaciona todo esto
con sus conocimientos previos. La segunda estrategia, la ruta periférica, sucede cuando
el receptor no tiene la motivacion o la capacidad para realizar un proceso tan laborioso de
evaluacion del mensaje. De esta manera, el procesamiento periférico describe el cambio
de actitud que ocurre sin necesidad de pensar mucho en torno al contenido del mensaje,

0 sea, coincide con el procesamiento heuristico comentado anteriormente.

Cuando el cambio de actitud se produce por la ruta central es mas duradero,
predice mejor la conducta y es mas resistente a la persuasién contraria que el cambio de
actitud producido a través de la ruta periférica (Petty y Cacioppo, 1986b). Aun asi se debe
tener en cuenta que las dos estrategias constituyen los dos extremos de un continuo, el de
probabilidad de elaboracion, entendiendo por elaboracion la implicacidn del receptor en
pensamientos relevantes al objeto de actitud. Al considerar las dos rutas como extremos
de un continuo, Petty y Cacioppo (1986a) reconocen que, en niveles moderados de
probabilidad de elaboracién, el proceso de persuasion que tiene lugar probablemente

presente una mezcla compleja de los procesos caracteristicos de cada una de las rutas.

La probabilidad de elaboracion depende de dos factores, a saber, motivacion para
realizar el esfuerzo mental que supone pensar en el mensaje y, capacidad, es decir, poseer
la habilidad y la posibilidad de realizar dichos pensamientos. Entre los factores que
incrementan la motivacion de los receptores para realizar la elaboracion se encuentra,
entre otros, que el mensaje sea moderadamente inconsistente con un esquema actitudinal
existente. De forma que la presentacion de mensajes propios de contramarcos, que por lo
general seran contrarios al esquema de creencias y actitudes del receptor, permitiria un

incremento en la probabilidad de la elaboracidn, lo que podria llevar, a través de la ruta
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central en este caso, a un cambio de actitud, que por definicion es relativamente duradera,

resistente y predictora de la conducta (Petty y Cacioppo, 1986a, 1986b).

Tras la breve revision realizada de estos planteamientos acerca del cambio de
actitud, podemos decir que aunque el uso mensajes propios de contramarcos por si solo
no producira cambios individuales, si es cierto que se considera una variable influyente,
puesto que pone en cuestion las creencias del receptor, por lo general basadas en

planteamientos defendidos por los marcos dominantes.
Conclusién

El impacto social de la EA se hace patente en su creciente aparicion en distintos
medios, que no solo la hacen mas visible e importante para la opinion publica, sino que
también indican a los receptores qué conceptualizacion deben hacer de ella. La
representacion y la interpretacion que los emisores y los receptores hacen de un tema
concreto, como puede ser la EA, forman parte del proceso de encuadre o framing, que
ayuda a que la complejidad de un tema se reduzca a un todo comprensible. Dicho proceso
puede entenderse de dos maneras. Por un lado, como el enmarcado que se hace de un
mensaje y que aporta una vision negativa o una vision positiva del tema en cuestion. Por
otro, como la definicién de un problema, la cual esta influenciada por la cultura en la que
se encuentren los emisores y los receptores. De esta manera la interpretacion que se haga
de la tematica tratada sera distinta segin el contexto sociocultural en el que se exponga

el mensaje y, por tanto, causara diferentes efectos en la sociedad.

Los marcos (frames) predominantes en una sociedad suelen pasar desapercibidos
por su uso habitual y cotidiano. Sin embargo, existen otros marcos aparte de los utilizados
asiduamente, es decir, hay alternativas a los marcos dominantes. De hecho, el proceso de

encuadre es dinamico, ya que los marcos pueden cambiar a lo largo del tiempo.

Con respecto a la demencia tipo Alzheimer, Van Gorp y Vercruysse (2012)
elaboraron un inventario de los marcos dominantes y los marcos alternativos sobre la
demencia. De los seis marcos dominantes encontrados, solo uno muestra una visién
positiva de la enfermedad. De hecho, a pesar de que tanto las personas con EA como las
personas encargadas de su cuidado exponen que la enfermedad no solo aporta aspectos
negativos, sino que también proporciona aspectos positivos, los medios hacen hincapié
en representaciones negativas de la EA. Asi, se utilizan determinadas herramientas de
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encuadre que son interpretadas y puestas en relacion con los marcos conocidos por los
receptores, los marcos dominantes. El uso de dichos marcos dominantes, aprendidos
durante el proceso de socializacion, refuerza el estigma asociado a esta demencia, que

trae las consecuencias comentadas en el primer capitulo de esta tesis.

Ante tal panorama se hace necesario un reencuadre de la enfermedad a través del
uso de contramarcos, que realicen un enfoque mas positivo de EA. Con el reencuadre de
la demencia tipo Alzheimer se conseguiria mejorar la comprension de la enfermedad, se
reducirian los nivel de estigma asociados a la EA y se promoverian conductas positivas
hacia esta demencia. En este sentido, el uso de mensajes basados en contramarcos destaca
como uno de los elementos influyentes en el cambio de actitudes, tal y como defienden
distintas aproximaciones a la comunicacion persuasiva. Sin embargo, a la hora de llevar
a cabo el proceso de reencuadre se hace también necesario personalizar el mensaje al
receptor teniendo en cuenta caracteristicas como el género, la edad y las creencias sobre
la EA.
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Capitulo 3. Enfermedad de Alzheimer en la

literatura

Literatura y sociedad se encuentran ampliamente relacionadas, ya que las
realidades y los temas de interés social en un determinado contexto histérico y cultural se
ven reflejados en las obras literarias. Sin embargo, no todos los discursos se veran
reflejados en los textos, pues debido a la lucha de poderes, solo alcanzaran un lugar
privilegiado los discursos propuestos por los grupos mas influyentes. Actualmente, son
varias las tematicas predominantes y de interés en la sociedad. Entre ellas se encuentra la
demencia tipo Alzheimer, que cuenta con una alta presencia en distintos &mbitos y medios
de comunicacion gracias, por un lado, a su elevada prevalencia que hace que de manera
mas 0 menos cercana la mayoria de la poblacion la conozca y, por otro, a que personas
muy conocidas que la han padecido, hayan considerado oportuno hacerlo publico. Todo
esto correlaciona con la alta presencia de esta tematica en la literatura, viéndose reflejada
en todos los géneros literarios, incluso en la literatura infantil y juvenil (L1J), lo que

también ayuda a reforzar el alcance social de esta demencia.

En el presente capitulo se realiza una breve introduccion sobre cémo el discurso
social influye en el discurso literario, a la vez que se pone de manifiesto como a traves de
la lucha de poderes, los grupos dominantes consiguen que su punto de vista predomine
en el discurso comunitario. A continuacion se lleva a cabo un acercamiento a la literatura
que trata sobre la EA, especialmente en el &mbito de la LIJ. Concretamente centramos
nuestra atencion en el album ilustrado como género privilegiado para aproximar esta
demencia a la poblacion infantil, y reflexionamos sobre su utilizacién como herramienta
didactica. Por dltimo, se realiza una aproximacion a los paratextos como elementos
significativos en el analisis de las distintas obras literarias y, especificamente en el album

ilustrado.
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3.1. Sociedad y literatura

La sociocritica es una disciplina que nace en Francia alrededor de los afios setenta
con el objetivo de estudiar los textos para visibilizar los valores sociales que hay en ellos
(Amoretti, 2003), ya que se entiende que los textos literarios recogen los temas sociales
que se dan en su contexto historico. De esta manera la sociocritica debe entenderse como
la disciplina que analiza lo social dentro del texto y no como un método que estudia la
naturaleza comunitaria del fendmeno literario. Malcuzynski (2001) expone claramente
esta idea cuando defiende que:

La sociocritica circunscribe el objeto de andlisis en funcion de dicha dinamica y
de antemano entiende el texto no solo como el producto de una préctica socio-
ideoldgica, de igual importancia y en interaccion reciproca con las demés practicas
cognitivas, sino también como produccién en si. Por lo que se refiere a la literatura
en particular, eso no significa privar lo “literario” de su especificidad estética. [...]
La sociocritica es y siempre se ha designado una disciplina en si, cuyas
modalidades de trabajo consisten en penetrar dentro del artefacto y resaltar el

estatuto de lo social EN el texto (p. 21).

Por tanto, sociedad y texto interacttan discursivamente de forma bidireccional.
De esta manera el enunciado textual, que aparece en un momento historico concreto a
través de una fuente concreta, surge del dialogo social a la vez que participa activamente
en él (Bajtin, 1975/1989). De hecho, los textos no son unidades autosuficientes, pues
necesitan establecer relaciones de permeabilidad con las formas discursivas que circulan
a su alrededor (Elgue-Martini, 2003). Tanto es asi que una sociedad se representa a sSi
misma y forma su identidad gracias, en parte, a las producciones simbolicas que resultan

de la actividad discursiva situada en la comunidad y en la historia.

Sin embargo, las producciones simbolicas se basan en las visiones de
determinados grupos de la sociedad. Como todos los grupos no tienen la misma capacidad
para movilizar los recursos econdémicos, sociales y culturales, sus visiones del mundo no
tendran las mismas opciones de convertirse en referentes para la sociedad general. La
perspectiva de los grupos dominantes es la que consigue ser punto de referencia, ya que
ellos cuentan con poder simbdlico, lo que se entiende como “la capacidad de los sujetos
para actuar en el mundo a través del lenguaje” (Vizcarra, 2002, p. 66). Mediante el

lenguaje se asiste a una lucha de poderes por la instauracion de las formas concretas de
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percibir y crear el mundo (Bordieu, 1983). De tal lucha suelen salir victoriosos los grupos
preponderantes quienes tienen poder para nombrar e imponer categorias, visiones y
clasificaciones (Vizacarra, 2002), es decir, tienen poder para decidir qué marcos utilizar

sobre determinadas tematicas.

Las tensiones de poder también se ven reflejadas en el género, que como
construccion cultural permite visibilizar las relaciones asimétricas entre lo femenino y lo
masculino que han existido a lo largo de la historia y atn existen (Gonzélez y Camacaro,
2013). Tradicionalmente, el ejercicio del poder se ha representado en la masculinidad. De
esta manera las representaciones y las descripciones de nuestro mundo se realizan en
masculino (Bourdieu, 1988), pues todos nuestros conceptos y estructuras son fruto del
sistema de dominacion androcentrico. Al hablar de androcentrismo hacemos referencia
al hecho de considerar lo masculino como el centro del mundo, la medida y la autoridad.
Por consiguiente, lo femenino queda relegado al margen, no se considera como norma y
pasa a asociarse con la inferioridad y la sumisién. De tal modo nuestro mundo queda
sesgado al ser visto, interpretado y validado solo desde una perspectiva, lo que deforma
las distintas areas del conocimiento e influye de forma negativa en la cotidianidad
(Varela, 2005). La dominacion masculina se observa en las estructuras simbdlicas de
nuestra sociedad aunque, con demasiada frecuencia, pasa desapercibida (Bordieu, 1990)
al encontrarse anclada en la socializacion patriarcal. Como estructura de poder, el
patriarcado coloca a los hombres en una posicion de superioridad y dominancia respecto
a las mujeres (Molina, 2003) y regula las relaciones entre unos y otras a la vez que les
asigna a ambos rasgos Yy caracteristicas propias de la posicion otorgada. Por lo tanto, el
sistema patriarcal contribuye a las tensiones de poder relacionadas con el género, y
permite que sea el discurso androcéntrico el que prime en la sociedad, ya que el grupo
dominante es el masculino. Asi la desigualdad de género se vera reflejada en la literatura,
pues tal y como se comento con anterioridad, la simbologia y el didlogo social se plasman
en el texto, que a su vez refuerza el imaginario y las creencias del grupo social del que

surge.

A la vista de todo lo expuesto, subrayamos que los marcos, en general, y los
instrumentos de encuadre, en particular, utilizados de manera sobresaliente para
comunicar ciertas tematicas, son elegidos por determinados grupos dominantes que estan
influenciados por sus propios intereses, creencias y prioridades. Por consiguiente, en la

literatura sobre EA se vera reflejado tanto el discurso propio de los marcos dominantes
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sobre la demencia como el discurso androcéntrico, debido tanto al contexto patriarcal en
el que dichas obras son escritas, editadas y publicadas como a la feminizacion del cuidado

de las personas con esta enfermedad.
3.2. La presencia de la EA en la literatura

La presencia de la EA en la literatura es cada vez mas extensa en las obras
contemporaneas de muy diferentes géneros y autores de distintas nacionalidades, lo que
apoya la vision de discurso globalizado respecto a la misma, que es influenciado por los
diferentes marcos dominantes comentados en el capitulo anterior. El aumento de obras
literarias actuales que versan sobre EA no es de extrafiar, ya que los textos recogen las
tematicas propias del contexto historico y, actualmente, este tipo de demencia se

considera un tema de importancia e impacto social.

La novela es el género literario en el que mas obras sobre la demencia tipo
Alzheiemer han sido publicadas en los ultimo afios. Destacan obras como Elegia a Iris
(2000), EI oscurecer: (un encuentro) (2002), Ahora tocad musica de baile (2004), Los
artistas de la memoria (2006), Memorias contra el Alzheimer (2008), Siempre Alice
(2009), El balcon de la costurera (2011), El dia menos pensado: un viaje al corazén del
Alzheimer (2012), Desde una rama: Alzheimer (2012), El hombre sin pasado (2013), La

lista de los nombres olvidados (2015), o Lo que olvidamos (2016).

La EA también se deja ver en el cémic, como es el caso de Arrugas (2007) de
Paco Roca, galardonada con el Premio Nacional de Comic 2008 y llevada afios después
a la gran pantalla. Arrugas, al igual que el resto de obras, utiliza la combinacion de
distintos marcos dominantes y estereotipos asociados a la EA a lo largo de la historia que
narra. El titulo de la obra hace referencia a uno de los signos observables de la vejez v,
por tanto, asocia el envejecer a la EA (marco Proceso natural del envejecimiento). Por su
parte, la portada (figura 13) nos presenta a un hombre mayor que, asomado por la ventana
de un tren en marcha, extravia sus recuerdos en forma de fotografias en blanco y negro,
gue van saliendo de su cabeza. El hombre parece tranquilo, incluso feliz, mientras que su
memoria se pierde. La representacion es propia del marco dominante Dualismo cuerpo-
mente, el cuerpo del protagonista queda intacto, mientras que sus facultades cognitivas se
deterioran, salen de su cabeza. El protagonista se queda hueco por dentro, vacio de

recuerdos, pensamientos y raciocinio. Asi se hace patente en la portada la metafora méas

82



comun del marco Dualismo cuerpo-mente, es decir, la de la persona con EA como un

cuerpo que queda hueco.

Figura 13. Portada de Arrugas, Paco Roca (2007)

También la poesia se ha hecho eco, con titulos como Los cuerpos oscuros (2005),
Alzheimer: la otra voz (2006), Estancia (2009) o Un espejo vacio: viaje poético hacia las
entrafias del Alzheimer (2012), e incluso el teatro con ejemplos como Notas que saben a
olvido (2006), de la dramaturga Araceli Mariel Arreche. Del mismo modo la EA se ha
visto tratada en el ensayo en El cuidador: una vida con el Alzheimer (2001), testimonio
del autor que tras conocer el diagndstico de EA recibido por su esposa decide convertirse
en su cuidador principal. Mi vida junto a un enfermo de Alzheimer (2003), escrita por
Margarita Retuerto, quien fue defensora del paciente de la Comunidad de Madrid y ex
defensora del pueblo, que narra el dia a dia de la autora al lado de su marido enfermo.
Memorias de Alzheimer (2012), que trata de divulgar la enfermedad a través de la historia
de personalidades conocidas que han convivido con la EA bien como enfermos bien como

familiares cuidadores.

Incluso las autobiografias de personas con EA han encontrado su lugar en la
literatura. En Espafia tenemos el ejemplo de Oda inacabada: memorias (2008), de
Pasqual Maragall. Sin embargo, llegados a este punto cabe realizar algunas apreciaciones
plasmadas por ADI (2012) en el World Alzheimer Report 2012, cuya tematica principal
es la superacion del estigma asociado a la demencia. En su informe, ADI concluye

afirmando que si bien es cierto que existen varias autobiografias escritas por personas con
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EA, cabe destacar que todas ellas tienen el diagnostico de Alzheimer temprano o presenil,
es decir, no hay ninguna autobiografia escrita por alguien que haya sido diagnosticado
después de los 65 afios (ADI, 2012). En la tabla 4 se puede observar el listado de
autobiografias revisadas por ADI (2012). Entre las posibles explicaciones de por qué las
autobiografias son escritas por personas con EA presenil, ADI aporta la estigmatizacion
mayor de la EA ligada a la vejez, la falta de diagnosticos en etapas iniciales o intermedias
0, quiza, el menor interés de las personas mayores en escribir para defender su autonomia
e identidad a pesar de enfermedad, o lo que es lo mismo, el auto-estigma. Al producirse
el auto-estigma, las personas con EA internalizan las reacciones y creencias
estigmatizantes dirigidas hacia ellas, por lo que es muy probable que no dediquen tiempo
a escribir su autobiografia, ya que consideran que al ser mayores y con EA estan
incapacitadas para realizar de manera exitosa la escritura de una obra y, ademas, que su

historia vital no merece la pena ser contada.

Tabla 4.
Listado de autobiografias escritas por personas con EA
Afio Titulo Autor/a
1997 Alzheimer's challenged and conquered? Louis Blank
2002 Losing my mind. An intimate look a life with Alzheimer's Thomas Debaggio
When it gets dark. An enlightened reflection on life with )
2003 ) Thomas Debaggio
Alzheimer's
2003 Just love me. My life turned upside-down by Alzheimer's  Jeanne Lee

Dancing with dementia. My story of living positively o
2005 ) ] Christine Bryden
with dementia

2006 Don't bury me... It ain't over yet Charles Schneider
2007 Alzheimer's from the inside out Richard Taylor
2012 Who will | be when | die? Christine Bryden

Nota: Adaptado de “World Alzheimer Report 2012. Overcoming the stigma of dementia”, por
ADI, 2012, p. 9

La representacion de la EA no es algo exclusivo de la literatura para adultos, sino
que también se ha visto reflejada en la literatura infantil y juvenil (L1J), tal y como se
muestra en la tabla 5. De hecho, han sido varios los intentos de confeccionar indices o
guias de recursos literarios sobre este tema. Prueba de ello son Los mayores y la enferme-
dad de Alzheimer en la literatura infantil y juvenil (2011), editado por la Fundacién

German Sanchez Ruipérez y el apartado ‘Titulos. Literatura infantil y juvenil’ de la Guia
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de recursos documentales: La enfermedad de Alzheimer en la literatura, publicada por
primera vez en 2013 por el Centro de Referencia Estatal (CRE) de Alzheimer y otras
demencias del IMSERSO, y revisada y actualizada en 2017. Ambas guias proponen una
serie de titulos que abordan el tema de la EA y sirven para acercar esta realidad a los nifios
y nifias a través de las distintas representaciones de la enfermedad que se dan en la

sociedad contemporanea.

Tabla 5

Listado de LIJ sobre Alzheimer publicada en los Gltimos afios

Afio  Titulo Autor/a Género

2002 Al borde del acantilado Margaret Mahy Novela

2002 Laabuela Teresay el sol Joaquim Carbé Cuento

2003 El reloj levégiro José Luis Saorin Novela

2003 Los despistes de Matias Marjaleena Lembcke Cuento

2003 5221%2 Ui Gl elisant & e Mercé Arenaga Album ilustrado
2004  El cuaderno de Noah Nicholas Sparks Novela

2004 Pandillas rivales Javier Malpica Cuento

2004  Abuelita, ;te acuerdas? Laura Langston Album ilustrado
2004 Yosoyyo Fina Casadelrrey Album ilustrado
2006 Caida de bici Etienne Davodeau Cémic

2006 El escarabajo del abuelo Joaquin Joaquim Carbé Cuento

2006 El hada de Alzheimer Josep Albanell Cuento

2006 El altimo juego de manos Joaquim Carb6 Cuento

2006 Guillermo Jorge Manuel José Mem Fox Cuento

2006 La vecina de Miguelito Joaquim Carbé Cuento

2006  Mi abuela tiene... Véronique Van den Abeele  Album ilustrado
2007 El o ge mi _abuela. Ml el Dagmar M. Mueller Album ilustrado

Anni tiene Alzheimer

2007 Historias del olvido Luciano Saracino Novela

2007  Mi abuelo Simoén lo sabe Nieves Pérez Rivero Album ilustrado
2007 Yo, el desconocido Antoni Dalmases Novela

2008 Domingo de pipiripingo M. Jesus Jabato Poesia

2008 Estasen laluna Carmen Moltalbéan Novela

2009 Gertrudris y los dias Josep M. Fonalleras Cuento

2010 Al atardecer Jackeline de Barros Album ilustrado
2010 Alois M. Angeles Sanzhez-Ostiz  Cuento

2010  Alzheimer, ¢qué tiene el abuelo? Mercé Boada Rovira Cémic

2010 El zorro que perdi6 la memoria Martin Baltscheit Album ilustrado
2010 La abuela necesita besitos Ana Bergua Album ilustrado
2010 Oyendo campanas Antonio de Benito Cuento

2010 Sefior Mayor Adeline Yzac Album ilustrado
2010 ¢Qué le pasa a la abuela? Miguel Peralta Album ilustrado
2011 En lalaguna méas profunda Oscar Callazos Novela

2011 Paseando junto aella Georgina Léazaro Cuento

2012 Hilos de colores Elena Ferrandiz Album ilustrado
2012 Los despistes del abuelo Pedro Marta Zafrilla Album ilustrado
2012 Mi abuela no se acuerda de mi Rodolfo Esteban Album ilustrado

nombre
2013 Gulo, el elefante anoréxico, y otros Roberto Corral Cuento

cuentos
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2013 No te olvido Sara Sanchez Garcia Cuento

2014  Ardalén Miguelanxo Prado Novela
2014 ¢POr Qué mi abuela puso sUs . \vaijack Cuento
calzones en el refrigerador?
2015 La abuela durmiente Roberto Parmeggiani Album ilustrado
2016 Ladama de los recuerdos Beatriz Rey Mourelle Cuento
2016 La maleta del abuelo Fatima Fernandez Album ilustrado
2016 Me gustan los globos Pablo Caracol Album ilustrado
2016  jMenuda cabeza! Ricard Ruiz Garzén Cuento
2017 Diario de Juan Marioneta José M. Rodriguez Lopez Cuento
2017 El capitédn Zheimer Nacho Golfe Cuento
2017 Me llamaba Simbad Francisco Castro Novela
2018 rE(:Cﬁapltan Zheimer 2. Estrella de Nacho Golfe Cuento

Hasta hace relativamente poco tiempo, determinados temas como el que nos ocupa
no tenian cabida en la literatura destinada a la poblacion infantil, sin embargo,
actualmente se publican historias sobre distintas tematicas antafio consideradas
inadecuadas para los menores. Es aqui donde el género del album ilustrado ha adquirido
mayor fuerza en los Gltimos afios, convirtiéndose en un aliado ideal para transmitir y

acercar la realidad de temas actuales y de impacto social a los mas pequefios.
3.3. El &lbum ilustrado

Dar una definicién de album ilustrado no es tarea fécil debido a su reciente
aparicion y su heterogeneidad (Silva-Diaz, 2005). En lo que si parece haber acuerdo es
en la existencia de dos codigos, texto e imagen, como elementos fundamentales que
componen el album ilustrado. Sin embargo, es en la relacion entre dichos codigos donde
surgen ciertas discrepancias. Asi, a la hora de establecer la interaccion que deben
presentar texto e imagen en el album nos encontramos aproximaciones cerradas y

sistémicas, por un lado, y abiertas y dinamicas, por otro.

Los acercamientos sistémicos defienden que albumes ilustrados solo pueden
considerarse las obras en las que el texto y la ilustracion sean completamente
interdependientes (Shulevitz, 2005). En esta linea aparecen definiciones sobre el album
como “estructuras narrativas elaboradas a partir de la unidad indivisible que conforman
texto e imagen” (Lluch, 2010, p. 113). Desde esta perspectiva se podria afirmar que el
album ilustrado se situaria en el centro de un continuo en el que en un extremo se
emplazarian las obras que solo poseen texto y en otro las que ofrecen Unicamente

imagenes (Nikolajeva y Scott, 2001). El lugar central, reservado para el album, indica la
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unidad inseparable formada por el texto y la imagen que cooperan necesariamente en la

transmision del mensaje.

Por otro lado, las aproximaciones dinamicas rechazan las definiciones rigidas y
reductoras, pues abogan por el dlbum como genero flexible donde es el lector quien
elabora las relaciones. Se plantea como “una creacion artistica abierta y en continu0
movimiento en la que el nifio lector-creador puede y debe participar de forma activa”
(Gbmez-Lopez-Quifiones, 2015, p. 113). Son estas caracteristicas, las de flexibilidad y
apertura, las que posibilitan un sinfin de disposiciones no solo en el texto o en la imagen,
sino también en el soporte (Van der Linden, 2016). Asi, desde este punto de vista, el
album ilustrado termina con la rivalidad entre el texto y la imagen, permitiendo distintos
tipos de expresiones e interacciones, ya que “I’album acaba amb la dicotomia académica
de I’oposicio del text i la illstracio. L’album és heterodox™ (Duran, 2001, p. 322). Por
tanto, gracias a este tipo de acercamientos, que reniegan de encorsetar el album a una
definicion rigida, se elimina la peligrosidad de dejar fuera varias de las posibles

manifestaciones que ofrece este género (Lewis, 2001).

Al aproximarnos al album podriamos caer en confundirlos con los libros ilustrados
o libros de imégenes. Sin embargo, son géneros distintos, aunque sus diferencias no tienen
nada que ver con la cantidad o la calidad de las imagenes que contienen, mas bien con los
efectos y la funcién que estas cumplen en el desarrollo de la historia (Duran, 2010). El
album exige al lector la relacion entre todo lo que aparece en sus paginas a través de la
interpretacion de los elementos y la imaginacién, pues para comprender lo que se dice se
debe realizar una lectura compleja y de observacién (Zaparain y Gonzéalez, 2010). Para
vislumbrar toda la historia narrada en un &lbum ilustrado no basta solo con leer el texto,

es necesario también explorar la imagen en relacion con este, ya que:

La ilustracion es un lenguaje artistico y la razon de su existencia radica en su
relacién con el texto, comparfiero que clarifica y explica, pero, al mismo tiempo,
elabora y decora. Y todas estas acciones hacen que la propia ilustracion se
convierta en una fuente de comunicacion al margen del dictado del texto (Obiols-
Suari, 2004, p. 29).

Mientras que en el libro ilustrado, las imagenes representan la historia que el texto
narra o parte de ella. Por consiguiente no se hace necesario ni que el lector observe

detenidamente las ilustraciones ni que trate de buscar una relacion entre los distintos
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elementos, pues solo con la lectura del texto dispondré integramente de la historia. Sin
embargo, en el album ilustrado, la relacion de ampliacion y complementariedad entre el
texto y la ilustracion obligan al lector a tener en cuenta estos dos codigos si desea
descodificar el mensaje. De este modo el album ayuda a crear intriga y a desarrollar la
creatividad en el joven lector (Agosto, 1999; Caflamares, 2006), que debe ir elaborando

significado a través de la integracion de distintos codigos.

Por tanto, para la lectura completa de un album es necesaria la estrecha
colaboracidn entre el texto y la ilustracion, ya que solo mediante su combinacion se puede
conocer la historia en su totalidad. Para reconocer si nos encontramos frente a un album
ilustrado o, por el contrario, estamos ante otro tipo de libro, podemos utilizar la siguiente
regla: si un nifio escucha la lectura de una obra por la radio y no comprende la historia y,
si la entiende, quedan muchos detalles y elementos por conocer, podemos decir que nos
encontramos ante un album ilustrado (Shulevitz, 2005). Sin embargo, si al escuchar el
mensaje radiofonico, el nifio conoce y comprende la historia a su perfeccidn, estariamos
ante un libro ilustrado, donde la funcion de las imagenes no es aportar informacion nueva
o complementaria. El album ilustrado se concibe asi como “una unidad, una totalidad que
integra todas sus partes designadas en una secuencia de interrelaciones” (Tabernero,
2018, p. 47), sin las cuales el conocimiento y la comprension completa de la historia
serian imposibles. Las imagenes, por tanto, se encargan de crear junto al texto una

simbiosis que invita y exige pensar, tomar perspectiva.

Las funciones de las imagenes en el album son variadas y van desde mostrar,
redundar y/o decorar el texto hasta captar y mostrar parcelas del mundo que nos rodea
(Obiols-Suari, 2004). Sin embargo, el papel de las ilustraciones depende del tipo de
relacion que guarden con el texto, tal y como se puede observar en la figura 14. Existen
tres tipos de interaccion texto-imagen (Cafiamares, 2006). En primer lugar se encuentran
las ilustraciones que colaboran con el componente verbal, o sea, que redundan sobre lo
que aporta el texto. En segundo lugar, las imagenes operantes con el texto en sentido
contextual, pues el lector necesita de la ilustracion para conseguir una comprension total
del discurso. Por ultimo, en tercer lugar, encontramos las imégenes no operantes, que son
independientes o0 antagonistas del texto. A este respecto, aproximaciones mas recientes
clasifican el album teniendo en cuenta la tipologia de interaccion texto-imagen sefialada
y proponen tres tipos de albumes: (a) albumes ilustrados cuando el texto es el eje del

discurso y la imagen lo acompana; (b) albumes narrativos cuando el texto y la imagen,
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prescindiendo de las interferencias del soporte, interaccionan para construir el discurso y;
(c) albumes graficos cuando el texto es relegado a un segundo plano por la imagen vy el
soporte (Van der Linden, 2016).

Imagenes Imagenes Imagenes
cooperantes operantes con independientes
con el texto el texto del texto
Texto como eje Imagen como eje
del discurso del discurso

Figura 14. Funcion de las imagenes en relacion con su interacciéon con el texto.

Aun asi no podemos caer en simplificar el lbum a un libro en el que aparece texto
e imagen que interaccionan entre si para contar una historia. El &lbum va mas alla, es
necesaria la cuidada disposicion de estos elementos en las paginas, la eleccion del formato
del libro, los tipos y los tamafios de la fuente, el uso del color y la linea, el tipo de papel,
las guardas... es decir, todo cuenta en el album Yy, por tanto, debe cuidarse al maximo
(Borda, 2009). Es indudable la calidad estética de este género; estética que debe ir
acompariada de un texto de cierto nivel intelectual y retorico, pues no debemos olvidar

gue nos encontramos ante un género literario.

En este momento, cabe también sefialar, que aunque en esta tesis vamos a centrar
nuestras miras en el album ilustrado dirigido a la infancia, este género no es exclusivo de
esta poblacion (Duran, 2009; Silva-Diaz, 2005; Zaparain y Gonzalez, 2010). De hecho,
el album es una obra para todos los publicos, pues personas de todas las edades pueden
disfrutar de la lectura de este género. Incluso existen albumes exclusivos para la poblacion
adulta, por ejemplo, El &rbol rojo o Emigrantes, ambos de Shaun Tan, maravillosas obras

de arte en las que adentrarse a observar, a explorar, a leer en su sentido mas amplio.

Tal y como se entiende hoy en dia, las primeras producciones de albumes
ilustrados datan de los afios 60 (Silva-Diaz, 2005). En esta década se publicaron albumes
de gran valor artistico y reconocimiento, que ya se han convertido en clasicos. Entre ellos
destaca el album Los tres bandidos (Tomi Ungerer, 1961), donde se observa una completa
interaccién entre el texto y la imagen. Las formas y los colores de las ilustraciones
compaginan a la perfeccion con la historia. Todo comienza en el mundo de lo delictivo,
con iméagenes negras y azules, impactantes y tenebrosas, que tornan en tonos mas suaves

conforme el argumento de la historia cambia. EI contraste cromatico y la expresividad de
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cada escena son los puntos fuertes que sobresalen en esta obra. En la misma década se
publica Donde viven los monstruos (Maurice Sendak, 1963), editado en multiples
ocasiones y traducido a diversas lenguas fue llevada al cine en 2009. La obra de Sendak
es un referente claro en el género del &lbum ilustrado, en el que destaca por su alto nivel
artistico. A finales de los afios 90, y muy especialmente en el siglo XXI, el album ilustrado
ofrece sus mayores cotas de publicacion con obras que abarcan los temas mas variados y
que gozan de gran calidad y reconocimiento. La atencidn critica sobre este género
emergente se verd incrementada con trabajos especificos, conferencias y monograficos

en publicaciones periddicas (Silva-Diaz, 2005; Tabernero, 2018).

La L1J ha tendido a adaptarse a las corrientes literarias y educativas de la cultura
actual (Colomer, 1998), donde desde distintos &mbitos se reclama terminar con el tabd al
que tradicionalmente han estado asociadas determinadas tematicas. Un ejemplo claro de
esta adaptacion lo encontramos en el album ilustrado, que se ha convertido en vehiculo
transmisor de temas actuales y de gran importancia social., lo que ha favorecido el

aumento de su produccion. Entre los temas mencionados encontramos los que siguen:

e Lamuerte:! Como todo lo que nace (2000), El pato y la muerte (2007), Buenas
noches, abuelo (2013) o Més all& del bosque (2015).

e Los distintos tipos de familia y diversidad sexual:?> Paula tiene dos mamas
(2003), Las bodas reales (2005), Amigos y vecinos (2005) o No hay dos iguales
(2015).

e El maltrato infantil: Estela grita muy fuerte (2008), Marta dice jNO! (2009) o
La nifia silencio (2011).

e La prostitucion: Marita y las mujeres de la calle (2004).

e La educacion no sexista: Yo te tengo a ti y tu me tienes a mi (2001), Oliver
Button es una nena (2007) o Julia, la nifia que tenia sombra de chico (2014).

1 Un estudio mas detallado sobre la tematica de la muerte en el aloum ilustrado lo encontramos en Vara
(2016).

2 Una aproximacion mas profunda al estudio de los albumes ilustrados que tratan sobre la tematica de la
diversidad sexual la encontramos en Soler-Quilez (2016).
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e La demencia tipo Alzheimer®: Sefior Mayor (2010), La maleta del abuelo
(2016) o Me gustan los globos (2016).

Por tanto, entendemos que el género del album ilustrado acerca al lector discursos
mas complejos de lo que pudiera parecer en un principio, tanto por su significado como
por su forma. Asi, encontramos que hablar de 4lbum también supone hablar de formacion
de los lectores, pues este género participa tanto en el desarrollo de la competencia literaria
de los infantes como en la construccion de su identidad social (Tabernero, 2018). En este
sentido, el album permite vincular al nifio con su comunidad y le transmite los valores y

la moralidad propios de su contexto.

3.4. Funciones de la LIJ, ¢el album ilustrado como obra literaria o como

herramienta pedagogica?

El album ilustrado, al igual que los cuentos, ejerce una influencia en la educacion
de la infancia y es, ademas, una herramienta que tanto docentes como padres y madres
utilizan como apoyo emocional y moral (Alonso-Cortés, 1998). Por consiguiente se ha
convertido en un soporte de intercambio entre la poblacion adulta presente en el proceso
de creacion y ofrecimiento del album y la poblacién infantil que lo recibe (Tabernero,
2018). De esta manera, el album ayuda a que el lector infantil se acerque y se sumerja en
la simbologia y en los significados de su cultura y su comunidad. Sin embargo, en
ocasiones se ha realizado un mal uso de esta utilidad, que ha reforzado la
instrumentalizacion didactica de este género con el consiguiente esmero del mercado
editorial para conseguir un buen rendimiento econémico. Sin embargo, el uso meramente
didactico no deberia sobreponerse nunca a la calidad literaria presupuesta al album, que
debe salvaguardar sus valores estéticos, simbolicos, de riqueza de vocabulario y de

profundidad de pensamiento.

El estudio de las funciones de la LIJ y, por tanto, del &lbum ilustrado como género
perteneciente a ella, se ha abordado desde distintas perspectivas y &mbitos. En el &mbito
de la psicologia, Bettelheim (1978) propuso tres funciones fundamentales de la literatura

dirigida a la infancia, que aun siguen utilizandose como referentes en la didactica de la

3 En el apartado 7 del Apéndice de esta tesis aportamos un listado de albumes ilustrados sobre la tematica
de la EA.

91



LIJ, tal y como podemos observar en un planteamiento més actual realizado por Colomer
(2005).

Como primera funcién de la LIJ, Bettelheim (1978) planteaba el ofrecer distintos
simbolos, representaciones y mitos creados por la sociedad para comprender y comunicar
acerca del mundo que le rodea. Mas tarde Colomer (2005) hace referencia a esta funcion
cuando comenta que la LIJ da entrada a la poblacion infantil en el imaginario humano,

que define como:

Imagenes, simbolos y mitos que los humanos utilizan como férmulas tipificadas
para entender el mundo y las relaciones sociales. [...] Los nifios se familiarizan
con muchos elementos del imaginario [...] que les permite compartir un gran
namero de referentes con su colectividad, entender muchas alusiones culturales
en su entorno y experimentar el indudable placer del reconocimiento de esos

elementos a lo largo de la lectura de nuevas obras (p. 204-205).

Desde ambas aproximaciones observamos similitudes al entender la literatura
como una herramienta de transmision y expresion de las distintas representaciones
simbdlicas en un contexto dado. Al poner nuestro foco de atencion en la comprension de
esta funcion ofrecida tanto por Bettelneim como por Colomer, podemos vislumbrar la
funcionalidad de la LIJ en cuanto a transmisora de determinadas herramientas de

encuadre (simbolos, imagenes, representaciones...).

En segundo lugar, la LIJ ayuda a desarrollar el aprendizaje de las formas
narrativas, poéticas y dramaticas (Bettelheim, 1978; Colomer, 2005). Asi, los modelos
narrativos que se usan en una cultura son expuestos a la poblacién infantil. Gracias a esta
exposicion, el nifio comienza a interaccionar con el discurso literario. Sin embargo, en
ocasiones encontramos un predominio de lo didactico sobre lo literario, lo que priva al
lector del disfrute de un texto de calidad y ladico, rico en metaforas, eufemismos y tropos
(Strausfeld, 1989). En este caso la obra en cuestion no cumple con la segunda funcion
que se le asume a la L1J, ya que al ofrecer una lectura de baja calidad y pobreza estética

no fomenta en el lector el aprendizaje de modelos poéticos y narrativos.

Tradicionalmente, la escuela ha jugado un papel fundamental en Ila
instrumentalizacion de la literatura destinada a la infancia, pues se ha centrado en

potenciar la lectura como comunicacién, relegando su capacidad expresiva y dando poca
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importancia a la educacion del gusto lector (Orquin, 1988). De esta manera, al no
fomentarse el aprendizaje del disfrute literario, el alumnado pierde oportunidades
estupendas para perfeccionar sus sentidos y sus facultades cognitivas. Para que la LIJ
pueda cumplir con la segunda funcién propuesta, hay que formar y orientar al lector novel
apostando por una calidad literaria a la vez que se desechan otros tipos de ofertas triviales
y de pobreza estética, aun en las ocasiones en las que sean mas rentables (Colomer, 2005),
pues, de no ser asi, se estaria dejando de fomentar la creatividad y la imaginacion en la
infancia. Entre las condiciones negativas que impiden la codificacion literaria se
encuentran la persistencia de lo moral y de lo econdmico y los prejuicios ideologicos
(Sanchez, 1995). Frente a esto debe primar el descubrimiento, el caracter ludico y el
lenguaje cualificado y poético como herramientas para el desarrollo cognitivo y expresivo
en la poblacién infantil.

La tercera funcién que se le presupone a la L1J es la de ampliar el didlogo entre la
colectividad y la poblacién infantil. De esta manera se le da a conocer al pequefio lector
como es y como se desea que fuera el mundo (Colomer, 2005), a la vez que se le invita a
ensayar emociones e ideas al respecto (Bettelheim, 1978). Asi la LIJ se convierte en un
instrumento socializador que muestra al nifio en desarrollo distintas situaciones del
mundo exterior y le propone experimentar sobre determinados comportamientos, afectos
y razonamientos. De esta manera la literatura ayuda en el proceso de acceso, integracion
y mantenimiento en un grupo social, ya que transmite las normas grupales, la forma de
expresion o de comunicacion y el dominio de distintos aspectos afectivos (Yubero, 2004).
Todo esto teniendo siempre presente que las personas se encuentran dentro en un entorno

cultural que rige los patrones para una adecuada adaptacion social.

El album ilustrado se ha convertido en un género que trata de cumplir esta tercera
funcién a la percepcion. Con su papel de mediador entre el adulto y el nifio, el album
ayuda en el dialogo entre ambos y ofrece al menor aquello que la comunidad considera
importante que conozca para desenvolverse en ella de manera exitosa. Muestra de esto
son todas las obras comentadas anteriormente sobre distintos temas de impacto social que
colaboran para que el nifio entienda como actuar ante determinadas situaciones que tienen

lugar en el mundo exterior.

Finalmente, podemos concluir que las tres funciones de la L1J propuestas (tabla

6) estdn muy vinculadas a la transmision de los marcos dominantes a la poblacion infantil.
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Ademas, el género del album ilustrado es un soporte idoneo para las distintas
funcionalidades de la L1J, ya que debido a su flexibilidad brinda diversas opciones para
ofrecer al menor el imaginario social, fomentar el aprendizaje y el gusto por la estética
literaria y presentar el mundo exterior. El &lbum, al usar dos cddigos distintos, ofrece
mayor diversidad a la hora de plasmar el mundo y la simbologia social, con lo que invita
al lector a aprender la interpretacion de distintas herramientas de encuadre, las iconicas y
las textuales. Todo ello unido a la cuidada estética que suele procurar este género, lo que
colabora en el fomento del buen gusto.

Tabla 6
Funciones de L1J

Funciones de la L1J (Colomer, 2005)

1. Ofrecer los distintos simbolos, imagenes, representaciones y mitos creados por la sociedad
para comprender y comunicar acerca del mundo que le rodea.

2. Facilitar el desarrollo del aprendizaje de las formas narrativas, poéticas y dramaticas que se
usan en cada cultura.

3. Ampliar el didlogo entre la comunidad y la poblacién infantil (como es el mundo y cémo
debemos actuar en él a nivel cognitivo, afectivo y comportamental).

Para realizar un acercamiento enriquecedor y completo al album ilustrado es
necesario conocer determinadas peculiaridades que ayudaran a su lectura. Entre las

peculiaridades mas destacables sobresalen las siguientes (Tabernero, 2018):

e El contenido del album ilustrado siempre es mas complejo de lo que parece. La
imagen contribuye especialmente al fomento de esta complejidad, pues “las
ilustraciones ubican el texto infantil en la cultura adulta” (Tabernero, 2018, p.
48). Esto es asi porque siempre se da la presencia de la persona adulta tanto en
la creacion del album como en el momento de la recepcion o de la mediacion.

e La construccion del sentido del discurso se realiza mediante la informacion
recabada a través de las diferentes voces normativas, tanto verbales como
visuales.

e Lametaficcion es otra caracteristica del album ilustrado que se produce gracias
a la flexibilidad y a las peculiaridades propias de este género.

e Los paratextos cobran gran importancia en estas obras e intervienen en la

construccién del discurso a la vez que invitan al lector a trabajar todos los
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sentidos. En el siguiente apartado de este capitulo se hablara de forma mas

detenida la relevancia de los paratextos en el album ilustrado.

e El uso de elipsis y metaforas en este género invitan al lector infantil a construir
el discurso. La elipsis consiste en la supresion intencionada de diferentes
elementos del discurso para producir determinados efectos en el lector. Por otro
lado, cuando hablamos de metafora hacemos referencia a una figura retorica
que establece una relacion de semejanza entre dos conceptos, trasladando el
significado de uno de ellos al otro. En el album dirigido a poblacion infantil las
metaforas ayudan a presentar temas desconocidos a través de lo conocido. De
esta forma el género literario que nos ocupa adentra al pequefio lector en
contenidos complejos a través del uso tanto de elipsis como de metaforas, que
ayudan a que sea el lector quien construya el contenido a través de lo omitido
0 lo no presentado.

e El album solicita la colaboracion del lector y juega con él, lo que produce un
distanciamiento humoristico que implica la necesidad de realizar una lectura
diferente de este tipo de obras.

Las peculiaridades comentadas ayudan a comprender la lectura que se debe
realizar de este género literario. Se trata de una lectura distinta a la de otros géneros, pues
en este caso no solo juega un papel importante el texto, sino que otros codigos y soportes
también ocupan puestos relevantes en la creacion del significado de la historia. Quien
desee leer un album debe estar abierto a interaccionar con el libro de una forma distinta,
pues necesita de todos sus sentidos y del proceso de percepcidn y atencion en sus formas

mas amplias para poder conocer todo lo que la obra sugiere.
3.5. La importancia de los paratextos

En 1982, Gérard Genette plantea el concepto de paratexto en su libro
Palimpsestes: La littérature au second degré y, posteriormente, lo desarrolla en su obra
Seuils (1987). Se entiende el paratexto como un elemento auxiliar o accesorio al texto,
que ayuda al lector a introducirse en la lectura, puesto que da las primeras instrucciones
sobre el contenido del libro. Para este autor, el paratexto se compone del peritexto,
elementos que estan dentro del libro, tales como titulos, prefacios y notas, y el epitexto,
que consiste en elementos como la publicidad y las resefias que generalmente se
encuentran fuera del texto. La critica ha centrado su atencion hacia los llamados

peritextos. Asi, en los Gltimos afios se han realizado estudios sobre el papel que juegan

95



las cubiertas y las contracubiertas (Mattos, Ribeiro y Vianna, 2016; Martinez, Stier y
Falcon, 2016), las guardas (Consejo-Pano, 2011; Duran y Bosch, 2011; Sipe y McGuire,
2006) o las portadas (Mayor, 2016). Jenkins (2001) hace una aclaracién con respecto a la

definicion de los peritextos:

El espacio que esta fuera del espacio ocupado por el texto que se llena con otros
elementos, que comprenden, entre otros, los titulos y los subtitulos, los nombres
de los autores y sus biografias, prefacios, prélogos, introducciones,
agradecimientos, dedicatorias, cintas de cubierta, respaldos, citas de resefias,
cartas de los lectores, fechas de publicacion, tablas de contenidos, epigrafes,

glosarios, notas, epilogos e ilustraciones (p. 115).

Gemma Lluch (1998) realiza una aproximacion a los paratextos en la literatura
infantil y explica lo interesante de considerar los elementos paratextuales en las
manifestaciones iconicas y la tipografia. Por otra parte, sefiala el lugar privilegiado que
ocupan Yy la accion que ejercen sobre el publico para conseguir una lectura adecuada y
una buena acogida del texto (Lluch, 2009). Esta autora también los clasifica segun su

lugar de emplazamiento tal y como muestra la figura 15.

Los mas visibles Dentro del libro Fuera del libro

ePortadas eTitulo del libro eCatalogos
eLomo eTitulo de los capitulos oCritica literaria
eFormato *Prélogo ePropuestas de lectura
eNUmero de paginas eDedicatorias ePublicidad...
eIndicadores de edad eTipografia...
eNombre de la

coleccion...

Figura 15. Clasificacidon de los paratextos en la LIJ segin su emplazamiento (Lluch, 2009)

De la clasificacion de los paratextos en la LIJ que presenta Lluch (2009), los
paratextos mas visibles y los que se ubican dentro del libro son los peritextos, mientras

que los que se encuentran fuera son los epitextos.

Los paratextos en general y, los mas visibles en particular, tienen la funcién de
anzuelo, es decir de capturar la atencion del posible comprador. Satué (1998) comenta el
cambio que se ha dado con respecto a la compra-venta de libros y como esto ha influido

en los paratextos mas visibles. Antes, el lector iba a la libreria a buscar un libro, mientras
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que en la actualidad, los libros tienen que buscar al comprador y competir con el sinfin
de estimulos que existen en las grandes superficies y centros comerciales. Para ello,
utilizan sobre todo el peritexto editorial (soporte, formato), los titulos, la informacion de
la solapa y el epitexto publico (Lluch, 1998). Ademas de la funcion de llamar la atencion
del posible comprador, la exploracion de los elementos paratextuales adquiere una
funcién destacada en el ambito de la literatura infantil, puesto que ayuda a los jovenes

lectores a comprender e iniciarse en los protocolos de la lectura (Ramos y Mattos, 2018).

En el 4lbum ilustrado los paratextos cobran relevancia debido a la flexibilidad de
este género. Ademas, en los albumes sobre tematicas consideradas tradicionalmente
complicadas para tratar con los menores, algunos de los mensajes incluidos en los
paratextos van dirigidos especificamente a la poblacién adulta que adquiere o recomienda
la obra. Nos referimos tanto a peritextos, como por ejemplo resimenes en las
contraportadas, como a epitextos como pueden ser determinados blogs con los que

cuentan algunos de los albumes o las guias de recursos.

Entre los epitextos de los albumes sobre EA destaca la edicion de guias de recursos
literarios sobre esta demencia como Los mayores y la enfermedad de Alzheimer en la
literatura infantil y juvenil (2011) y Guia de recursos documentales: La enfermedad de
Alzheimer en la literatura (2017). Ambas son epitextos que informan de la existencia de
determinadas obras que tratan sobre la EA, entre las que se encuentran albumes ilustrados.
Este tipo de recurso ayuda al adulto a conocer y a seleccionar el album que posteriormente
pondré en manos de la poblacion infantil. Sin embargo, estas guias no hablan de la calidad
literaria de esos albumes, sino que solo ofrecen evidencia de su existencia y su interés por
la tematica. Por lo que recomendamos que el adulto se preocupe por conocer de antemano
la obra que pretende ofrecer al menor, para que asi su lectura sea de la mayor calidad
posible.

Por otro lado, cabe destacar la existencia de la variacion metaficcional, o sea, la
eliminacién de las diferencias existentes entre el texto y los paratextos, al asignarse
funciones narrativas a los segundos. Es decir, en ocasiones podemos encontrar paratextos
que tienen una funcion tematica y forman parte de la narracion (Silva-Diaz, 2005). En la
LIJ encontramos varios ejemplos de variacion metaficcional como tablas de contenidos
gue se desmoronan, numeros de pagina que caen en la cabeza de algln personaje, datos

del copyright incluidos dentro de una ilustracion, etc. Esta herramienta ayuda a que el
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pequefio lector permanezca atento a la vez que fomenta su curiosidad y su capacidad de

observacion

Conclusion

La literatura recoge los temas sociales de interés en su contexto histérico. La EA
como temaética de interés y de actualidad se refleja en el discurso literario contemporaneo,
que ofrece distintas producciones simbdlicas de la enfermedad compartidas por la
sociedad. Sin embargo, no todos los discursos posibles sobre la EA llegan a ser
publicados, ya que solo los puntos de vista de los grupos dominantes consiguen
convertirse en referentes. De esta manera Unicamente los marcos elegidos por dichos
grupos son los que predominan en el discurso social y, por consiguiente, en el discurso
literario. Asi, los marcos que aparecen en las obras literarias surgen del discurso social

dominante a la vez que participan en él y lo refuerzan.

No solo la literatura dirigida a adultos refleja el discurso comunitario. También la
L1J se ve influida actualmente, de manera que recoge temas actuales y de impacto social
como es el caso de la EA. Concretamente, el género del album ilustrado se ha convertido
en un excelente transmisor de este tipo de tematicas gracias a su versatilidad y flexibilidad
tanto en la interaccion texto-imagen como en su soporte. Entre las funciones del album
ilustrado como género perteneciente a la L1J destaca la de dar a conocer el imaginario
humano. De esta manera se convierte en un medio mas a traves del cual se introduce a la
poblacién infantil en el conocimiento de los marcos, en el caso que nos ocupa sobre la
demencia tipo Alzheimer. Asi, a través de estas obras se transmite a los pequefios las
distintas normas y formas de expresion y comunicacion, a la vez que se les ensefia como
deben definir, interpretar y comportarse ante la EA. Sin embargo, esta ensefianza se
encuentra mediada por el proceso de encuadre que predomine en el contexto histérico y

cultural en el que se escribio la obra y en el que el nifio la lee.

La funcion didactica del album no puede primar ante la funcion literaria. EI nivel
retorico y poético del texto debe estar presente en el album ilustrado en cuanto género
literario, independientemente de que su publico sea el infantil. Debemos considerar la
elevada importancia que merece la L1J al dirigirse a la infancia, que se encuentra en pleno
desarrollo. Por tanto, no basta con que estas obras informen sobre la tematica, también
deben introducir al menor en el conocimiento de los modelos narrativos y el gusto por lo

literario.

98



El 4lbum debe buscar la manera de atraer e interesar al comprador adulto y al
menor para gque se produzca la lectura. En este contexto juegan un papel fundamental los
paratextos, que, por un lado, ayudan al adulto a que se decida por una obra en concreto
para ofrecerla al lector novel y, por otro, invitan al nifio a abrir el libro, motivan su

capacidad de observacion y le introducen en la historia fomentando su interés por leerla.
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BLOQUE 2
ESTUDIOS EMPIRICOS
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Capitulo 4. Presentacion de los estudios que

componen la tesis doctoral
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4.1. Fundamentacién general de los estudios

Como se ha comentado en el bloque del marco tedrico, el estigma asociado a la
EA y a todo su entorno es un hecho que se ve reforzado por las representaciones y el
encuadre negativo que se hace de esta enfermedad en distintos medios. Dichas
representaciones y encuadres son culturales, aprendidas por tanto, y se ven reflejadas en
diferentes espacios. Asi, distintas organizaciones comienzan a hablar de la necesidad de
sensibilizar y educar en el conocimiento de la EA libre de estereotipos negativos. En este
contexto, se plantea lo provechoso que seria el reencuadre de esta demencia para ayudar

a reducir, e incluso paliar, los altos niveles de estigma asociados a ella.

Por esto centramos nuestra atencion sobre el tema en dos ejes fundamentales. Por
un lado, analizamos la transmisién de representaciones y encuadres en la poblacion
infantil con el fin de comprobar qué tipo informacién sobre la EA se proporciona a los
menores. Esta aproximacion es fundamental para entender qué significados se estan
transmitiendo a la poblacion mas joven. Por otra parte, atendemos la influencia de
contramarcos (encuadre positivo) en comparacion de los marcos dominantes (encuadre
negativo) en las campafias de sensibilizacion de la EA, para poder aproximarnos a los

requisitos que deberia cumplir una campafa eficaz en la reduccion del estigma.

A continuacién se exponen los objetivos e hipotesis de partida de esta tesis
doctoral asi como los estudios propuestos para alcanzarlos. Por Gltimo, en la tabla 7 se
puede observar de manera esquematica un resumen de los propdsitos ligados a cada
estudio y de la produccion cientifica derivada de ellos.

4.2. Objetivos generales e hipétesis de partida
Los objetivos generales de la presente tesis doctoral son:

1. Realizar un andlisis de la representacion de la EA y su entorno en la literatura
infantil que ofrecen/recomiendan distintas organizaciones de prestigio

literario o relacionadas con la EA.

2. Conocer el uso que se hace de los marcos y contramarcos de la demencia en

los albumes ilustrados destinados a poblacion infantil.
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3. Analizar la influencia de los marcos y contramarcos de la demencia en las
actitudes, la percepcion, las emociones y la exploracion visual de carteles de

camparias de sensibilizacién de la EA.

4. Profundizar en la exploracion visual de carteles de campafas de

sensibilizacion.

Para la consecucion de los objetivos generales propuestos se han disefiado y

llevado a cabo cuatro estudios interrelacionados.

Estudio I: El primer estudio trata de profundizar en la representacion que se hace
de la EA en los albumes ilustrados destinados a la poblacion infantil. Se pretende conocer
qué tipos de marcos se utilizan para acercarse a la enfermedad. Para ello, se analiza el uso
de las figuras retéricas y la informacion que proporcionan los paratextos sobre la
intencionalidad en la recepcion de las obras. Partimos de la hipdtesis general del uso de
combinaciones de distintos marcos sobre la demencia, con los que se fomenta la
representacion negativa de esta enfermedad. Consideramos también que las figuras

retoricas y los recursos iconicos contribuyen a dulcificar dichas representaciones.

Estudio I1: El segundo estudio se encuentra en consonancia con el anterior. En
este caso se trata de analizar la representacion de la enfermedad y su entorno en los
albumes ilustrados desde una perspectiva de género, analisis que ayudara a conocer mas
en profundidad la representacion de la EA. En este estudio se parte de la hipotesis general
de que los albumes ilustrados reforzaran la feminizacion de la enfermedad, sobre todo en
lo relacionado con el cuidado y la atencién de la persona enferma. De esta manera se
espera encontrar la perpetuacion de los estereotipos y roles de género en el &mbito
privado, muy presentes en este tipo de albumes que narran la llegada de la EA al nucleo

familiar.

Estudio I11: El tercer estudio pretende analizar como influyen sobre las actitudes
hacia la demencia las herramientas de encuadre propias de marcos dominantes y
contramarcos usados en campafias de sensibilizacion. Se analizan también la valoracién,
las emociones expresadas y la exploracion visual de las propias campafas segun el tipo
de encuadre utilizado. Partimos de la hipotesis general de que la exposicion de personas

a campafias de sensibilizacion influird en sus actitudes hacia la demencia, aunque el
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cambio sera mayor si se utilizan herramientas de encuadre de contramarcos, es decir,

positivos.

Estudio 1V: EIl ultimo estudio es una aproximacion al conocimiento de la
exploracion visual de los carteles de campafias de sensibilizacion. Se pretende conocer el
papel que desempefian las caracteristicas personales, como el género o la edad, del
modelo presentado en el cartel en la exploracion visual realizada por quienes lo observan.
Partimos de la hipotesis general de que las caracteristicas personales de los observadores

también influiran en la exploracion de los carteles.
4.3. Procedimiento general

Para la realizacién del estudio | y el estudio Il se llevé a cabo la identificacion,
seleccion y evaluacion a través de un registro disefiado para tal fin de un corpus de
albumes ilustrados sobre la EA publicados en los ltimos afios. Las obras identificadas se
analizaron cualitativamente y cuantitativamente y se interpretaron a luz del inventario de
marcos y contramarcos sobre la demencia elaborado por Van Gorp y Vercruysse (2012)
y del marco conceptual de estereotipos sobre la demencia y de género. Para todo ello se
realiz6 un andlisis pormenorizado tanto del texto como de las ilustraciones que componen
cada una de las obras. Como producto de estos dos estudios se obtuvo el siguiente articulo

cientifico:

1. Cuadrado, F., Rosal, M., Moriana, J. A., y Antoli, A. (2016). La
representacion de la enfermedad de Alzheimer en los albumes ilustrados.
Ocnos, 15 (2), 7-20. doi: 10.18239/ocnos_2016.15.2.1029

Para llevar a cabo el estudio 111y el estudio 1V se disefiaron distintas camparias de
sensibilizacion. Dichos estudios siguen una metodologia cientifica y objetiva, pues para
la recogida de datos se utilizo, ademas de técnicas tradicionales como autoinformes, la
metodologia eye-tracking. De esta forma, se obtuvo informacion cuantitativa que se
analizo estadisticamente y se interpretd a partir de una revision exhaustiva de la literatura
sobre el tema. Como resultado de estos dos estudios se produjeron dos articulos

cientificos:

2. Cuadrado, F., Antoli, A., Rosal, M., y Moriana, J. A. Giving meaning to
Alzheimer’s disease: An experimental study using framing approach. Health
Communication (en prensa).
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3. Cuadrado, F., Antoli, A., Rosal, M., y Moriana, J. A. Differences for
exploration of faces and text when men and women are looking. An eye-

tracking study (en revision).

Tabla 7

Sintesis de estudios, objetivos y produccion cientifica derivada de la tesis doctoral

Estudio Objetivo general Produccion cientifica
1. Cuadrado, F., Rosal, M., Moriana, J.-A.,
y Antoli, A. (2016). La representacion de la
enfermedad de Alzheimer en los albumes
1. Realizar un analisis de la  1lustrados. Ocnos, 15(2), 7-20.
representacion de laEAYSU  cyadrado, F., Rosal, M., y Moriana, J.A.
entorno en la literatura infantil  (n4viembre, 2016). La representacion de la
que ofrecen/recomiendan 1as  enfermedad de Alzheimer en la literatura
federaciones y asociaciones de  jnfantil. Un analisis de albumes ilustrados.
Estudio | familiares de enfermos de Péster presentado en el VI Congreso Nacional
Pl de Alzheimer. Valladolid.
2. Conocer el uso que se hace  cyadrado, F. Rosal, M., Moriana, J. A., y
de los marcos y contramarcos  anoli, A. (noviembre, 2017). Once upon a
F’e la demencw} enlosalbumes ;0 Alzheimer  disease. Analysis  of
'IUStraq(?S (_jestmgdos a Alzheimer’s disease explanation to children
poblacion infantil. population by means of picture books. 3™
International Congress of Clinical and Health
Psychology on children and adolescents.
Sevilla.
Cuadrado, F., Rosal, M., y Moriana, J. A.
(octubre, 2016). Los estereotipos de género en
1. Realizar un analisis de la los a&lbumes ilustrados. Comunicacion
representacion de laEAysu  presentada en | Jornadas de investigacion y
entorno en la literatura infantil  docencia con perspectiva de género. Cordoba.
Estudio Il que ofrecen/recomiendan las .
federaciones y asociaciones de (_:ua_drado, F., Rosal, M. y Morlana,_ J. A
familiares de enfermos de (junio 2018). La IectL_Jra de los estereot_lpos_de
Alzheimer. género en el album ilustrado. Comunicacion
presentada en el 111 Congreso Internacional
Educacién Social y Alfabetizaciones. Cuenca.
2. Cuadrado, F., Antoli, A., Rosal-Nadales,
M., y Moriana, J. A. Giving meaning to
_ ) ) Alzheimer’s disease: An experimental
3. Analizar lainfluenciade  stydy using framing approach. Health
los marcos y contramarcos de  communication (en prensa).
la demencia en las actitudes, la
Estudio Il percepcidn, las emocionesy la  Cuadrado, F., Moriana, J. A., y Rosal, M.

exploracion visual de carteles
de campafias de sensibilizacion
de la EA.

(2016). Valoracion y exploracion visual de las
representaciones de la enfermedad de
Alzheimer en las campafias de sensibilizacion.
En A. Chica (Coord.), Creando redes
doctorales. Volumen V (pp. 531-534).
Cordoba: UCOPress.
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Estudio IV

4. Profundizar en la
exploracion visual de carteles
de campanfias de
sensibilizacién.

Cuadrado, F., Moriana, J. A., Rosal, M., y
Antoli, A (junio, 2017). Exploracion visual e
influencia de las representaciones de la EA en
las actitudes hacia la demencia. Poster
presentado en el XIV Encuentro SPPU.
Cordoba.

Cuadrado, F., Moriana, J. A., Rosal, M., y
Antoli, A. (noviembre, 2017). Disefiando
camparnas de sensibilizacion...
cestigmatizamos 0 sensibilizamos?
Comunicacion presentada en VII Congreso
Nacional de Alzheimer. Malaga.

Cuadrado, F., Espejo, C., Vacas, J., Antoli, A.,
y Moriana, J. A. (2018). El cambio de
actitudes hacia temas relacionados con la
salud a través del reencuadre. Comunicacién
presentada en XI Congreso Internacional de
Psicologia Clinica. Granada.

3. Cuadrado, F., Antoli, A., Rosal, M., y
Moriana, J. A. Differences for exploration
of faces and text when men and women are
looking. An eye-tracking study (en
revision).
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Capitulo 5. Estudio 1.

La representacion de la EA en el album ilustrado
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5.1. Fundamentacion

La literatura infantil también se ha hecho eco del impacto social de EA. Tal y
como se ha comentado en el capitulo 3, en los Gltimos afios han aumentado las obras que
versan sobre esta demencia y se han realizado esfuerzos por ofrecer distintos recursos de

recomendaciones de dichas obras, entre las que destacan los alboumes ilustrados.

Por varias razones centramos nuestra atencion en el album ilustrado dirigido a la
infancia, obra literaria de gran auge en la Gltima década. Por el aumento de las
publicaciones y por el reconocimiento que viene experimentando, asi como por el papel
de mediador que desempefa entre el adulto y el nifio a la hora de tratar un tema que
pudiera ser tabl o de fuerte impacto social. Ademas, el album ilustrado, por sus
caracteristicas, es un medio idoneo para poder observar y analizar distintas herramientas
de encuadre que apareceran en este género en forma de metéforas, ilustraciones, modelos,

simbolos y valores.

Nuestro interés en el album infantil sobre EA nace de la necesidad de conocer qué
modelos y pautas de comunicacion y de conducta se ofrecen a la poblacién infantil sobre
este tema. Como se comentd en el marco teorico, el encuadre de una tematica o problema,
en nuestro caso la EA, se aprende durante el proceso de socializacion (Loscertales y
Gobmez, 2002). Asi, el album ilustrado es un instrumento que permite que el pequefio
lector comience a familiarizarse con determinadas herramientas de encuadre que
interiorizard y comenzara a conectar en otras situaciones con el fendmeno cultural que
supone la EA. Es decir, a edades tempranas, la lectura de este tipo de obras, en las que se
emplean distintos marcos, ayuda a que los jovenes lectores comiencen a construir su
imaginario con respecto a la EA. Resulta, por tanto, interesante conocer tanto el tipo de
marcos usados en estos albumes como la frecuencia con la que se utilizan. Asi, partimos
de la seleccion de una serie de albumes que se recomiendan en distintas guias para acercar
la EA a la poblacion infantil. Nuestro interés es conocer si dichas recomendaciones
destinadas a la infancia ofrecen ideas estereotipadas negativas o, por el contrario, se
encuentran libres de falsas creencias o estereotipos asociados a la demencia tipo

Alzheimer, algo sobre lo que actualmente apenas existen estudios.
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5.2. Objetivos e hipdtesis

Obijetivo general

Explorar a través de los marcos y contramarcos de la demencia las

representaciones de la EA en los &lbumes ilustrados recomendados sobre esta tematica y

destinados a la poblacion infantil.

Obijetivos especificos

1.

Hipotesis

Analizar el uso de la palabra ‘Alzheimer’ en los textos y en los paratextos de

los &lbumes sobre EA destinados a la poblacion infantil.

Comprobar la existencia de variaciones metaficciones y, si se dan, examinar

si tienen alguna relacion con la EA.

Conocer la utilizacion de las distintas figuras retéricas utilizadas en este tipo
de albumes.

Indagar acerca de la representacién simbdlica de la persona con EA en el

album ilustrado.

Cuantificar y analizar los marcos utilizados en los albumes que tratan sobre
la EA.

En funcién de los resultados obtenidos, aportar un listado de los albumes
segun el uso que hagan de los marcos dominantes y los contramarcos sobre

la demencia.

La EA no se nombrara explicitamente. En su lugar, la utilizacion de figuras

retoricas sera frecuente a la hora de explicar la enfermedad.

Se encontrardn variaciones metaficcionales en los albumes ilustrados

dirigidos a los menores.
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3. La representacion simbdlica de la persona con EA se vera influenciada por
los estereotipos propios de esta demencia y los marcos dominantes de la

misma.

4. Los distintos marcos se utilizaran de manera combinada en los albumes

ilustrados.

5. La presencia de los marcos dominantes se dejard ver en los albumes
ilustrados, aunque en algunos casos se suavizara o contrarrestara su impacto
con el uso de contramarcos o figuras retéricas debido a que sus destinatarios

finales son menores.
5.3. Método
5.3.1. Corpus

Como se comentd en el capitulo 3 de esta tesis, han sido varios los intentos de
confeccionar guias o indices de recursos de obras literarias sobre la EA. Ejemplo de ello
son Los mayores y la enfermedad de Alzheimer en la literatura infantil y juvenil (2011),
editado por la Fundacién German Sanchez Ruipérez y la Guia de recursos documentales:
La enfermedad de Alzheimer en la literatura (2013) y su revisién de 2017, publicadas por
el Centro de Referencia Estatal (CRE) de Alzheimer y otras demencias del IMSERSO.
Ambas guias proponen un listado de titulos de LIJ que abordan el tema de la EA, entre

los cuales varios pertenecen al género de album ilustrado.

Para la composicion del corpus se han tenido en cuenta las propuestas de las dos
guias. Entre las dos guias se propone un total de 57 libros sobre EA en la L1J. Una vez
conocidas estas propuestas, se llevo a cabo una filtracion de las obras, cuyos criterios de
inclusion fueron los siguientes: (a) obra propuesta exclusivamente en la categoria infantil,
(b) obra literaria propuesta especificamente por su tematica sobre EA, (c) escrita o
traducida en lengua espafola, (d) publicada el afio 2000 o es posteriores y (e) destinada a
menores de 12 afios. Tras la primera filtracion, se obtuvo un total de 36 obras sobre EA
dedicadas exclusivamente a poblacion infantil, de las que se excluyeron aquellas que no
eran albumes ilustrados. Finalmente, se contd con un total de 16 albumes. Todo este

proceso de filtracion y seleccion se encuentra esquematizado en la figura 16.
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TOTAL DE LIBROS DE LIJ IDENTIFICADOS: 57 LIBROS

Fundaciéon German Sanchez Ruipérez (2011): 46 libros
CRE-Alzheimer y otras demencias - IMSERSO (2017): 30 libros
Obras repetidas en ambas Guias: 19 libros

Contradiccion entre guias: 6

. No especificamente EA: 3
excluidos —p| Lengua distinta a la espafiola: 2
Publicados antes del afio 2000: 1
Guia, no libro: 1

LIBROS DE LIJ IDENTIFICADOS: 44 LIBROS

Poblacion > 12 afios: 8

\4

{7L excluidos

LIBROS DETINADOS A POBLACION INFANTIL: 36 LIBROS

No albumes ilustrados: 20

\4

{7 Excluidos

ALBUMES ILUSTRADOS: 16 LIBROS

Figura 16. Proceso de seleccion del corpus de dlbumes ilustrados sobre EA destinados a poblacidn infantil
propuestos en las guias de recursos

Tras la seleccion de los albumes propuestos en las guias, se realizé una busqueda
de recomendaciones de literatura infantil sobre EA en distintos blogs sobre esta demencia,
con el objetivo de afiadir algin album ilustrado mas al corpus si no se encontraba
referenciado en las guias o habia sido publicado con posterioridad a estas. Concretamente
se encontraron recomendaciones sobre literatura infantil y EA en (a) Alzheimer Universal
(https://www.alzheimeruniversal.eu), donde se citaban 25 obras de L1J; (b) en la web de
la Asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer “Tierra de Barros”
(https://alzheimertierradebarros.es), donde se citaban 25 obras de LIJ, y (c) en el blog
‘Literatura y apego’ (https://apegoyliteratura.es), donde se citaban 17 obras infantiles.
Todas las obras se econtraban citadas en las guias revisadas anteriormente excepto 3, dos
de las cuales no se tuvieron en cuenta por no tratarse de albumes ilustrados. Por tanto,
con esta busqueda solo se obtuvo un album mas para afiadir a los 16 albumes propuestos
en la guias. Asi, el corpus definitivo* estd compuesto por los siguientes 17 albumes

ilustrados:

4El corpus analizado en el articulo publicado en la revista Ocnos en el afio 2016 solo consta de 13 albumes.
Para la actualizacion del presente capitulo de esta tesis se ha reestablecido el corpus, para lo que se ha
tenido en cuenta los albumes de la guia del IMSERSO revisada en 2017 y la basqueda realizada en la web.

113


https://www.alzheimeruniversal.eu/
https://alzheimertierradebarros.es/
https://apegoyliteratura.es/

10.

11.

12.

13.

Mercé Aranega, Tengo una abuela diferente a las demas, Barcelona:
Fundacion La Caixa, 2003.

Fina Casalderrey, Josep Vicd (ilustrador), Yo soy yo, Valencia: Algar, 2004.

Laura Langston, Lindsey Gardiner (ilustradora), Abuelita, ¢te acuerdas?,

traducido por Maria Casas, Barcelona: Ediciones Beascoa, 2004.

Véronique Van den Abeele, Claude K. Dubois (ilustradora), Mi abuela

tiene..., traducido por Teresa Tellechea, Madrid: SM, 2006.

Dagmar H. Mueller, Verena Ballhaus (ilustradora), El otofio de la abuela. Mi
abuela Anni tiene Alzheimer, traducido por Marilé Martin Pifieiro, Barcelona:
La Desclosa, 2007.

Nieves Pérez Rivero, Miguel Angel Diez (ilustrador), Mi abuelo Simon lo
sabe, Vizcaya: Anaya, 2007.

Adeline Yzac, Eva Offredo (ilustradora), Sefior mayor, traducido por Laura
Sanchez-Ostiz, Madrid: Syllabus Ediciones, 2010.

Ana Bergua, Carme Sala (ilustradora), La abuela necesita besitos, Barcelona:
Editorial Proteus, 2010.

Jackeline de Barros, David Padilla (ilustrador), Al atardecer, Jaén: Editorial
M1C, 2010.

Martin Baltscheit, EI zorro que perdié la memoria, traducido por Eduardo

Martinez, Salamanca: Loguez Ediciones, 2010.

Miguel Peralta y Xoana Alvarez Martin, ;Qué le pasa a la abuela?, Vigo:
Triqueta Verde, 2010.

Elena Ferrandiz, Hilos de colores, Valencia: Legua Editorial, 2012.

Marta Zafrilla, Miguel Angel Diez (ilustrador), Los despistes del abuelo
Pedro, Madrid: Cuento de Luz, 2012.
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14. Rodolfo Esteban, Mai Egurza (ilustradora), Mi abuela no se acuerda de mi
nombre, Madrid: Dibbuks, 2012.

15. Roberto Parmeggiani, Jodo Vaz de Carvalho (ilustrador), La abuela
durmiente, traducido por Xdse Ballesteros, Pontevedra: Kalandraka Editora,
2015.

16. Fatima Fernandez, Juan Hernaz (ilustrador). La maleta del abuelo, Benicarlé:
Onada Edicions, 2016.

17. Pablo Caracol. Me gustan los globos, Madrid: Narval Editores, 2016.

5.3.2. Procedimiento

Se diferenciaron tres acercamientos al corpus. En primer lugar se realizd un
andlisis del discurso, donde se tuvieron en cuenta tanto los textos como los paratextos,
para estudiar como se explica a los mas pequefios en qué consiste la EA. Con respecto al
discurso, concretamente se analizé el uso de la palabra Alzheimer y de las metéaforas con
las que se nombra. En segundo lugar, se llevd a cabo un estudio cualitativo de los
paratextos y se valord si alguno de ellos hacia alusion al tipo de demencia que nos ocupa.
Por Gltimo, se realiz6 un registro de la representacion simbdlica de la persona con EA 'y
de los marcos que son utilizados en cada uno de los 4lbumes. De esta manera se presentan
datos de la frecuencia del uso de los marcos (anexo 1) junto a otras aportaciones

cualitativas y de ejemplificacion de exposicién de los mismos.
5.4. Resultados. Anlisis de los albumes ilustrados
5.4.1. Analisis del discurso y uso de recursos literarios

Como se observa en la figura 17, a
la hora de explicar la EA, méas de la mitad

de los albumes (64.71 %) no utiliza la
[0 Usan palabra

palabra ‘Alzheimer’ para referenciar la Alzheimer
A A [0 No usan la palabra
enfermedad ni en el texto ni en los 64.71% Alzheimer

paratextos. En este caso, cuando
hablamos de paratextos hacemos alusion
a los eplteXtOS’ es deCII’, los insertados en Figura 17. Uso de la palabra Alzheimer en los
el propio album. Por su parte, el 32.29 % albumesilustrados
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que si nombra la enfermedad por su nombre no hace una distribucién equitativa de su uso
entre el texto y los paratextos. De manera que, la totalidad de los albumes que utilizan la
palabra ‘Alzheimer’ lo hacen en los paratextos, mientras que solo dos ejemplares la usan

también en el texto®.

Los paratextos que utilizan la palabra Alzheimer se dirigen claramente a la
persona adulta que compra o recomienda el album. Se encuentran asi albumes con la
intencion de informar al adulto sobre la teméatica de la historia, aunque en ningin
momento usan el nombre de la EA en el texto dirigido al pequefio lector. Ejemplo de ello
lo encontramos en Mi abuela no se acuerda de mi nombre, que en la contraportada dice:
“Este cuento esta destinado a que las personas adultas veamos y entendamos el Alzheimer
desde la perspectiva de una nifia” (Esteban, 2012), mientras que en el texto este tipo de
demencia no se nombra. También en la contraportada de Hilos de colores se puede leer:
“Realizado en colaboracion con la Fundacion Alzheimer Espana, a quien se dedica parte
de los beneficios” (Ferrandiz, 2012), junto al logotipo de dicha fundacion. Por otro lado,
la denominacion de la EA también se utiliza en paratextos dirigidos a la persona adulta
en forma de listados de consejos o0 ideas como ocurre en La abuela necesita besitos,
donde, al final de la historia, aparecen recomendaciones para justificar la dificultad que

pueden encontrar los menores a la hora de comprender esta demencia:

Patologias como la demencia senil o el Alzheimer provocan incapacidad o
requieren cuidados por parte de los hijos u otros familiares [...] Para el nifio resulta
dificil comprender que un adulto pierda el control de sus actos, o tenga lagunas de

memoria (Bergua, 2010, p. 34).

No obstante, independientemente de que se nombre a la EA en el texto o no, la
mayoria de los albumes hace uso de distintas figuras retoricas, como metaforas,
eufemismos y litotes, para acercar la realidad de la demencia al lector a la vez que
suavizan su impacto. La pérdida de la capacidad mnésica por parte de la persona que
padece EA es el sintoma que mas metéforas inspira. Asi, por ejemplo, en La maleta del
abuelo se explica que “su memoria [del abuelo] es un cambio de mar, una ola, un barco

que no sabe a donde va” (Fernandez, 2016)°, para después mencionar los momentos de

% Los dos albumes que usan la palabra Alzheimer en el texto son Mi abuela tiene... (2006) y El otofio de
la abuela. Mi abuela Anni tiene Alzheimer (2007).

6 En los casos en los que no aparece la numeracion de las paginas en la cita se debe a que el album carece
de ella.
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lucidez y de olvido de la siguiente manera: “Miran los barcos en el puerto. Miran cémo

llegan y como se van. Llegan y se van como la memoria del abuelo” (Fernandez, 2016).

Algunos albumes ilustrados utilizan distintos campos semanticos, como el de la
costura, el otofio o el mar, para hacer referencia a la EA. Concretamente hay dos &lbumes,
¢Queé le pasa a la abuela? e Hilos de colores, que hacen alusién al de la costura para
acercar a los mas pequefios los problemas de memoria. En ¢Qué le pasa a la abuela?, el
ovillo hace referencia la capacidad mnésica y se sitla en forma de cabellos o hilos de lana
en nuestra cabeza. Cuando el ovillo esté cuidado y es de lana de calidad todo esta correcto
y se pueden calcetar los distintos recuerdos. Sin embargo, cuando el ovillo empieza a
deshacerse comienzan los problemas, pues no se puede tejer bien y, por tanto, hay
dificultades a la hora de almacenar los recuerdos. Asi, llega un momento en la historia en
el que la protagonista le pregunta a su padre qué es lo que le ocurre a la abuela, a lo que
él responde con la siguiente explicacion: “Ha olvidado tejer bien sus recuerdos” (Peralta,
2010). Gracias a esta explicacion la nifia comprende por qué su abuela tiene olvidos vy,
mas tarde, explica porque la abuela le arregla y le peina tanto el cabello: “Por eso ella
cuida muy bien mi ovillo. Para que no se me deshilachen y enreden los recuerdos.”
(Peralta, 2010). Por su parte, en Hilos de colores, el mismo campo semantico se emplea
de manera distinta. En este caso la memoria es un traje o un hermoso vestido, los hilos

son los momentos vividos y los agujeros los olvidos:

Todos decian que el vestido seguia siendo espléndido... Aunque lentamente, de
manera casi imperceptible, su traje se llend de agujeros. Quedd reducido a una
prenda ajada con los hilos separados y tantos huecos que apenas podia cubrirla.
Por aquellos huecos comenzaron a irse poco a poco los recuerdos (Ferrandiz,
2012).

Por otro lado, en El otofio de la abuela se hace uso de la alegoria y la metafora
para explicar los problemas iniciales de la memoria a corto plazo en la EA. De esta
manera, se compara la vida de la persona con EA con un arbol. Las experiencias vividas
se representan como hojas y la EA es el otofio que con su llegada hace que el arbol poco
a poco quede despoblado de los momentos vividos:

Imaginate — me dijo mama — que ahora es otofio en la cabeza de la abuela. Caen
las hojas del arbol de su vida. Van cayendo mes a mes. Pero no caen todas al

mismo tiempo, sino que primero caen las de arriba. Y luego las que estan mas
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abajo. Y siempre asi — dijo mama. Las que estan mas sujetas son las hojas que
llevan mas tiempo en el arbol. O sea, las de abajo del todo [...]. El otofio de la
abuela Anni barre primero los recuerdos que llevan menos tiempo ahi (Mueller,
2007).

Otros sintomas como los problemas de orientacion, de lenguaje o de calculo
también encuentran explicacion a través de los recursos retoricos. En Mi abuelo Simon lo
sabe, la desorientacion temporal que padece el abuelo se apoya en la explicacion que hace
la nieta al comparar sus olvidos con una nube que nubla su capacidad de recordar: “Mi
abuelo Simén no sabe muy bien qué pasa con el tiempo. Para él solo existe en su reloj y
en las lunas. Puede que sin querer, a veces, una nube le haga sombra y le oculte la
memoria” (Pérez, 2007). En el mismo album se encuentra un ejemplo de explicacion a
los problemas de célculo en la que se humanizan a los nimeros, de manera que recae
sobre ellos la responsabilidad de los olvidos de ciertos numeros o de la dificultad ante
determinados calculos: “Mi abuelo no sabe que los nimeros se enfadan y te olvidan si de
vez en cuando no te acuerdas de ellos” (Pérez, 2007). La estrategia de culpabilizar al
propio sintoma no es Unica de este album. Una muestra de ello se encuentra también en
Me gustan los globos cuando la persona enferma comienza a narrar el placer encontrado
en el contacto fisico “sobre todo desde que las palabras juegan al escondite conmigo”
(Caracol, 2016). Una vez mas, se hace al sintoma responsable a la vez que se le otorgan

habilidades humanas cercanas a los mas pequefios, en este caso jugar al escondite.

Asimismo, los eufemismos también se utilizan para referenciar la enfermedad sin
tener que nombrarla como tal. De esta manera, se atenta el impacto que pudiera causar
en los lectores infantiles. Asi en La maleta del abuelo, se emplean expresiones del tipo
“El abuelo ha cambiado mucho...” (Fernandez, 2016) 0 se usan circunloquios para
referirse a cOmo se encuentra la persona con EA, en lugar de decir directamente que esta
enferma: “El dia que yo naci cantd canciones a la luna. Ahora estd muy rara y no recuerda

ninguna” (Casadelrrey, 2004, p. 20).

Otras figuras como las litotes cumplen la misma funcion atenuadora que los
eufemismos al afirmar algo negando o disminuyendo lo contrario de lo que se quiere
decir. Ejemplo de ello lo encontramos en Mi abuela tiene... donde se vuelve la mirada al
pasado para fundamentar la relacion en el recuerdo de los momentos de ternura vividos y

se define a la abuela por omision de su realidad actual: “Es verdad que la abuela ya no es
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como antes, pero sigue siendo mi abuela y la quiero muchisimo” (Van den Abeele, 2007).
En Abuelita, ¢ te acuerdas? se emplea la litotes para no afirmar de manera rotunda que la
memoria de la abuela es mala: “Pero algunos dias, la memoria de mi abuelita no es tan
buena...” (Langston, 2004).

5.4.2. Paratextos y variaciones metaficcionales sobre la EA

Como se comentd en el marco teodrico, en ocasiones puede ocurrir que los
paratextos adquieran una funcion narrativa y, por tanto, se conviertan en tema de
narracion. Es lo que se denomina variacion metaficcional. En nuestro corpus, como
esperdbamos en nuestra hipétesis inicial, se observan distintas variaciones
metaficcionales. El album Abuelita, ;te acuerdas? es el que mas utiliza este recurso,
como, por ejemplo, dedicatorias de las autoras que aparecen en las guardas dentro de la
ilustracion de un camino que lleva a la casa de los personajes, donde se desarrollara la
historia; codigos de barras dentro de la ilustracion de una cesta en la contraportada; e
incluso, al final de la historia, una receta de tarta de manzana, el dulce preferido de la
abuela con EA, dentro de la ilustracién de la misma tarta y sus ingredientes escritos en

una hoja de libreta pegada en la pared.

Los paratextos que aparecen dentro del libro pueden ofrecer una colaboracion aun
superior con la narracion y la explicacion de EA a la vez que aportan divertimento a quien
lee y observa el album. EIl zorro que perdi6 la memoria es un claro ejemplo de variacion
metaficcional, donde la numeracién de las paginas adentra al lector en una historia
paralela a la narrada por la interaccion texto-ilustracion. En este album la numeracion de
las paginas aparece siempre acompafada por distintas siluetas del zorro protagonista. En
el inicio y durante las primeras paginas, la numeracion sigue el orden habitual establecido
y las siluetas presentan a un zorro dinamico, jovial que juega con los nimeros en postura
erguida. Pero a partir de la pagina 14, coincidiendo con los primeros sintomas de la EA,
todo cambia y la numeracién se vuelve cadtica. Asi, de la pagina 14 pasa a la 21, donde
la silueta que la acompafia es la de un zorro atemorizado a cuatro patas, simbolo de la
amenaza producida por el acercamiento de la enfermedad. El posterior deterioro de la
memoria, la pérdida de identidad y la desorientacion se representan en el desorden de la
numeracion de las paginas que aparecera hasta el final de la obra. Pasan de la 21 a la 13,
delal3ala77y,deestaala?2, donde lasilueta del zorro ya es un anciano amparado por

un andador necesario para mantenerse en pie. A continuacion se pasa a la pagina 0 y, de
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ahi a una pagina sin numero, en la que solo se representa la silueta de un zorro que huye

corriendo. En la figura 18 se puede observar la numeracion de las paginas de este album.

’.
Pagina 5 Pagina 7 Pagina 9 Pagina 10 Pagina 12 Pagina 14
Pagina 17 Pagina 21 Pagina 25 Pagina 26 Pagina 28 Pagina 30

Figura 18. Ejemplo de variacion metaficcional en los paratextos de la numeracién de las paginas en el
album El zorro que perdid la memoria de Martin Baltscheit (2010). Nota: Bajo la numeracion del album
se indica la pagina real en la que se encuentra situada.

En este caso la variacién metaficcional colabora con el texto para representar la
EA, a la vez que invita al lector a la interaccion con uno de los posibles sintomas de esta
demencia, el deterioro de la capacidad del calculo matematico o la acalculia. Sin embargo,
el enfoque utilizado no deja de ser entretenido para la persona que lee el album, quien se
encuentra entre la confusion y el divertimento por descubrir qué pagina encontrara cuando
avance en la historia. La numeracion de las dos primeras paginas esta impresa en colores
fuertes, la primera en tonos rojizos, con lo que se atrae la atencién del lector para pasar
luego a tonos célidos pero mas atenuados. Finalmente, una vez el lector ya se ha fijado
en la numeracion, se tiende al uso tonos azules y grisaceos que no compiten o sobresalen

sobre los colores usados en las ilustraciones que componen la propia historia del aloum.

5.4.3. La representacion de la persona con EA

Los 17 personajes que padecen la enfermedad se representan con edad avanzada,
caracterizados por canas y arrugas. La mayoria de las mujeres mayores exhiben sus
cabellos recogidos en un mofio, mientras que los hombres presentan los primeros signos
de la calvicie. El Gnico personaje que es un animal, el zorro, muestra sus muchos afios a
través de bolsas y arrugas bajo los 0jos y en el hocico, que se presenta despeinado, con

maés cantidad de pelo y mas blanco. A esto se le afiade que mientras el texto narra la
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entrada del zorro en la vejez: “Vivid mucho tiempo y se hizo viejo”, la imagen presenta
a un animal despeinado, con un hocico mas canoso, vestido con una bata granate,
calcetines y una Unica zapatilla de estar por casa, mientras que en su pata derecha sujeta
una taza. La ilustracién, por tanto, hace alusién a que con la llegada a la vejez, todo se
relega a lo doméstico, a estar en casa. La representacion del personaje con una unica

zapatilla insinGa los despistes asociados a la vejez.

Ademas, 12 de los personajes representan el papel de abuelo o abuela y dos el de
bisabuelo o bisabuela, por lo que queda clara la intencién de relacionar la enfermedad con
la edad avanzada. La edad avanzada unida a la enfermedad se simboliza en la mayoria de
las ocasiones, aparte de en cabellos canosos y cutis arrugado, en personajes poco activos,
sentados en mecedoras, en butacas acomodadas con cojines, en sillas en la puerta de casa
0 en bancos de un parque. No solo el aspecto fisico 0 su menguada actividad ayudan a
comprender que estos personajes tienen una edad avanzada, sino que los objetos que
utilizan, como bastones o gafas, se insertan en el ambito de las personas ancianas, un
ejemplo de estas representaciones lo encontramos en la figura 19. Aun asi, hay albumes
que en el propio texto hacen alusién a estos instrumentos, de manera que no es tan facil
que pasen desapercibidos. Por ejemplo en Mi abuelo Simén lo sabe, la nieta va
describiendo al personaje y dice “mi abuelo Simon tiene un baston”, o “mi abuelo Simén
lleva unas gafas rotas colgando de un cordon alrededor del cuello” (Pérez, 2007). Incluso
el album de Adeline Yzac, Sefior Mayor, indica desde el titulo que el protagonista es
alguien de avanzada edad, aunque una vez que se abre el album también se observan las
distintas herramientas de encuadre comentadas, ya que el personaje se representa con
signos fisicos del envejecimiento, concretamente arrugas y calvicie y, ademas, el rol que

ocupa es el de bisabuelo, relegando asi al personaje a alguien de edad muy avanzada.
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Mi abuelo Simén
lo sabe

ANAYA

Figura 19. Ejemplo de representacion de persona mayor. Mi abuelo Simdn lo sabe, portada, texto de Nieves Pérez e
ilustraciones de Miguel Diez, 2007

Otra caracteristica interesante en cuanto a la representacion de la persona con EA
es su lugar de residencia. Dénde vive y con quién puede dar muchas pistas de lo que se
considera necesario cuando aparece la enfermedad. La mayoria de los albumes (47.65 %)
presentan a personas que abandonan su hogar para instalarse en el de sus familiares mas
cercanos, pues necesitan de una ayuda y compafiia continua durante todo el dia. Por su
parte, el 17.65 % aun viven en su propio domicilio y el 23.53% no se sabe donde habitan
por no dejarlo muy claro en la historia. Sin embargo, también estan siempre acompafiados
de familiares y amigos o se sabe de alguien que esté pendiente de ellos. Finalmente, lo
menos habitual es la institucionalizacién (11.76 %), de hecho solo dos albumes la
contemplan y resaltan como los familiares visitan continuamente a la persona enferma,
que no puede vivir en una casa por no poder hacerse cargo sus familiares de los cuidados

especificos que necesita debido a la enfermedad.

5.4.4. El uso de los marcos sobre demencia en los albumes ilustrados

destinados a poblacion infantil

Se llevd a cabo el anélisis de los marcos utilizados en los albumes ilustrados y el
registro de la frecuencia del uso de cada uno, siguiendo el inventario creado por Van Gorp
y Vercruysse (2012). Tras dicho analisis se concluye que todos los albumes ilustrados,
excepto Yo soy yo, utilizan la combinacién de distintos marcos dominantes y
contramarcos para representar la demencia tipo Alzheimer. Ademas, solamente dos de

ellos basan toda su historia en torno a un marco dominante, aunque lo combinan con otros.
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Es el caso de Me gustan los globos, basado en el marco dominante Roles invertidos, y de

La abuela durmiente, inspirado en Miedo a la muerte y a la degeneracion.

Por otro lado, en la figura 20 se puede observar que la mayoria de los albumes

utilizan el contramarco La buena madre, concretamente aparece en 15 de los 17 albumes

analizados. El frecuente uso de herramientas de encuadre propias de La buena madre va

en la linea comentada en el apartado anterior, donde el enfermo es acogido

incondicionalmente en el domicilio de sus familiares. ElI segundo puesto segun su

utilizacion en los albumes es para el contramarco Unidad cuerpo-mente, que aparece en

méas de la mitad del corpus analizado, seguido de su contrario, el marco dominante

Dualismo cuerpo-mente.

MARCOS Y CONTRAMARCOS

0%

58.82% DUALISMO CUERPO-MENTE
64.61% UNIDAD CUERPO-MENTE

5.88% EL INVASOR
5.88% EL EXTRANO COMPARNERO DE VIAJE

23.53% FE EN LA CIENCIA
23.53% PROCESO NATURAL DEL ENVEJECIMIENTO

5.88% MIEDO A LA MUERTE Y A LA DEGENERACION
17.65% CARPE DIEM

17.65% ROLES INVERTIDOS
11.76 % CADA UNO EN SU TURNO

23.53% NO 'QUID PRO QUO'
88.24%
LA BUENA MADRE

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figura 20. Porcentaje de albumes ilustrados segun el marco que utilizan. Nota: En rojo se sefialan los
encuadres negativos; en verde se sefialan los encuadres positivos

En la figura 21 se puede observar con qué frecuencia se usan herramientas de

encuadre caracteristicas de cada marco en cada uno de los albumes analizados.
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Figura 21. Frecuencia del uso de herramientas de encuadre de los distintos marcos. Nota: * La historia se

basa en el marco sefialado.
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Tras el analisis se observa que los albumes ilustrados que tratan sobre la EA se
ven inmersos en los marcos y contramarcos propuestos para la demencia. Entre los
marcos dominantes destaca sobre todo el uso de Dualismo cuerpo-mente, seguido de Fe
en la ciencia y No ‘quid pro quo’, mientras que La buena madre y Unidad cuerpo-mente
lo hacen entre los contramarcos. A continuacién se comentan los distintos marcos y
contramarcos usados en los albumes ilustrados y se muestran distintos ejemplos

significativos.

Dualismo cuerpo-mente / Unidad cuerpo-mente. El marco Dualismo cuerpo-mente es
el dominante en la cultura occidental a la hora de hacer referencia a la demencia y
encuentra en el album Sefior Mayor ejemplos muy claros de sus herramientas de
encuadre, tanto en el texto como en las ilustraciones. Tal y como se comento
anteriormente este marco se basa en la idea de que los seres humanos estan compuestos
de dos partes: el cuerpo y la mente. Cuando alguien sufre demencia, solo existe a nivel
material, pues pierde su identidad. El propio titulo de la obra, Sefior Mayor, nos adentra
en esta idea, pues a lo largo de todo el libro se utilizara “sefior mayor” para referirse al

personaje con EA, sin llegar a desvelar nunca cudl es su verdadera identidad.

Ya en el inicio de la obra se usa este marco, pues en sus primeras lineas presenta
al protagonista de la siguiente manera: “Sefior Mayor tiene la cabeza en su sitio como
todo el mundo. Una cabeza bien formada y amueblada” (Yzac, 2010), mientras que en las
ilustraciones destacan los personajes en contacto con la naturaleza sobre un fondo blanco
y en su lenguaje corporal predomina la armonia y el bienestar con las actividades que
realizan. Conforme avanza la historia, el protagonista comienza a padecer la enfermedad
y el marco Dualismo cuerpo-mente se hace méas presente con ilustraciones que emplean
colores méas oscuros y representaciones abstractas de la realidad. El inicio de la
enfermedad de representa con el protagonista pendiente de la rama de un arbol, descalzo
y con una lagrima resbalando por su cara mientras que de una manga de la camisa van
cayendo a la nada letras, nimeros, sefiales de trafico, etc. El protagonista esta perdiendo
todos sus conocimientos, quedara vacio por dentro. La imagen se acomparia del siguiente
texto: “Sefior Mayor tiene la cabeza tan revuelta que no lee las letras del alfabeto, ni de
los libros de la biblioteca ni de sus viejas recetas” (Yzac, 2010). La simbologia hace
alusién a este marco cuando en varias ocasiones se presenta al personaje con un sombrero
del que van saliendo bolitas, que se pierden. Es la representacion de la pérdida de lo

cognitivo. Estas imagenes insinuan la metafora mas utilizada por el Dualismo, el enfermo
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se queda vacio, hueco. Al final de la historia, las ilustraciones avanzan en el deterioro del
enfermo y lo representan separado del resto de las personas que aparecen en escena, casi
como una sombra transparente en un bosque de noche, con una luna de cara entristecida.
Los rasgos de su rostro se presentan difuminados y evocan la pérdida de identidad,
mientras que el texto insiste en herramientas de encuadre propias del Dualismo cuerpo-
mente como “Al perder la cabeza, Sefior Mayor lo ha perdido practicamente todo: la

razon, el juicio, la pelota, la aficion al juego, el ritmo, el norte, el hilo” (Yzac, 2010).

Unidad cuerpo-mente es el contramarco utilizado para invalidar las ideas del
marco dominante Dualismo cuerpo-mente. Como se ha comentado, mas de la mitad de
los albumes utilizan en algin momento este marco, aungue uno de los mas relevantes es
Yo soy yo, pues solo utiliza herramientas de encuadre de este contramarco. En dicha obra,
la bisabuela presenta distintos sintomas de la EA, que sobrelleva gracias al contacto fisico
y a los besos de su bisnieta. Asi, se pone de relieve la idea principal de este enfoque: la
persona con demencia presenta un deterioro cognitivo, pero conserva su identidad y su
capacidad sensorial y emocional. Otro ejemplo claro de este tipo de encuadre se encuentra

en el siguiente fragmento de La abuela necesita besitos:

La abuela suele pasar mucho tiempo con la mirada perdida, como si estuviera
mirando hacia un lugar muy lejano. Cuando la vemos asi nos sentamos sobre sus
rodillas y le damos besitos por toda la cara. Y sus ojos regresan de aquel lugar

lejano, y sonrie (Bergua, 2010, p. 33).

El invasor / El extrafio compariero de viaje. Estos encuadres son los menos utilizados
en los albumes ilustrados. El ejemplo Gnico de El invasor lo encontramos en Al atardecer
donde al final de la historia se puede leer en letras blancas sobre un fondo negro la
conversacion entre un padre y un hijo, donde este ultimo le pregunta si la abuela esta bien,
a lo que el padre responde: “No, hijo. Esta llena de fantasmas” (de Barros, 2010). La
alusién a la enfermedad como algo que se adentra en la persona enferma, en este caso en
forma de fantasmas, contra los que hay que luchar, es el discurso propio del marco

dominante El invasor.

Contrario a este marco, El extrafio compafiero de viaje define la enfermedad como
algo raro que habita con nosotros, a menudo en nuestra cabeza, pero que debemos aceptar
y apaciguar aprendiendo a vivir con ello. ¢ Qué le pasa a la abuela? usa este enfoque al

presentar la EA como algo que enreda un ovillo de lana que tenemos en nuestra cabeza,
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concretamente quien aparece en las ilustraciones enredandolo es un gato rabudo que vive
con la pesona enferma. El ovillo sirve para almacenar y conservar en buen estado nuestros
recuerdos. La abuela, en este caso, vive bien con los enredos ocasionados por el gato, los
acepta e intenta explicar a su nieta lo que debe hacer para aplacar los posibles dafios de
la enfermedad, pero siempre con aceptacion y resignacion. Le explica, tal y como se
aprecia en la figura 22, que debe elegir lana de calidad de los colores que mas le gusten,
pues si no lo hace asi perderé sus recuerdos. Al texto lo acompafian ilustraciones que
evocan, a la izquierda, un sinfin de recuerdos cosidos entre ellos con lana de colores vy,
que poco a poco van perdiendo el colorido, en blanco y negro, y comienzan a estar mal
tejidos entre ellos. Es la representacion del deterioro del almacenamiento de los
momentos vividos por alguien con EA, esa enfermedad con la que, segun este encuadre,

hay que aprender a convivir.

o -Si lo ilINllHIl)ll.IH\l)\.
¥ iperdemos

S x|
miles de cuentos:

tesorg.

€0lores que mgs te gusten

Figura 22. Representacion del almacenamiento de recuerdos de una persona sana frente al de una
persona con EA. ¢Qué le pasa a la abuela?, pagina doble, texto e ilustraciones de Miguel Peralta y Xoana
Alvarez, 2010

Fe en la ciencia/ El proceso natural del envejecimiento. Como se comento en el marco
tedrico, de todos los marcos dominantes, Fe en la ciencia es el Unico que da una vision
positiva y esperanzadora al basarse en los avances cientificos sobre el conocimiento de la
enfermedad. El album EI otofio de la abuela. Mi abuela Anni tiene Alzheimer es un claro
ejemplo de esta perspectiva. Desde el inicio se comienza a hablar de la EA, incluso usando
su propio nombre, mientras que en el resto de la historia se narran distintos sintomas
propios de esta demencia. Constantemente se hace hincapié en que dichos sintomas son

producto de la enfermedad donde no tienen cabida otras explicaciones. Asi aparecen
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enunciados como: “Pero tener una enfermedad no tiene nada que ver con estar loco”,
“Esta enfermedad no tiene nada que ver con ser tonto. Sin embargo, es curioso que la
abuela Anni ya no entienda o que olvide muchas cosas” o, “Que la abuela Anni esta

enferma se nota en muchas cosas. Sobre todo en que se olvida de todo” (Mueller, 2007).

La explicacion opuesta a este marco la ofrece El proceso natural del
envejecimiento que defiende que la demencia como el extremo del proceso de
envejecimiento. Llegados a este punto, cabe destacar que, tal y como se dijo
anteriormente, todos los albumes representan al personaje con EA como alguien muy
envejecido y de avanzada edad. Sin embargo, un ejemplo claro de este enfoque en el texto
lo encontramos en Mi abuelo Simén lo sabe, donde el abuelo se disculpa constantemente
tras cometer equivocaciones propias del inicio de la EA con expresiones como: “;Qué he
dicho yo? Si es que soy muy viejo” o, “Eso es, Julia, no hagas caso de este viejo” (Pérez,
2007). Por otro lado, este contramarco también defiende que la demencia no tiene cura y
que su busqueda es como querer encontrar un medicamento para la juventud eterna. Este
argumento podemos encontrarlo, por ejemplo, en La abuela necesita besitos cuando la
madre le explica a su hija la enfermedad que padece la abuela. Ante tal explicacion, la
nifia argumenta que deberian darle jarabe para curarla, a lo que la madre responde: “Las
personas mayores no pueden volverse jovenes, Maite [...] No hay tiritas para este mal.”
(Bergua, 2010, p. 10).

Miedo a la muerte y a la degeneracion / Carpe diem. EI marco dominante Miedo a la
muerte y a la degeneracidon es uno de los menos usados en los albumes ilustrados sobre
EA. De hecho, solamente se usa en La abuela durmiente, aunque su nivel de utilizacion
es de peso, pues toda la historia gira en torno a este marco. El libro nos representa a una
abuela que debido a la EA “empez6 a dormir todo el dia.” Literalmente dice “Mi abuela
dormia. Mi abuela dormia todo el dia. Mi abuela dormia todo el dia desde hacia méas de
un mes” (Parmeggiani, 2015). La abuela aun vive y habita en el domicilio de sus
familiares, pero siempre aparece dormida en su cama, por lo que la echan de menos, pues
la han perdido debido a la enfermedad. El final de la historia era el esperado, la muerte.
Sin embargo, tal y como defiende este enfoque, la muerte es vivida como algo liberador,
pues acaba con el deterioro, la degradacion y la inactividad. Asi es como se muestra al
final del album, tal y como dice el protagonista, la abuela “ya no estd aqui. Vuela alto con
las cometas. Nada en las profundidades del mar. Bebe mucha limonada y prepara

toneladas de pan” (Parmeggiani, 2015).
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La idea opuesta a este marco es la actividad, el disfrute del presente. Eso es lo que
defiende Carpe diem, las personas con EA pueden y deben seguir aprovechando al
maximo las actividades y las circunstancias que les aportan felicidad y agrado. Asi, en
los albumes encontramos abuelas con EA que van a bailar con sus amigos y amigas en
Tengo una abuela diferente a las demas, otras que salen a pasear por el bosque a recoger
manzanas para después hacer una tarta como en Abuelita, ¢te acuerdas?, o En el zorro
que perdi6 la memoria, donde el protagonista enfermo va a nadar al lago simplemente

porque le encanta.

Roles invertidos / Cada uno en su turno. La maxima expresion del marco dominante

Roles invertidos, cuya creencia de base es que la persona con demencia es como nifio, la

encontramos en Me gustan los
globos. Desde su inicio, el libro
nos presenta a una nifia, Lola, que
no sabe qué edad tiene, que a veces
pierde la mirada en el vacio y que
se desorienta facilmente. Lola
siempre va acompafiada de un
hombre mayor que cuida de ella 'y
aquien llama abuelo. Sin embargo,
casi al final de la historia, la trama
da un vuelco, Lola se despierta una
noche muy desorientada Yy
asustada y su fiel acompafante

reproduce en el gramdéfono su

cancion preferida. En este instante

Lola se convierte en una sefiora

mayor Yy reconoce que aquel
Figura 23. Ejemplo del marco ‘Roles invertidos’. Me gustan N
los globos, paginas dobles, Pablo Caracol, 2016 hombre que la acompana es su

marido, recuerdo que no dura mucho, pues Lola vuelve a ser una nifia. Lola tiene EA. En
la figura 23 se muestran las paginas de Me gustan los globos donde se observa como
cambia el aspecto de Lola. Asi, la protagonista enferma se representa directamente como
una nifia y solo aparece con su aspecto real en los momentos en los que recuerda.
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Otros albumes donde se puede encontrar el uso de este marco son La abuela
necesita besitos cuando la nieta que narra la historia dice: “La abuela nos hace reir,
iporque es como nosotras!” (Bergua, 2010) o, Los despistes de mi abuelo Pedro, donde
el nifio protagonista de la historia se presenta diciendo que ya no es hijo Gnico porque su
abuelo enfermo de EA ha ido a vivir a su casa y llega a afirmar que “en muchas cosas que
hace y dice es como un nifio pequefio” (Zafrilla, 2012), mientras que va enumerando
episodios de conductas desviadas que el abuelo comenzo a protagonizar desde que padece
EA.

El contramarco Cada uno en su turno postula
que las personas con demencia tienen un retorno a
sus origenes, incluso a recibir los cuidados propios
de su infancia. La mayor diferencia con Roles
invertidos es que el marco dominante trata al
enfermo como a un nifio, mientras que el

contramarco lo entiende como a alguien vulnerable,

no como a un menor dependiente. El ejemplo mas
claro lo tenemos en El zorro que perdié la memoria, /79ura 24. Eiemplo del marco ‘Cada uno
en su turno’. El zorro que perdio la
donde se nos cuenta la historia de un zorro astuto que memoria, Martin Baltscheit, 2010
explicaba a los zorros jévenes distintos trucos de caza y de supervivencia en el bosque.
Mas tarde el zorro enferma de Alzheimer. Cuando la enfermedad avanza son los zorros
jovenes quienes le comentan las artimafas para vivir en el bosque y quienes le cuidan
como él hizo con ellos antafio cuando era joven. Se cierra la historia con una ilustracion
representativa de este contramarco (figura 24). En este caso, el viejo zorro, enfermo de
EA, aparece en el centro de la imagen dormido placidamente en postura fetal, rodeado de
zorros jovenes erguidos, con 0jos entreabiertos que velan por €l, como hace afios el viejo

zorro habria hecho con ellos.

No ‘quid pro quo’ / La buena madre. Los dafios colaterales de la demencia,
especialmente la carga soportada por los familiares del enfermo, son puestos en el punto
de mira por el marco No ‘quid pro quo’. El album Sefior Mayor va adentrandose en este
marco poco a poco cuando a lo largo de la historia cuenta lo que opinan los familiares
sobre la EA que padece el protagonista. En la primera pagina, cuando se presenta a Sefior
Mayor, que no tiene ninglin sintoma, la familia expresa: “Lo queremos tanto.” Con la

aparicion de los primeros sintomas el comentario de los familiares pasa a ser: “Es
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preocupante”, y conforme
el deterioro del enfermo

se hace mayor, los

)}

familiares comienzan a
hacer afirmaciones del
' tipo: “Requiere mucha
dedicacion”, o “Le
dedicamos mucho
tiempo” (Yzac, 2010). La

excelente  combinacion

Figura 25. Ejemplo del marco ‘No quid pro quo’. Sefior Mayor, doble .
pagina, texto de Adeline Yzac e ilustraciones de Eva Offredo, 2010 teXtO'lmagen de este

album aporta unas herramientas de encuadre propias de este marco que se pueden
observar en la figura 25. Mientras que el texto afirma “ya no es capaz de tomar su bol de
sopa. Lo derrama por cualquier motivo” (Yzac, 2010), la ilustracién muestra la figura de
un sefior mayor enorme que se cae girando en el sentido contrario a las agujas del reloj y
cuyo bol de sopa se derrama sobre sus familiares, representados en la esquina izquierda
de la pagina en un tamafo diminuto. La simbologia de la ilustracion evoca al retroceso
en las funciones cognitivas del enfermo de EA y la pesada carga que ello supone para la
familia, pues todo cae sobe ella. Otros dlbumes que aportan la institucionalizacién como
solucidn a la sobrecarga de los familiares, como Mi abuela no se acuerda de mi nombre
0 Mi abuela tiene... también emplean herramientas de encuadre caracteristicas de No

‘quid pro quo’.

El contramarco La buena madre defiende, como se comenté en el bloque I, que
las personas con EA deben contar con sus cuidadores cercanos, que no son otros que sus
familiares y allegados, que de manera natural deben aportarle apoyo y carifio. Asi, este
tipo de albumes se impregnan de un sinfin de situaciones en las que predomina el
ofrecimiento de ayuda al enfermo y las muestras de amor. Tengo una abuela diferente a
las demas presenta continuamente a un nieto que disfruta colaborando con su abuela y se
lo hace saber a través de regalos y palabras carifiosas como “Te quiero mucho y tengo
muchas ganas de abrazarte. Te hago un regalo que servira para que todo sea mas sencillo.
Ten, es una libreta. Ahora podremos apuntar todo lo que a veces se te olvida” (Aranega,
2003, p. 2). El hecho de mantener el mayor tiempo posible a la persona en el hogar

familiar como un valor moral con el que debemos estar satisfechos es una herramienta de
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encuadre de este contramarco. El texto con el que se cierra el libro La abuela necesita
besitos es un ejemplo claro de esta idea: “Por fin he entendido que es mejor que la abuela

viva con nosotros, y me hace muy feliz que duerma en mi habitacion” (Bergua, 2010, p.
33).

5.5.  Discusion y conclusiones

Entre los objetivos propuestos en este estudio se encuentra el de conocer el uso de
la palabra “Alzheimer”, puesto que este puede relacionarse con el estigma. Como se
comentd en el Capitulo 1, la estigmatizacion de la EA es un hecho (Lee et al., 2010;
Werner, 2014; Werner y Giveon, 2008), y el discurso empleado en algunos de los albumes
ilustrados sobre el tema ayuda en parte a su subsistencia. El que la mayoria de los albumes
no sefialen de manera directa que tratan sobre la EA, y que aquellos que lo hagan lo
descubran en los paratextos destinados al adulto, guarda relacion con el estigma, ya que
tradicionalmente se da una ocultacién del diagnostico por parte de los enfermos y los
familiares por miedo al rechazo y al aislamiento, con lo que la enfermedad pasa a
convertirse en un tema tabu (Beard, 2004; MacRae, 1999; Vernooj-Dassen et al., 2005).
Este ocultamiento de la EA en los albumes destinados a poblacién infantil se interpreta
como una forma de proteger al pequefio lector, de manera que se procura atenuar el
impacto que la enfermedad pudiera causar en €él. Aun asi, Stites et al. (2016) defienden
que el uso de la etiqueta “enfermedad de Alzheimer” en si no altera o fomenta la
estigmatizacion de esta demencia, sino que son otras atribuciones las que contribuyen y
refuerzan dicho estigma. De todos modos, esta interpretacion debe ser tratada con cautela,
pues las pocas referencias explicitas a la EA en el album ilustrado encuentran justificacion
en el propio lenguaje literario, cominmente rico en tropos, metaforas y distintos tipos de
figuras retoricas que hacen referencia a una realidad sin necesidad de nombrarla

directamente.

Por su parte, otra de nuestras hipOtesis era que se encontrarian variaciones
metaficcionales en los albumes ilustrados. Si bien es cierto, que encontramos este tipo de
variaciones en los paratextos de algunas obras que componen el corpus, no se puede
afirmar que su uso sea generalizado, mucho menos si nos centramos en su relacion con la
enfermedad. De hecho, solamente El zorro que perdié la memoria muestra variaciones
metaficcionales relacionadas con la EA. Sin embargo, lo que si es una generalizacion en

todo el corpus es la representacion del personaje con EA como un ser querido muy mayor
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y envejecido. De esta manera, el hecho de que la persona enferma se presente como
alguien mayor, generalmente el abuelo o abuela, convierte a estas obras en un apoyo a la
hora de responder a distintas inquietudes y preguntas dificiles que puede plantear el menor
ante la llegada de la enfermedad al seno familiar. Sin embargo, esta asociacion entre EA

y senectud no deja de ser una herramienta de encuadre de la misma.

Con respecto al uso de los marcos se cumple tanto la hipotesis que defiende la
combinacidn de distintos marcos en una misma obra como la que propone que el uso de
los marcos dominantes se verd suavizado. Asi encontramos como la mayoria de los
albumes tratan de presentar la enfermedad de una manera suave y delicada, en ocasiones
humoristica, incluso cuando utilizan herramientas de encuadre de marcos dominantes
negativos y estereotipos propios de la enfermedad. Todos los marcos y contramarcos
presentados en el inventario de Van Gorp y Vercruysse (2012) se ven reflejados en algin
momento en el corpus analizado. Sin embargo, los marcos negativos mas utilizados son
Dualismo cuerpo-mente, Proceso natural del envejecimiento y No ‘quid pro quo’,

mientras que entre los contramarcos destacan La buena madre y Unidad cuerpo-mente.

La pareja de opuestos Dualismo y Unidad cuerpo-mente es una de las mas usadas
en el corpus. Algo logico si se tiene en cuenta que este encuadre es el mas comln en la
cultura occidental (Van Gorp y Vercruysse, 2012) y la autoria de la totalidad de las obras
analizadas es de occidente. Por su parte, el contramarco La buena madre es el enmarque
que aparece en mas albumes. Asi, estas obras se convierten en transmisores de valores
como el amor, la proteccién, la aceptacion y el cuidado a los familiares mayores y/o
enfermos. Cuando nuestro familiar enferma debemos arroparlo, aceptarlo y cuidarlo de
buen grado sin esperar nada a cambio, es una labor moral y practicamente incuestionable.
Las herramientas de encuadre de este contramarco cargadas de ejemplos de carifio
incondicional hacia el familiar enfermo, junto al uso de tonos alegres y colores suaves de
las ilustraciones, ayudan a mitigar lo negativo de las herramientas de encuadre propias de

los marcos dominantes negativos también utilizadas en los albumes.

Sin embargo, como se comentd en el bloque correspondiente al marco teorico, las
herramientas de encuadre por si mismas no definen ni explican el tema, pues para ello
también son necesarios los dispositivos de razonamiento y el fendmeno cultural. En el
caso de los albumes ilustrados dirigidos a poblacién infantil, la relacion entre encuadre y

los dispositivos de razonamiento suele estar bastante explicita. Asi, aparece en mayor o
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menor medida, la definicion e interpretacion del problema, en este caso la EA, la
evaluacion moral y las recomendaciones sobre como debemos comportarnos con nuestro
familiar enfermo. La presencia explicita de los dispositivos de razonamiento se entiende
por dos motivos. En primer lugar, porque los receptores de estas obras se encuentran al
inicio de su proceso de socializacion con respecto al fendmeno cultural que es la EA, y,
en segundo lugar, por el nivel cognitivo que aun presentan, al que deben adaptarse los

albumes.

A continuacion, en la figura 26 se expone un listado de albumes analizados
ordenados segln el uso que hacen de los marcos dominantes y contramarcos. Con esta
propuesta se pretende ayudar en la eleccién o recomendacion de los albumes para explicar
y acercar la EA a la infancia. Aun asi, cabe sefialar que el listado solo tiene en cuenta la
frecuencia de uso de los distintos marcos. En ningiin momento se ha valorado el nivel
artistico o literario de las obras, algo que sin duda también debe considerarse a la hora de

elegir o recomendar un libro.

. Tengo una abuela diferente a las demas (2003)
. Abuelita, ¢te acuerdas? (2004)

. Yo soy yo (2004)

. La maleta del abuelo (2016)

1
2
3
4
5. El otofio de la abuela. Mi abuela Anni tiene Alzheimer (2007)
6. Hilos de colores (2012)

7. ¢Qué le pasa a la abuela? (2010)

8. El zorro que perdid la memoria (2010)

9. Los despistes del abuelo Pedro (2012)

10. Mi abuela tiene... (2006)

11. La abuela necesita besitos (2010)

12. Mi abuela no se acuerda de mi nombre (2012)

13. Mi abuelo Simén lo sabe (2007)

14. Al atardecer (2010)

15. Sefior Mayor (2010)

16. La abuela durmiente (2015)

17. Me gustan los globos (2016)

Figura 26. Listado propuesto de dlbumes ilustrados segun el uso de los marcos. Nota: Se ordenan de
mayor a menor uso de herramienta de encuadre de marcos positivos. En la clasificacion no se tiene en
cuenta el nivel artistico y literario de las obras.
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Capitulo 6. Estudio I

Estereotipos de género en el album ilustrado sobre
EA
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6.1. Fundamentacion

En el marco tedrico de esta tesis se ha dejado plasmado como distintas fuentes
utilizan marcos dominantes para dar significado a la EA. Entre estas fuentes se encuentran
los albumes ilustrados, que como se ha comentado en el estudio | también hacen uso de
las herramientas de encuadre caracteristicas de dichos marcos en mayor o0 menor medida.
Algunos albumes utilizan con mas frecuencia que otros las herramientas propias de
contramarcos y, por tanto, pueden ayudar al joven lector a acercarse a la enfermedad de
una manera mas positiva. Sin embargo, resulta importante realizar un nuevo andlisis de
estas obras; esta vez centrando el foco de atencidn en el posible uso de estereotipos de

género.

El anélisis con perspectiva de genero de los &lbumes ilustrados sobre EA es
necesario porque esta demencia es un asunto tradicionalmente relacionado con lo
femenino por varias razones. En primer lugar, se diagnostica mas en mujeres que en
hombres, en segundo lugar, las estadisticas del cuidado estan feminizadas pues son las
mujeres quienes tienden a asumir el rol de cuidadora principal de la persona con EA
(Asberg y Lum, 2009). Todo lo comentado se ve reforzado por la representacion realizada
en distintos medios, incluso en campafias de salud sobre la EA, donde se hace una
feminizacion de todo lo relacionado con la enfermedad, en especial del cuidado y la

atencion de la persona enferma.

La literatura infantil puede influir de manera significativa en la identidad de
género y los roles asociados a ella por darse en edades muy tempranas (Romero, 2011).
Ademas, en las obras literarias se manifiestan, explicita o implicitamente, tanto las
prohibiciones como las prescripciones dentro de una determinada cultura (Bortollussi,
1987), lo que afecta también al género. De esta manera tanto el contenido del texto como
el de las ilustraciones puede presentar sexismo de una manera explicita o implicita. El
sexismo explicito se da cuando uno de los sexos queda invisibilizado al hacer una
referencia prioritaria al otro. Esta situacion ocurre cuando, por ejemplo, hay una presencia
desequilibrada de personajes de un sexo u otro. Por otro lado, el sexismo implicito aparece
cuando se exponen representaciones estereotipadas de los personajes y, por tanto, se
ofrecen modelos limitados de identificacion. Cuando el contenido del texto y de las
ilustraciones no refleja una diversidad social y encasilla a los personajes femeninos y a

los masculinos en moldes convencionales y fijos, se podria decir que en la obra existe
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sexismo explicito. Mientras que, por otro lado, cuando se presenta una situacion real
discriminatoria por razon de sexo y no se critica ni se ofrecen alternativas, nos
encontramos ante sexismo encubierto o implicito (Lopez y Moreno, 2003). Actualmente,
los contenidos sexistas y la representacion de estereotipos de género se reproducen
frecuentemente en la L1J (Luengo, 2014). Sin embargo, tal y como argumentan Yubero y
Navarro (2010), la lectura es una herramienta muy util para la transmision de valores y
fomentar la erradicacion de la desigualdad de género. Por tanto, lo ideal seria contar con
obras sobre la EA libres de estereotipos y roles sexistas, lo que contribuiria a la

transformacion de la realidad en una mas igualitaria.

Tradicionalmente, los mensajes en los cuentos apuntan a modelos de mujeres y
nifias silenciosas, discretas, modosas, sufridas, limpias y muy trabajadoras y bellas
(Pastor, 2010). Si esto lo unimos a los argumentos empleados en el capitulo 3 de esta tesis
sobre la literatura como una fuente de socializacion y a la tercera funcion de la LIJ
propuesta por Teresa Colomer (2005), que es la de darles a conocer a las nifias y a los
nifios como es y como deseariamos que fuera el mundo, nos encontramos ante el hecho
de la propagacion de estereotipos sexistas a traves de los distintos géneros literarios, entre
los que se encuentra el album ilustrado. Dichos estereotipos influyen, de una manera u
otra, en la poblacion infantil que encuentra en los personajes del album puntos de

referencia o modelos a imitar (Masats y Creus, 2006).

Ante este escenario, han sido varios los propositos de promover obras infantiles
no estereotipadas en cuanto al género. Uno de los méas conocidos es la guia de lectura
infantil no sexista y coeducativa La mochila violeta, que ofrece distintas pautas para poder

elegir historias libres de estereotipos de género, entre ellas que las obras cuenten con:

1. Una transmision de valores que, al margen de que tradicionalmente se
consideren masculinos o femeninos, ayuden tanto a ellos como a ellas a

construir un mundo mejor.

2. Contenidos que eduquen sexual y afectivamente mediante la presentacion de
diversidad de identidades, capacidades diversas, orientaciones sexuales y

diversidad de modelos de familia.

3. Personajes que no respondan a estereotipos de género. La obra debe ofrecer
diferentes modelos que rompan con los estereotipos tradicionales.
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Personajes femeninos y masculinos que ejerzan el mismo tipo de trabajo tanto

en el ambito privado como en el publico.

Personajes femeninos y masculinos con el mismo tipo de importancia y
protagonismo en la historia, independientemente del tipo de tarea o actividad

que realice.
Uso del lenguaje no sexista.

llustraciones con igualdad de referencias entre los personajes femeninos y los
masculinos. Es decir, uso de colores similares para el vestuario, juguetes o

utensilios asignados, expresiones corporales, etc.

Representacion equitativa de los personajes femeninos y de los masculinos,

tanto en el reparto de papeles como en las ilustraciones y dialogos.

Desde este prisma nos parece necesario abordar desde una perspectiva de género

el corpus de albumes ilustrados propuesto en esta tesis. No podemos quedarnos solo con

el analisis de los marcos sobre la demencia, también debemos aproximarnos a estos

albumes desde la perspectiva de género, pues al igual que es importante ofrecer las

minimas representaciones negativas de la enfermedad, también lo es una socializacion no

sexista con respecto al cuidado de la persona enferma.

6.2. Objetivos e hipotesis

Obijetivos

Conocer si existe una presencia equitativa de personajes femeninos y

personajes masculinos en los albumes sobre EA.

Analizar el involucramiento en el cuidado de la persona enferma que llevan a

cabo los personajes femeninos y los masculinos.

Valorar el nivel de contacto fisico que tienen los protagonistas femeninos y

masculinos con la persona enferma de EA.

Analizar el tipo de tareas que realizan tanto en el ambito privado como en el
ambito publico los personajes femeninos y los masculinos que aparecen en

los albumes.
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Hipotesis

1. Se espera mayor presencia de personajes femeninos en el album ilustrado
sobre EA.

2. Los personajes femeninos tenderan a involucrarse de manera mas activa en el

cuidado de la persona enferma.

3. Lasnifias que aparecen en las historias mantendran mayor contacto fisico con

la persona enferma que los nifios.

4. Los personajes femeninos apareceran mas frecuentemente que los masculinos
en el ambito privado realizando tareas tradicionalmente asignadas a su género

(cuidados como alimentacion, aseo...).
5. En el ambito publico aparecerdn mas personajes masculinos que femeninos.
6.3. Método
6.3.1. Corpus

El corpus para este estudio fue el mismo que el utilizado en el estudio | de esta
tesis. De manera que se espera analizar en mas profundidad estas obras, aunque en esta
ocasion desde una perspectiva género. Asi, se pretende ayudar a valorar no solo la
representacion de la EA, sino también los modelos y prototipos que se presentan a la
poblacién infantil a través de los albumes ilustrados que narran lo que sucede cuando la

enfermedad llega a la familia.
6.3.2. Procedimiento

El presente estudio aplica el andlisis de la representacion de los personajes
femeninos y los masculinos que aparecen en las distintas historias a través del texto y las
imagenes. Ademas, para ambos tipos de personajes (femeninos y masculinos) se estudian
tres variables: el involucramiento en el cuidado, el nivel de contacto fisico del
protagonista infantil con el personaje enfermo de EA vy las tareas desempefiadas en el

ambito privado y en el publico segln el género de los personajes.
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Para la variable involucramiento en el cuidado se analizaron qué actividades
relacionadas con el cuidado de una persona enferma realizan los personajes femeninos y

los personajes masculinos en las distintas historias.

Con respecto a nivel de contacto fisico se analizd la representacion iconica de los
personajes protagonistas infantiles, que pueden servir como referentes para los pequefios

lectores, con el personaje enfermo de EA.

Por ultimo, para el ambito privado/ambito publico se tuvo en cuenta la
representacion que se hace de los personajes femeninos y de los masculinos en ambos
ambitos y como se comparte el ambito privado o doméstico segun el género de los

personajes.
6.4. Resultados. Andlisis de los albumes ilustrados

En los 17 &lbumes ilustrados que componen el corpus aparecen un total de 89
personajes, 51 femeninos y 38 masculinos (figura 27). Entre todos ellos destaca el
personaje que padece la demencia tipo Alzheimer y un protagonista infantil, que suele ser
el nieto o la nieta de la persona enferma, a excepcién de los albumes El zorro que perdio
la memoria, que sigue el esquema de una fabula tradicional de animales, y Me gustan los
globos, que no existe un protagonista infantil como tal, ya que la nifia que aparece al
principio de la historia resulta ser la enferma representada como una infante. Como se
comentaba, en la mayoria de las historias aparecen las nietas y los nietos de las personas
enfermas, de manera que los jovenes lectores pueden sentirse identificados con estos
personajes protagonistas cercanos a su edad. Concretamente, aparecen 12 personajes
infantiles femeninos y cuatro masculinos (figura 28). Por otro lado, de los 17 personajes

con EA, 12 son mujeres y cinco son hombres (figura 29).
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Personajes masculinos 42.7%

Personajes femeninos 573 %

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figura 27. Porcentaje de los personajes segun su género
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\ infantiles
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\ 75 % infantiles masculinos con EA
\\ masculinos
Figura 28. Porcentaje de personajes infantiles seglin su Figura 29. Porcentaje de personajes con EA segin su
género género

6.4.1. Involucramiento en el cuidado de la persona enferma

Personajes femeninos. Generalmente, los personajes femeninos aparecen muy
involucrados en el cuidado de la persona enferma. Asi, llevan a cabo tareas relacionadas
con la alimentacion. Ejemplo de ello se encuentra de manera explicita en el texto de varios
albumes como puede ser en el caso de La abuela necesita besitos cuando dice: “Mama la
regafia cuando se le cae la comida de la cuchara y, sin querer lo ensucia todo. Asi que le
ha comprado un babero gigante...” (Bergua, 2010, p. 17). Otro ejemplo claro del papel
de los personajes femeninos en cuanto a la alimentacién lo encontramos en Mi abuela no
se acuerda de mi nombre donde se indica claramente como cuando la abuela no puede
cocinar debido a su enfermedad, el rol de cocinera es heredado por su hija: “Antes la
abuela hacia la comida: cocido para todos y macarrones con tomate para mi. Pero desde
hace unas semanas es mi tia la que hace la comida” (Esteban, 2012). Acompafia al texto
la imagen de los dos hombres y la nifia sentados a la mesa, mientras que la abuela y sus
dos hijas les sirven el almuerzo (figura 30). Si bien es cierto que en el texto que narra esta
escena uno de los personajes masculinos se ofrece a hacer una ensalada, esto ocurre tras
la equivocacion de la abuela al alifiarla, pues usa producto de lavavajillas en lugar de

aceite. El ofrecimiento para elaborar el plato por parte de este personaje tiene un
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desencadenante, concretamente el error de la abuela, mientras que los personajes
femeninos realizan este tipo de actividades sin ningln tipo de detonante, como se

comentara a continuacion.

Figura 30. Ejemplo de estereotipos de género en el involucramiento del cuidado. Mi abuela no se acuerda
de mi nombre, Rodolfo Esteban e ilustraciones de Mai Egurza, 2012

En el vestuario y la higiene de la persona enferma también suelen verse
involucrados los personajes femeninos. Textos explicitos de Tengo una abuela diferente
a las demés: “Mama te ayudara a ponerte el pijama” (Aranéga, 2004, p. 13) o “Abuela,
cuando mama terminé de peinarte te pondremos la pulsera y el collar” (Aranéga, 2004, p.
9), o de La abuela necesita besitos, “Mama esta teniendo mucha paciencia porque la
abuela Maria es un poquito mandona y protesta cunado hay que bafiarse” (Bergua, 2010,
p.17) o “Yo [la nieta] le ayudo a abrocharse la chaqueta porque suele equivocarse de ojal
(...) le dije a mama que tendria que comprarle zapatos con velcro, le entro la risa, pero
cuando encontrd unos asi jse los compr6!” (Bergua, 2010, p. 25), son ejemplos claros de
cémo las mujeres que aparecen en la historia, ya sean adultas 0 menores, se hacen cargo

del area del cuidado.

Por otra parte, el acompafiamiento a citas médicas también suele realizarse por las
mujeres que aparecen en las historias. “Sefiora Mayor lo lleva [al enfermo] de médico en
médico” escribe Adeline Yzac (2010) en Sefior Mayor, para explicar como la esposa del
hombre con EA busca distintas opiniones médicas sobre lo que le ocurre a su marido. En
Mi abuela tiene... de Véronique Van den Abeele (2006), concretamente en la pagina 19
se puede observar una ilustracion de la consulta médica donde aparece dentro la abuela
con EA y en la puerta, recibiendo informacion sobre el diagndstico, la hija y la nieta de

la enferma.
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Personajes masculinos. Como contrapunto, los personajes masculinos que
aparecen en estas historias tienen un nivel de involucramiento menor en el cuidado del
familiar enfermo. Cuando aparecen realizando una actividad que repercute en el bienestar
de la persona con EA, lo hacen en tareas relacionadas con la tecnologia o con el esfuerzo

fisico. Ademas, suelen realizarlas porque existe un detonante que les lleva a su ejecucion.

En Hilos de colores de Elena Ferrandiz (2012), la madre enferma de Alzheimer le
pregunta a su hijo por el jardin que tenian en casa. Es el recuerdo expresado por la madre
lo que causa en el hijo tal emocién que decide arreglar el jardin: “Un dia, alli tumbada le
pregunto a su hijo por su querido jardin. A ¢l (...) le emocion6 que su madre lo recodara”,
“Decidio limpiarlo y arreglarlo y, después de mucho trabajo, en primavera el jardin estaba
precioso.” En este caso, cabe destacar que la enferma vive con su hijo, quien ejerce la
labor de cuidador principal, sin embargo, en ningin momento aparece explicitamente
realizando ninguna tarea propia del cuidado diario de la enferma. Aun asi, si adquiere un
papel relevante en el bienestar de la madre cuando arregla en jardin. Lugar donde, a partir
de entonces, la enferma pasa los dias rodeada de flores, convirtiéndose en su espacio

favorito.

Otro ejemplo de como los personajes masculinos se involucran en actividades que
requieren gran esfuerzo fisico se encuentra en El otofio de la abuela. Mi abuela Anni tiene
Alzheimer de Dagmar H. Mueller (2007). Concretamente, la nieta que narra la historia
explica que su “Papa le hizo una habitacion extra porque ella [la abuela con EA] es muy
mayor para Vvivir sola en su casa.” De esta manera se observa cOmo en este caso el padre
de la nifia que narra la historia construye una nueva habitacion para la abuela, quien

necesita vivir acompafiada, detonante de la accion de este personaje masculino.

Por su parte, en La abuela necesita besitos, el yerno de la protagonista con EA se
encarga de escanear fotografias de toda la familia para ayudar a sus hijas que van a realizar
un album para que la enferma pueda verlo cuando desee. El detonante de la ejecucion de
esta tarea es la peticion de ayuda por parte de sus hijas: “Laura y yo le pedimos a papa

que nos hiciera copias de las fotos mas bonitas” (Bergua, 2010, p. 19).
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6.4.2.Contacto fisico

Para el andlisis de contacto fisico se han obviado dos albumes por no tener
protagonistas infantiles de referencia. A saber, El zorro que perdio la memoria y Me

gustan los globos.

Para los albumes analizados se puede observar, tal y como se muestra en la figura
31, como las nifias tienden a presentar mayor contacto fisico. La mayoria aparecen
fundidas en un abrazo con la persona enferma, estan cogidas en sus brazos, con los rostros
unidos. Muestras de carifio mediante el contacto fisico con la persona enferma pueden
observarse en todas las obras protagonizadas por nifias, y suelen ir acordes al texto que
denota afecto y ternura a lo largo de toda la obra. Por ejemplo, en Mi abuela tiene..., nieta
y abuela comparten un tipo de beso al que ellas denominan literalmente “Nuestro gran
beso que explota” (Van den Abeele, 2007). En Hilos de colores a la abuela con EA le
encantaba estar cada tarde sentada en su jardin y comprobar como su nieta “venia hacia

ella y le regalaba una flor y un beso” (Ferrandiz, 2012).

Cuando el protagonista infantil es de género masculino, el carifio hacia la persona
enferma también se puede observar, sin embargo el contacto fisico con ella es menor y
no se representa en todas las obras como en el caso de las chicas. De los cuatro
protagonistas masculinos que aparecen en todo el corpus, solo dos mantienen un contacto
fisico medio-alto con su abuela con EA. Mientras que de los otros dos nifios, solo uno
mantiene un contacto fisico bajo y en una Gnica imagen, donde aparece dandole la mano
a su abuelo. Nos estamos refiriendo al protagonista de Los despistes del abuelo Pedro de
Marta Zafrilla (2012). Por tltimo, en Al atardecer de Jackeline de Barros (2010), el nifio
protagonista en ningn momento aparece compartiendo espacio con la persona enferma.
Este personaje no interacciona fisicamente con nadie, solo aparece sentado junto a su

padre en un banco sin tocarse.
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Nivel de
contacto alto

Nivel de
contacto medio

Nivel de
contacto bajo

Figura 31.Nivel de contacto fisico con la persona con EA segun el género del protagonista infantil. Nota:
A laizquierda se representan a las protagonistas y a la derecha a los protagonistas.
*El protagonista infantil que puede observarse en la la imagen nunca aparece compartiendo escena con

la persona eferma. En este caso esta sentado al lado de su padre con quien no tiene ningun tipo de
contacto fisico.

145



6.4.3. Ambito privado y &mbito pablico

La mayoria de las obras muestran escenas propias del &mbito privado o domestico.
Esto se debe sobre todo a la tematica que les ocupa, la llegada de la EA a la familia, y por
tanto, al hogar.

Ambito privado. Los personajes femeninos aparecen muy frecuentemente en el
ambito privado del hogar, donde realizan las tareas asociadas tradicionalmente a este
ambiente. Un ejemplo caracteristico podria ser la historia de la protagonista de Hilos de
colores, donde la voz narrativa de la nieta cuenta la vida de una mujer que aprende a tejer
cuando era nifia en casa, donde se enamora del jardinero, contrae matrimonio con €l y
forma una familia. El esposo fallece y la mayoria de sus hijos, al crecer, abandonan el
hogar, mientras que “ella continuaba alli (...) y aunque ya no estaba el jardinero, ahora
era uno de sus hijos quien lamimaba a ella, a las plantas y a las flores.” En este escenario
tradicional nos encontramos ante un personaje femenino cuya vida pasa en el hogar
siempre bajo la proteccion de un hombre. Quiza, una de las imagenes mas ilustrativas de
lo que estamos comentando sea la de la protagonista despidiendo desde el jardin a los
hijos que se emancipan, tras la verja, que separa lo publico, el exterior, hacia donde va la
descendencia, y lo privado, lo doméstico, donde se quedaré ella, envejecerd y contraera
la EA. Destaca también el vestuario de la protagonista y el largo cabello recogido en una

trenza, que recuerda a las vestiduras de las princesas de los cuentos clasicos (figura 32).

|

Figura 32. Ejemplo de estereotipo del género femenino en el ambito privado. Hilos de colores, Elena
Ferrandiz, 2012

146



Como se comentd en el capitulo anterior, en la mayoria de las obras la persona
enferma de EA vive en el domicilio de familiares, lo que hace que el nucleo familiar tenga
que readaptarse y que, en ocasiones, la tarea de cuidar pueda ser cansada y dificil. Los
albumes ilustrados se hacen eco de ello para acercarles esta realidad a sus lectores y
aportan distintas soluciones para hacer frente a este reajuste familiar. En Abuelita, ¢te
acuerdas? se propone el respiro familiar como alternativa porque el padre, hijo o yerno
de la enferma, dijo “Necesitamos un descanso” (Langston, 2004). Sin embargo, en la
obra, los personajes que aparecen méas frecuentemente atendiendo a la persona enferma
son los femeninos, quienes en ningdn momento solicitan reposar. Ademas, aunque el
unico personaje masculino de esta historia hable en plural a la hora de proponer un
respiro, parece ser que dicho descanso y el disfrute es para la mayoria del nucleo familiar
menos para la madre, quien es la encargada de atender a los amigos de su hija cocinando
patatas fritas y pizza para todo el grupo. EI comentario sobre la comida que prepara la
madre para su hija y sus amigos se acomparia de la ilustracion de una fiesta infantil en
una habitacion del hogar donde las pequefias se divierten y comen al cuidado de la madre
de la protagonista infantil. Se observa, por tanto, cdmo la organizacion y la planificacion
diaria del hogar recaen sobre los personajes femeninos, generalmente en el rol de madres.

Con la llegada de la persona enferma al hogar, el propio reparto de los espacios
también se ve modificado. De esta manera, se puede observar qué lugares del domicilio
ocupan los personajes segun su género. En el reparto tradicional de los espacios, el género
masculino ocupa aquellos que denotan conocimiento o poder como puede ser un despacho
0 un estudio, mientras que el género femenino suele aparecer en aquellos relacionados
con las tareas domeésticas, la cocina, generalmente. En Los despistes del abuelo Pedro, el

nieto narra como con la llega del abuelo a su casa, los espacios se reconvierten:

El abuelo vino a vivir con nosotros (...). El despacho de papa pasé a convertirse
en el cuarto del abuelo y pronto el olor a lavanda y las mantas de cuadros

sustituyeron las estanterias, los libros y los archivadores de papa (Zafrilla, 2012).

Cuando los hombres aparecen involucrados en alguna actividad relativa al espacio
domeéstico generalmente tiene que ver con la elaboracion de alguna comida, conducta
puntual y, por lo general, reforzada positivamente. De esta manera aparecen personajes
masculinos dedicados a cocinar en varios albumes como Tengo una abuela diferente a

las demas, Abuelita, ¢te acuerdas? y El zorro que perdio la memoria. Sin embargo, cabe
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destacar el comentario al respecto de Los despistes del abuelo Pedro, que narra qué
labores hacia el abuelo en su casa desde que enviudo, antes de contraer la EA: “Era lo
que se llama “un hombre apafiao”, pues €l solo cocinaba, se planchaba las camisas y
limpiaba la casa” (Zafrilla, 2012). La expresion “hombre apanao” indica que el personaje
esta realizando tareas tradicionalmente asociadas al género contrario al que pertenece y,
sefialar que él hacia todo eso solo parece indicar que por ser de género masculino deberia

necesitar a alguien que se lo realizara.

Ambito publico. En general, los personajes de estas obras aparecen en menor
medida en el &mbito publico, independientemente de su género. Sin embargo, las pocas
veces que se les representa en el terreno laboral, las categorias profesionales que ocupan
unas y otros no son las mismas. Asi, ellos ocupan los niveles mas altos de la pirdmide
jerarquica, mientras que ellas constituyen los més bajos, de manera que se puede apreciar
en alguna de estas obras la segregacion tradicional de género en el &mbito laboral. Un
ejemplo clarificador lo tenemos en Mi abuela tiene..., donde aparece el doctor
comunicando el diagnostico a la familia: “El doctor dijo que tenia Alzheimer” y, al pasar
la hoja, en la siguiente pagina, se puede leer: “Las enfermeras se ocupan mucho de ella
[de la abuela con EA] porque ya no puede comer sola, ni lavarse...” (Van den Abeele,
2007). Se observa cémo de nuevo las mujeres, incluso en el ambito publico y profesional,
son las que se ocupan de tareas propias de cuidado, precisamente las mismas que se
sefialaban en el involucramiento de los personajes femeninos en el cuidado de la persona
enferma en el hogar. No encontramos, claramente, ante una feminizacion del cuidado, ya

sea llevado a cabo por profesionales o por familiares.

De igual modo, los personajes femeninos también acceden al ambito publico a
realizar las compras necesarias para la organizacion del hogar. En Al atardecer, la sefiora
Julia recuerda a su madre y rememora la lista de la compra y las recomendaciones que le
hacia: “100 gramos de fideos, un pimiento, pan, aceite y derechito para casa...” (Barros,
2010). O en La abuela durmiente donde se dice explicitamente: “Una vez al volver de la
compra con mama...” (Parmeggiani, 2015). Comentarios que encuadran a los personajes
femeninos como los encargados de realizar la compra, de esta manera, las mujeres salen
del hogar, pero para encargarse de circunstancias relacionadas con él, en este caso, volver

con provisiones para alimentar a toda la familia.
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6.5. Discusion y conclusiones

El primer objetivo planteado en este estudio es conocer si la presencia de
personajes femeninos y masculinos es equitativa en los albumes ilustrados que versan
sobre la EA. Nuestra hipétesis de partida defiende que los personajes femeninos estaran
mas representados, ya que la tematica de estas obras incluye aspectos tradicionalmente
vinculados al género femenino, como el cuidado y las relaciones familiares. Los datos del
andlisis de los albumes confirman nuestra hipdtesis, sobre todo si nos centramos en los
personajes con EA o los protagonistas infantiles. Sin embargo, si se valora la frecuencia
de personajes en general, aunque aparecen mas personajes femeninos, la diferencia no es
tan amplia como cuando se analiza la representacion de los personajes con EA, 70.59 %
de mujeres frente al 29.41 % de hombres, o de los protagonistas infantiles, 75 % nifias
frente a 25 % nifios. La mayor representacion de mujeres con EA puede entenderse al
tener en cuenta que el ser mujer se considera un factor de riesgo para padecer este tipo de
demencia, a la vez que se conoce que esta enfermedad tiene mayor prevalencia en el sexo
femenino. En cambio, cuando nos referimos a los protagonistas infantiles, la notable
frecuencia de nifias como referente para el menor que lee el 4lbum no encuentra otra

explicacion sino la socializacion de género.

Con respecto al involucramiento en el cuidado de la persona enferma con EA, se
espera encontrar mayor implicacién por parte de los personajes femeninos, hipotesis que
se ha visto confirmada. Ademas, no solo los personajes femeninos aparecen mas
frecuentemente comprometidos y activos en el cuidado, sino que realizan actividades
tradicionalmente asociadas a su género y que deben realizarse a diario para asegurar el
bienestar y la calidad de vida de la persona enferma. O sea, los personajes femeninos se
responsabilizan de cubrir las necesidades béasicas de la persona con EA a traves de la
alimentacion o la higiene, y las sanitarias, pues son ellas quienes se encargan del
acompariamiento a las citas médicas u hospitalarias. Asimismo, destaca como se ocupan
de estas actividades diarias tanto las adultas como las protagonistas menores. Realizan las
tareas practicamente sin dificultad y sin sefialarse un motivo especifico que les empuje a

realizarlas, ya que las ejecutan de manera natural sin ningun tipo de esfuerzo.

En contraposicién, con respecto al cuidado, los personajes masculinos solo
realizan actividades puntuales y tradicionalmente asignadas a su género, especificamente

las relacionadas con la tecnologia o con el esfuerzo fisico. Asimismo, destaca la presencia
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de un motivo que les lleva a la realizacion de la actividad, como puede ser la peticion de
ayuda por parte de otro personaje o la experimentacion de determinadas emociones ante
la persona enferma. Ademas, las tareas relacionadas con el cuidado realizadas por los
personajes masculinos no solo son actividades realizadas puntualmente e innecesarias
para la supervivencia de la persona con EA, sino que generalmente, aparecen reforzadas

positivamente con un buen acogimiento por parte de esta.

El tercer objetivo pretende valorar el nivel de contacto fisico que mantienen los
protagonistas infantiles segin su género con la persona con EA. En este sentido,
concluimos que las nifias mantienen mayor nivel de contacto fisico que los nifios. De
hecho, en todos los albumes donde la protagonista es una nifia aparecen imagenes de un
elevado contacto fisico con la persona enferma a lo largo de toda la historia. En cambio,
no aparecen iméagenes de contacto fisico en todos los albumes en los que el protagonista
es un nifio y, en aquellos en los que aparece, lo hace en escenas puntuales y con un nivel
de contacto medio-alto, sin llegar al grado de contacto que la mayoria de ellas. Esto no
significa que los chicos no presenten muestras de carifio con su familiar enfermo, sino
que lo manifiestan a traves de otros medios que no incluyen altos niveles de contacto.
Esta diferenciacion forma parte de la socializacion de patriarcal, por la que las mujeres se
ven educadas como seres carifiosos, dulces y preocupados continuamente por el bienestar

emocional de los demas.

En relacién a las dos ultimas hipétesis de trabajo que se refieren a la presencia de
personajes femeninos y masculinos en el &mbito privado y el &mbito pablico, ambas se
confirman, puesto que ellos estdn mas presentes en los espacios publicos, mientras que
ellas quedan relegadas al hogar encargandose de cuidado del familiar enfermo. Cabria
destacar el esfuerzo que en determinados momentos se observa al involucrar a los
personajes masculinos en algunas tareas domesticas. Sin embargo, siempre que realizan
algo propio del hogar es cocinar, tarea puntual y generalmente reforzada. Aun asi, en
algunos albumes se deja ver como no se termina de aceptar que los hombres realicen
tareas tradicionalmente asociadas al otro género y se sefiala la ejecucion de esas
actividades sin ayuda femenina, denominandolos “apafiaos.” La etiqueta de “apafiao”
para un hombre que realiza tareas domésticas es un ejemplo de la socializacion patriarcal,
gue considera que ese tipo de actividades son propias de las mujeres y, por tanto, aquel
hombre que las realice esta prestando ayuda en algo que no le corresponde. A esto habria

que afadirle que las tareas o actividades asociadas tradicionalmente a lo femenino son
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infravaloradas y de menor reconocimiento social. De esta manera, desde la perspectiva
patriarcal, se destaca con la etiqueta “apafiao” al hombre que realiza una actividad que,
ademas de no estar asociada a su género, pertenece a una categoria menor a la que €l

puede aspirar.

Los resultados encontrados denotan, por tanto, la permanencia de los estereotipos
y roles de género relacionados con el cuidado en este tipo de album ilustrado y concuerdan
con otros estudios que concluyen con la presencia de estas desigualdades en la literatura
infantil actual. En concreto, dichas investigaciones encuentran resultados similares a los
de nuestro analisis. Es decir, las diferencias significativas entre géneros, sobre todo, en la
tarea de cuidar y, por extension en todas aquellas cualidades relacionadas a la misma,

como la dulzura, la paciencia, la proteccion o el carifio (Ros, 2013).

Las representaciones estereotipadas deberian ser inadmisibles, pues a la vez que
son empobrecedoras para ambos géneros al no ofrecer oportunidades diversas e
innovadoras, también ejercen una gran influencia en la toma de decisiones sobre la
definicion acerca de nuestro papel en la sociedad, algo que se acentla si el receptor de
dichas representaciones es poblacion infantil, en pleno proceso de socializacion. Si bien
el album puede considerarse como un instrumento socializador y transmisor de valores y
usos de una comunidad, debe utilizarse con cautela en cuanto se observa la permanencia
de estereotipos de género, puesto que los pequefios lectores almacenaran esas
representaciones, las transformaran en esquemas de conocimiento y, mas tarde, en roles
a desempefiar. De esta manera interiorizaran lo que se espera de ellos ante la enfermedad
segun su género. Algo con lo que toda la familia y la sociedad, incluido el pequefio lector,
independientemente de su género, saldra perdiendo. Por un lado, el nifio por verse
encorsetado en un papel que no le permite corresponder a su familiar en el cuidado ni
gestionar las emociones que la EA trae consigo al nacleo familiar. Por otro lado, la nifia
por asimilar que determinadas tareas del cuidado solo le corresponden a ella, que las debe
acatar de buen grado y con naturalidad, lo que puede llegar a convertirse en un obstaculo
para su carrera profesional (Guil, 2005), con todo lo que ello conlleva a largo plazo a

nivel psicologico, econdomico y social.

Encontramos, por tanto, una perpetuacion de los estereotipos de género en el
album a través tanto del discurso textual como del discurso de la imagen. Por ello

conviene reflexionar sobre la instrumentalizacion y la recomendacion que pudiera hacerse
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de este tipo de obras, pues si bien pudieran resultar Gtiles para facilitar el conocimiento y
la convivencia con la enfermedad, deben ser supervisadas criticamente por cuanto

contindan transmitiendo estereotipos y roles de género inacaptables en la actualidad.
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Capitulo 7. Estudio 111

Aproximacion al cambio de actitudes hacia la EA
a traves del framing utilizado en campafas de

sensibilizaciéon
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7.1. Fundamentacion

Tal y como se ha comentado en el bloque del marco teorico, los paises
desarrollados estan experimentando un progresivo envejecimiento de la poblacion debido
a la disminucion de la tasa de natalidad y al incremento de la esperanza de vida. Este
incremento es una de las principales causas del aumento del nimero de personas con EA
(ADI, 2010; Mura, Dartigues y Berr, 2010), ya que la avanzada edad es un factor de riesgo
para el padecimiento de esta demencia, para la que aun no se ha encontrado cura. Ante
este panorama se plantea un gran reto para la sociedad, dado que esta enfermedad vy el
estigma asociado a ella repercuten tanto en la persona enferma como en su entorno social
y familiar (Werner et al., 2010; Werner y Heinik, 2008).

Por causa del estigma, la EA es la segunda enfermedad que causa mas miedo, tras
el cancer, en Reino Unido y USA (Alzheimer’s Research Trust, 2011; MetLife Fundation,
2011), a la vez que despierta emociones negativas relacionadas con la muerte (Anderson,
Day, Beard, Reed y Wu, 2009). De ahi que en los paises occidentales, donde la muerte y
la vejez son un tema tabu, se contemple la EA con mayor temor que en otras culturas
(Ferreira'’y Makoni, 2009; Leibing, 2002; Traphagan, 2000). Al mismo tiempo, la mayoria
de las personas que no han tenido familiares con EA consideran que esto les produciria
altos niveles de estrés (Werner, 2002). La estigmatizacion, el tabd, el aislamiento o la
frustracion asociados a la EA no provienen solo de los sintomas propios de la enfermedad,
sino también de un sentimiento de incomprension que se ve reforzado por los marcos
negativos que prevalecen sobre la enfermedad (Clare, 2003; Clare, Goater y Woods,
2006; Segers, 2007).

Concretamente en la cultura occidental el marco més utilizado para representar la
EA es el Dualismo cuerpo-mente (Van Gorp y Vercruysse, 2012). Como se comento en
el capitulo 2, desde esta perspectiva se defiende que los seres humanos estan formados
por el cuerpo y por la mente como elementos independientes. De esta manera cuando
alguien padece EA es interpretado como el decomiso de lo mental. Asi, el cuerpo queda
intacto mientras que el enfermo pierde su identidad y se deshumaniza. Por otro lado, el
contramarco Unidad cuerpo-mente se opone a este marco dominante con la defensa de la
indivisibilidad del cuerpo y la mente y de la equidad entre ambas. De esta manera la
enfermedad dafa distintos aspectos cognitivos, pero la persona enferma mantiene su

identidad y su capacidad sensorial y emocional.
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Estos marcos, como se ha comentado, son usados por distintas fuentes en diversos
medios. Las campafas de sensibilizacion de la EA también los usan y proyectan en la
sociedad. Generalmente, los carteles de estas campafias estdn compuestos por discurso
escrito e imagenes. El empleo de discursos propios del marco dominante, o de su
contramarco, afecta a la valoracion y a la percepcion de la campafia por parte de los
receptores. De manera que los discursos negativos propios de los marcos dominantes se
asocian a mayor impacto y mayor credibilidad de la campafia (Van Gorp, Vercruysse y
Van de Bulck, 2012). La influencia del tipo de discurso en los receptores se puede
observar también en la publicidad impresa de farmacos para la EA. Asi, los discursos
positivos, centrados en los beneficios del farmaco, evocan respuestas psicologicas
positivas en los receptores (Gooblar y Carpenter, 2013). Con respecto a las imagenes, ya
se dijo en el capitulo 2 que la utilizacion de imagenes de personas con demencia basadas
en los ideales de los contramarcos estd aumentando, aunque continta el uso de
estereotipos de género y de la vejez como herramienta principal para ayudar a la

comprension del mensaje sobre la EA (Kessler y Schwender, 2012).

Todo esto, unido al objetivo planteado por la WHO en el Global action plan on
the public health response to dementia 2017-2025, que propone que para 2025 todos los
paises miembros tengan al menos una campafia de sensibilizacién y la defensa del
reencuadre de la EA por varios autores (Kessler y Schwender, 2012; Stites et al., 2016;
Van Gorp y Vercruysse, 2012, Van Gorp et al., 2012; Zeilig, 2013), hace que se considere
oportuno centrar nuestra atencion en la influencia del uso de los planteamientos
defendidos por los marcos mas frecuentes en nuestra cultura en este tipo de campafas.
Por esta razon, se analizara la influencia del marco mas utilizado en nuestra cultura

(Dualismo cuerpo-mente) y se comparara con su contramarco (Unidad cuerpo-mente).
7.2. Objetivos e hipotesis
Objetivos

1. Determinar la influencia del uso de los distintos marcos utilizados en las
actitudes hacia la demencia.

2. Explorar como los observadores evalGan la campafa (impacto, credibilidad,
comprensibilidad y utilidad) segln el tipo de discurso e imagen usados.

3. ldentificar las emociones que los distintos discursos e imagenes provocan en

quienes observan los carteles.
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4. Obtener informacion a traves de la metodologia eye-tracking sobre la

exploracidn visual de los carteles segun el tipo de discurso e imagen usados.
Hipotesis

1. Las campafas que utilizan discursos basados en el contramarco Unidad
cuerpo-mente tenderan a producir un cambio positivo en las actitudes hacia
la demencia.

2. Los discursos basados en el marco Dualismo cuerpo-mente influirdn en que
los participantes valoren la campafia como méas impactante, comprensible y
creible.

3. Los discursos basados en marcos dominantes incrementaran las emociones
negativas, mientras que los discursos basados en los contramarcos provocaran
emociones positivas.

4. La exploracion visual de los carteles se vera influenciada por el tipo de
discurso y el tipo de imagen utilizada.

7.3. Método

7.3.1. Participantes

En el presente estudio participaron 88 estudiantes de la Universidad de Cérdoba
elegidos aleatoriamente. De estos participantes, tres fueron eliminados del estudio, uno
porque era un estudiante de intercambio y tenia un nivel bajo en el dominio de la lengua
usada en los carteles y, otros dos porque el eye-tracker no registré correctamente sus
movimientos oculares. Finalmente, por tanto, la muestra estuvo compuesta por 85
personas de entre 18 y 40 afios de edad (M = 24.24, DT = 4.99), de los cuales un 60 %
eran mujeres. Todos los participantes tenian una vision normal o corregida (uso de gafas
o0 lentes de contacto) de manera que la metodologia eye-tracking registraba de forma

correcta sus exploraciones visuales.
7.3.2.Procedimiento

En primer lugar, se disefiaron distintos carteles para formar parte de una hipotética
camparia de sensibilizacion de la EA. Los carteles estaban compuestos por una imagen,
un titulo y un mensaje. Las imagenes, fotografias descargadas de la web Pixabay y libres
de derechos de autor bajo la licencia Creative Common CCO, eran rostros de personas
adultas, por un lado, y de personas mayores, por otro. La mitad de los rostros eran de
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mujeres y la mitad de hombres. Por su parte, el mensaje hacia referencia a discursos
pertenecientes al marco Dualismo cuerpo-mente, 0 a su opuesto, el contramarco Unidad
cuerpo-mente (tabla 8). Todos los mensajes que se usaron eran ejemplos de propuestas
realizadas por Van Gorp y Vercruysse (2012). Por altimo, el titulo era el mismo en todos
los carteles e informaba a los observadores de que la persona de la imagen tenia EA. Por
otro lado, la disposicién de cada uno de los elementos, asi como el tamafio y la longitud

del discurso del mensaje, fueron controlados.

Tabla 8
Discursos basados en el marco dominante y el contramarco utilizados en las campafias del estudio

Marco Dualismo cuerpo-mente

La luz de su razén se ira apagando y vivira en
la oscuridad

Muere progresivamente mientras su Cuerpo
gueda intacto

Un vacio que lo invade poco a poco y hace que
pierda su identidad

Su capacidad mental desaparecerd y llegara a
ser un vegetal

Contramarco Unidad cuerpo-mente

Existe y vuelve en si cada vez que alguien le
toca

La enfermedad nunca llegara a ser mas
importante que ella

Puede reconocer a quien le quiere y a quien es
amable con él

Puede emocionarse y expresar lo que siente en
cada momento

Se utiliz6 un disefio experimental 2x2, en el que la variable Discurso era entre-
sujetos, es decir los participantes eran expuestos a distinto tipo de discurso segun el grupo
al que pertenecian, y la variable Imagen era intra-sujetos, o0 sea, todos los participantes
eran sometidos a las mismas imagenes. La variable Discurso presentaba las dos
condiciones comentadas anteriormente, es decir, discursos basados en el marco Dualismo
cuerpo-mente (Dualismo) y mensajes caracteristicos del contra-marco Unidad cuerpo-
mente (Unidad). Por su parte, la variable Imagen, que fue contrabalanceada, estaba sujeta
a dos condiciones: fotografias de personas adultas (Adulto) e imagenes de personas
mayores (Mayor). Tanto Discurso como Imagen se combinaron en el disefio de los
carteles. De esta forma se obtuvieron cuatro tipos de composiciones’: Dualismo-Adulto,
Dualismo-Mayor, Unidad-Adulto y, Unidad-Mayor, tal y como puede observarse en la

figura 33.

" En el Anexo 2 pueden observarse todos los carteles disefiados para este estudio.
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nﬂgnunmh:n TIENE ALZHEIMER

Muere progresivamente mientras Su capacidad mental desaparecera
su cuerpo queda intacto y llegara a ser un vegetal

TIENE ALZHEIMER TIEN&[ZHEIM}II

Puede emocionarse y expresar lo Puede reconocer a quien le quiere
que siente en cada momento y a quien es amable con él

Figura 33. Ejemplos de los cuatro tipos de composiciones de los carteles (estudio Ill). Nota: A) Dualismo-
Adulto; B) Dualismo-Mayor; C) Unidad-Adulto; D) Unidad-Mayor

También se tuvieron en cuenta otras variables dependientes como Actitudes hacia
la Demencia, valoracion de la campafia (Impacto, Comprension, Credibilidad y Utilidad)

y emociones expresadas por los participantes (Alegria, Tristeza, Miedo, Enfado y Asco).

La tarea que los participantes tenian que realizar se llevé a cabo en un laboratorio
acondicionado con un ordenador. En primer lugar, los participantes completaron un
cuestionario con sus datos personales, leyeron la hoja informativa del estudio (Anexo 3)
y firmaron el consentimiento informado de participacion en la investigacion (Anexo 4).
Después se les dieron las instrucciones basicas de la tarea propuesta y se calibro el eye-

tracker, que registré los movimientos oculares durante todo el proceso.

Tras la calibracion, los participantes completaban la Escala de Actitudes hacia la
Demencia (EAD) de Serrani (2011) y eran distribuidos aleatoriamente en dos grupos
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divididos segun el tipo de discurso presentado. A cada participante se le mostraban ocho
carteles durante 10 segundos cada uno. Tras el visionado de los carteles, los participantes
completaban un cuestionario sobre la valoracion que hacian de la campafa que habian
visto y las emociones que habian experimentado. Por Gltimo, volvian a completar la EAD
(Anexo 5).

De esta manera, la variable EAD fue medida antes y después de la exposicion de
los carteles, mientras que las variables sobre la valoracion de la campafia (Impacto,
Comprension, Credibilidad y Utilidad) y las emociones expresadas (Alegria, Tristeza
Miedo, Enfado y Asco) se registraron dos veces por cada participante. Concretamente
después de la condicion Imagen-Adulto y después de la condicién Imagen-Mayor. La

figura 34 muestra un esquema del procedimiento de la tarea que se acaba de comentar.

Tras la recopilacion de los datos, se realizaron calculos ANOVA con las distintas
variables mediante el Statistical Package for the Social Sciences, 21 (SPSS).

EAD (pre-test)

-Valoracion de la campafa
S———— A
-Emociones

-Valoracion de la campafia
-Emociones |

D

Figura 34. Esquema del procedimiento de la tarea (estudio Ill). Nota: *Las imdgenes fueron
contrabalanceadas
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7.3.3. Instrumentos

Eye-tracking. Es un método de investigacion que registra los movimientos
oculares y es usado en diversos &mbitos como la publicidad, la psicologia, el marketing
o laiinteraccion individuo-ordenador. Este método se basa en un dispositivo que, mediante
un lector de infrarrojos, sigue la mirada de una persona que esta delante de la pantalla de
un ordenador en el que se presentan distintos estimulos. De esta manera, el eye-tracker
permite identificar y analizar qué &reas de la pantalla miran los individuos mientras
realizan la tarea que se investiga. Asi, los movimientos oculares proporcionan
informacidn sobre hacia donde se dirige la atencion y, por tanto, proporcionan indicios

sobre las motivaciones y el procesamiento cognitivo de los individuos.

Por otra parte, se considera conveniente comentar que los movimientos oculares
no son uniformes y suaves, sino que se desplazan de forma brusca de un punto a otro del
estimulo que se observa. Sucesivamente se fija la mirada en un punto durante unos
milisegundos y, a continuacidn, se hace un movimiento rapido en linea recta para volver
a fijar la mirada en otro punto. Por tanto, se habla de dos tipos de movimientos oculares,
a saber, fijaciones (detencion de la mirada en un punto) y movimientos sacadicos
(desplazamiento entre las fijaciones). Se considera que cuando un individuo hace una
fijacién en un punto concreto de un estimulo es porque este ha Ilamado su atencion y, a
través de dicha fijacion, obtiene informacion que es procesada para la percepcion global

del estimulo observado.

En nuestra investigacion se utilizo el sistema de eye-tracking Tobiix2-30 Tobii
Studio Professional, que permitia que los participantes tuvieran la cabeza libre y pudieran
moverse, mientras media sus movimientos oculares. La frecuencia de muestreo de las
posiciones de los ojos era de 30 Hz. Se identificaron dos &reas de interés (AQls), en las
que registrar los movimientos oculares de los participantes, que fueron Cara y Texto, tal
y como muestra la figura 35. Para cada AOI se analizaron dos parametros. Por un lado,
el tiempo a la primera fijacion (TFF, time to first fixation, tiempo en segundos que
transcurre hasta que el participante se fija en un AOI por primera vez), con la que se
pretende conocer como de atractiva es determinada AOI para el observador. Por otro, la
duracion de la primera fijacion (FFD, first fixation duration, duracién en segundos de la
primera fijacién en un AOI), con la intencién de conocer durante cuanto tiempo captura

la atencion del observador una determinada AOI.
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Figura 35. Tipos de AOQIs (estudio Ill). Nota: En amarillo el AOI Cara; en azul el AOI Texto.

Escala de actitudes hacia la demencia (EAD). Para medir las actitudes hacia la
demencia usamos la EAD de Serrani (2011). La EAD (Anexo 5) consta de 20 items con
7 opciones de respuesta tipo Likert (1 = fuerte desacuerdo; 7 = fuerte acuerdo). La escala
muestra una buena consistencia interna (a = .89) y unos buenos indices de ajuste (CFI =
.92; GFI = .94; AGFI = .90; PGFI = .91; RMSEA = .05). La validez convergente arroja
una correlacion positiva con la Escala de Actitudes hacia Personas con Discapacidad
(EAPD) de Verdugo, Jenaro y Arias (1997), la Escala de Actitudes hacia el
Envejecimiento (EAE) de Kilty y Feld (1976) y el Cuestionario de Evaluacion de
Estereotipos de la Vejez (CENVE) de Torres, Mena y Palacios (2005).

Valoracion de las campafias y emociones. Las variables empleadas para valorar
la campafia fueron Impacto, Comprension, Credibilidad y Utilidad. Se median a través
de un cuestionario ex profeso de cinco preguntas, donde se les pedia a los participantes
que indicaran el grado en el que la campafia que acababan de ver les resultaba
“impactante”, “facil de comprender”, “creible” y “util.” Las respuestas a estos items
fueron registradas en una escala tipo Likert de 5 puntos (1 = fuerte desacuerdo; 5 = fuerte
acuerdo). Por otro lado, las emociones que se valoraron fueron Alegria, Tristeza, Miedo,
Enfado y Asco. También se midieron a través de un cuestionario ex profeso con preguntas
de 5 niveles de respuesta tipo Likert (1 = nada; 5 = mucho), donde los receptores debian

sefialar en qué medida experimentaban cada una de esas emociones tras la exposicion.

Estos tipos de medidas y de variables, tanto para valorar la campafia como para
conocer las emociones que suscita, se han usado en otros estudios para evaluar distintas
campanas relacionadas tanto con la EA (Van Gorp et al., 2012) como con otras
enfermedades (Dixon et al., 2015; Vardavas, Symvoulakis, Connolly, Patelarou y Lionis,
2010).
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7.4. Resultados
7.4.1. Efecto de Discurso en Actitudes hacia la demencia

En la tabla 9 se observa que la exposicion a campafias de sensibilizacion,
independientemente del tipo de herramientas de encuadre utilizadas, favorece el aumento
de actitudes positivas hacia la EA, ya que aparecen diferencias significativas entre el pre
y el post de la variable EAD. Ademas, la interaccion entre los valores de EAD vy el
discurso fue significativa. Los participantes expuestos a carteles con discursos basados
en el contramarco Unidad presentan mayor cambio entre el pre y el post que los expuestos

a discursos propios de marco Dualismo.

Tabla 9

Analisis de varianza para actitudes hacia la demencia

M (DT) M (DT) .
Grupo (n) EAD-pre EAD-post Variable SS g F
Dualismo (43) 108.30 (8.76)  109.56 (9.53) EAD 34327 1 20.58***
Unidad (42) 103.62 (10.75) 108.05 (10.83) Discurso 40755 1 223

EADxDiscurso 106.94 1 6.41*

Nota. La m&xima puntuacién para EAD es 140.
*p < .05. ** p<.01. *** p < .001.

7.4.2. Efecto de Imagen y Discurso en la Valoracion de la campafia

Tal y como muestra la tabla 10, las imégenes influyeron de forma significativa
en la valoracion de la campafia. Los carteles que mostraban imagenes de personas
mayores se consideraban mas impactantes, comprensibles, creibles y atiles que los que
estaban compuestos por imagenes de adultos. Por otro lado, los carteles que utilizaban el
discurso propio del contramarco Unidad fueron considerados mas utiles que los que

usaban discursos del Dualismo.

Por su parte, la interaccion entre Imagen y Discurso no fue significativa para
ninguna de las variables que median la valoracion de la campafia (Impacto, Comprension,
Credibilidad y utilidad).
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Tabla 10

Analisis de varianza para valoracion de la campafa

Valoracion Discurso
de la campafia Imagen M(PT) M(_DT) Variable SS g F
Dualismo  Unidad
Impacto Adulto 3.65(0.99) 3.40 (0.99) Imagen 366 1 6.65*
Mayor 4.00 (0.87) 3.64 (0.69) Discurso 387 1 3.66
ImagenxDiscurso  0.13 1 0.23
Comprension  Adulto  4.02 (1.04) 4.19 (0.83) Imagen 282 1 7.61*
Mayor 4.37 (0.79) 4.36 (0.58) Discurso 025 1 0.25
ImagenxDiscurso 035 1 0.95
Credibilidad  Adulto 3.35(1.02) 3.38 (1.04) Imagen 29.77 1  70.54%**
Mayor 4.05(0.98) 4.36 (0.76) Discurso 125 1 0.89
ImagenxDiscurso  0.82 1 1.95
Utilidad Adulto 3.40(1.07) 3.90 (0.98) Imagen 531 1 13.53***
Mayor 3.70 (1.06) 4.31(0.72) Discurso 13.36 1  8.99***
ImagenxDiscurso  0.11 1 0.28

Nota. La puntuacion méaxima en Impacto, Comprensién, Credibilidad y Utilidad es 5.

*p <.05. ** p < .01, *** p < 001.

7.4.3. Emociones ante las campafas

En la tabla 11 se observan los resultados de los ANOVAs para cada una de las
emociones ante las camparias. El discurso influy6 significativamente en la tristeza y en el
enfado. De manera que los carteles que emplearon discurso de Dualismo provocaron mas

tristeza y més enfado que los que utilizaron Unidad.

La imagen influyo significativamente en la tristeza. Los carteles que mostraron
imagenes de personas ancianas provocaron mas tristeza que los que mostraron imagenes
de adultos. La interaccion entre imagen y discurso fue significativa solo en la variable
alegria. Asi, los carteles con un discurso Unidad e imagen de alguien adulto fueron los
que provocaron mayor nivel de alegria, mientras que los carteles con discurso Unidad e
imagen de alguien mayor fueron los que provocaron niveles mas bajos de alegria. Por su
parte, ni el discurso ni la imagen provocaron efectos significativos para las emociones

miedo y asco.
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Tabla 11

Analisis de varianza para emociones expresadas tras el visionado de la campafia

Discurso
Emociones Imagen M (PT) M (_DT) Variable SS gl F
Dualismo Unidad
Tristeza Adulto 3.86 (1.10) 3.05(1.13) Imagen 1139 1  16.13***
Mayor 4.37 (0.79) 3.57(1.09) Discurso 27.66 1  19.33***
ImagenxDiscurso 0.00 1 0.00
Enfado Adulto 2.28 (1.45) 1.52(1.02) Imagen 006 1 0.09
Mayor 2.40(1.28) 1.33(0.69) Discurso 35.08 1 17.72%*
ImagenxDiscurso  1.00 1 1.52
Asco Adulto 1.16 (0.57) 1.05(0.22) Imagen 001 1 o021
Mayor 1.19(0.59) 1.00 (0.00) Discurso 096 1 287
ImagenxDiscurso  0.05 1 1.82
Miedo Adulto 3.00(1.23) 2.88(1.25) Imagen 002 1 0.05
Mayor 3.12(1.26) 2.81(1.37) Discurso 193 1 0.68
ImagenxDiscurso 037 1 0.83
Alegria Adulto 1.47(0.70) 2.50(1.24) Imagen 08 1 0.76
Mayor 2.35(1.29) 1.33(0.69) Discurso 000 1 0.00
ImagenxDiscurso  44.66 1  39.81***

Nota. La puntuacion méaxima para Tristeza, Enfado, Asco, Miedo y Alegria es 5.
*p <.05.** p< .01 ***p< 001

7.4.4. Exploracion visual de los carteles

La interaccion entre el AOI y la imagen influian en el TFF, tal y como puede se

aprecia en la tabla 12. La primera fijacion se hacia antes en la AOI cara de la imagen de

alguien adulto. Mientras que el TFF mayor fue en la AOI texto del cartel que presentaba

la imagen de alguien adulto. Este hecho se puede observar en los mapas de calor

presentados en la figura 36.

Por otro lado, la FFD fue significativamente mayor en la cara que en el texto (tabla

12). Por su parte, la interaccién imagen-discurso también influia en la FFD. Los carteles

con discursos de Dualismo presentaron mayor FFD cuando estaban acompafados de

imagenes de personas mayores. Mientras que los discursos de Unidad obtuvieron mayor

FFD cuando estaban acompafiados de imagenes de personas adultas.
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Tabla 12

Analisis de varianza para medidas de eye-tracking

Medidas Discurso
fr};lf:king Imagen/AOlI D“L/Jla(lgrlgo I\ljln(llgrB Variable SS gl F
TFF Adulto/Cara  0.44 (0.61) 0.41 (0.62) Imagen 0.04 1 0.28
Adulto/Texto 0.65 (0.60) 0.55 (0.36) Discurso 043 1 134
Mayor/Cara  0.62 (0.72) 0.51(0.72) AOI 025 1 045
Mayor/Texto 0.52 (0.45) 0.48 (0.28) ImagenxDiscurso 0.00 1 0.03
ImagenxAOlI 125 1 5.04*
DiscursoxAOl 0.00 1 0.00
ImagenxDiscursoxAOl 0.11 1 0.46
FFD Adulto/Cara  0.18 (0.06) 0.21 (0.08) Imagen 0.00 1 830
Adulto/Texto 0.16 (0.05) 0.17 (0.05) Discurso 0.00 1 0.34
Mayor/Cara  0.19 (0.06) 0.18 (0.07) AOI 0.06 1 19.18**=
Mayor/Texto 0.17 (0.04) 0.15 (0.05) ImagenxDiscurso 0.02 1 7.15*
ImagenxAOlI 0.00 1 0.18
DiscursoxAOl 001 1 214
ImagenxDiscursoxAOl 0.00 1 1.36

*p < .05.** p < .01 ***p < .001

TIENE ALZHEIMER

Figura 36. Mapas de calor segun el tipo de Imagen presentada. Nota: A) Mayor; B) Adulto.

7.5. Discusion y conclusiones

El punto de partida de esta investigacion fue la suposicion de que los estereotipos
asociados a la EA se ven agravados por las representaciones negativas de la enfermedad
que se dan en la sociedad y que favorecen su estigmatizacion. Estas representaciones
negativas se asocian generalmente al marco Dualismo cuerpo-mente, dominante en las
culturas occidentales (Van Gorp y Vercruysse, 2012). Sin embargo, el uso de

contramarcos positivos podria ayudar a mitigar la percepcion negativa de la enfermedad
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y el estigma que tiene asociado (Kessler y Schwender, 2012; O’Keefe y Jensen, 2007,
Van Gorp y Vercruysse, 2012). En esta linea se encuentran los hallazgos del presente
estudio, que muestran como los discursos empleados en las campafias de sensibilizacion
afectan a las actitudes de los receptores. Sin embargo, este efecto es diferente segun el
tipo de discurso, ya que tras la exposicion a discursos propios de Unidad cuerpo-mente,
las actitudes hacia la demencia son significativamente mas positivas. Por tanto, se cumple
nuestra primera hip6tesis y podemos considerar que el disefio de campafias de
sensibilizacion de la EA con discursos propios del contramarco Unidad cuerpo-mente
podria ayudar a reducir la percepcion negativa de la enfermedad. Ante estos
planteamientos, existen argumentaciones que defienden que una sobreexplotacion de
representaciones positivas podria dejar de preparar a la sociedad para el afrontamiento de
la EA, pues se podria llegar a la reduccion de esfuerzos para crear contextos que
incrementen la calidad de vida de las personas con demencia (Kessler y Schwender,
2012). A pesar de esto, los resultados obtenidos en este estudio plantean la utilidad del
uso de discursos positivos en las campafas de sensibilizacion, siempre que sean realistas
y no idealizados, para combatir los prejuicios, los estereotipos y el estigma asociados a la
EA.

Sin embargo, se debe tener en cuenta que los carteles de las campafias no solo
estdn compuestos por discurso, sino también suelen utilizar otras herramientas de
encuadre como son las imagenes. Nuestros datos indican que la valoracion general que
hacen los receptores sobre la campafia (impacto, credibilidad, comprension y utilidad)
estd muy influenciada por la imagen que se presente. Valorandose mejor en estos aspectos
las camparfias que muestran imagenes de personas mayores. En cambio, el discurso solo
afecta a la valoracion de la utilidad, concretamente, se valoran como mas Utiles las
camparias que utilizan discursos basados en el contramarco Unidad cuerpo-mente. Este
tipo de valoracion puede explicarse por la exposicion predominante a marcos en los que
domina una fuerte asociacién entre demencia y edad (Segers, 2007; Zeilig, 2013). Los
receptores estan mas familiarizados con este tipo de representacion, lo que podria afectar
en considerar mas impactantes, creibles, comprensibles y Utiles las campafas que
presentan imagenes de mayores. Asi, tal y como se coment6 en el capitulo 2, para el
receptor es mas facil entender el marco dominante con el que esta familiarizado (Etman,
1993), en este caso el Proceso natural del envejecimiento, puesto que estamos hablando

de la influencia de la imagen de persona mayores frente a las de adultas. En definitiva, al
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disefiar una campafa debe considerarse que presentar imagenes de personas mayores
ayuda a una valoracién general de la campafia mas positiva. Ademas, si el objetivo es
profundizar en el sentido de utilidad de la propia campafia, los esfuerzos deberian

centrarse en ofrecer discursos basados en el contramarco Unidad cuerpo-mente.

Otro de los objetivos de las campafias es generar impacto emocional. El disefio de
campanas de sensibilizacion debe tener en cuenta qué tipo de emocion provocara en el
receptor. A partir de los resultados de nuestro estudio, podemos decir que mostrar
imagenes de personas mayores aumenta la expresion de la emocion tristeza. Ademas,
nuestros datos muestran que, al menos en este tipo de campafias, las imagenes de adultos
son menos impactantes emocionalmente, quiza porque son mas utilizadas en la publicidad
y los receptores estan habituados a la exposicidn de este tipo de imagen. Por su parte, el
discurso puede provocar tanto tristeza como enfado si se emplean mensajes propios del
Dualismo cuerpo-mente. Se considera importante estudiar la combinacion discurso-
imagen y los efectos que pueden producir en las emociones expresadas por los receptores.
La explicacion de este tipo de analisis es compleja, nuestros datos indican que la
combinacién Unidad-Adulto provoca sentimientos de alegria. Sin embargo, estos datos
se deben interpretar con cautela, ya que los valores de alegria proporcionados por los
receptores son muy bajos. Por ultimo, otras emociones, como el miedo o el asco, no se

ven afectadas por el uso de este tipo de discursos e imagenes.

Los efectos encontrados en la importancia y la valoracion de la campafia coinciden
en buena parte con los datos sobre la exploracion visual de los carteles. La imagen
presentada en un cartel influye en la captura de la atencién del receptor. Asi, cuando se
presentan imagenes de mayores, el texto que las acompafia es lo que antes captura la
atencion del receptor. En cambio, con la exposicion de imagenes de adultos, la cara es lo
que primero capta la atencion. De este modo, si al disefiar una campafa de este tipo se
busca que los receptores se centren en primer lugar en el texto, deberian utilizarse
imagenes de personas mayores, pues de esta forma se asegurara la lectura del mensaje

por parte de los receptores.

Por otro lado, la cara es el estimulo que mas tiempo captura la atencion del
receptor. Sin embargo, la combinacion de discurso-imagen que captura mas tiempo la
atencion es la de Unidad-Adulto. La explicacion a este hecho podria deberse a que el uso

de contramarcos, que se oponen a la representacion negativa de la demencia, puede llamar
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mas la atencion de los receptores al no estar acostumbrados a la exposicion de este tipo
de composiciones y, por tanto, son mas 0 menos incongruentes con sus propias creencias
basadas, generalmente, en ideas caracteristicas de los marcos dominantes (Etman, 1991;
Kessler y Schwender, 2012).

Limitaciones

Como limitacién principal en este estudio debe reconocerse que la posibilidad de
generalizar los resultados es limitada. Por ello seria conveniente aumentar el tamafio de
la muestra y el rango de edad de los participantes. Ademas estos datos solo aportan
informacidn sobre las representaciones sociales de la EA en nuestra cultura, por lo que
no es admisible generalizar los resultados a paises orientales, donde es posible que existan
representaciones distintas. Ademas, este estudio se ha centrado en discursos propios del
marco Dualismo cuerpo-mente y del contramarco Unidad cuerpo-mente. En este sentido
seria interesante analizar todos los marcos y contramarcos utilizados para representar la

demencia.
Lineas futuras de investigacion

Pruebas piloto como esta pueden ayudar a garantizar la efectividad y la idoneidad
de los mensajes de campafias dirigidos a reducir el estigma de la EA. Para ello, debemos
seguir ampliando nuestro conocimiento sobre la representacion de este tipo de demencia.
Existe la necesidad de ahondar acerca de los marcos empleados en campafas de
sensibilizacion actuales y sus repercusiones en los receptores. También seria interesante
medir el recuerdo de las distintas campafias segun el discurso empleado. De igual modo,
seria muy util profundizar sobre la exploracion visual que se hace de las camparfias. En
este sentido, la metodologia eye-tracking puede ayudarnos a conocer el tipo de estimulos,
las caracteristicas y las ubicaciones necesarias para conseguir los resultados optimos y en

concordancia con los objetivos esperados con su lanzamiento.
Conclusiones

Los discursos utilizados influyen en las actitudes hacia la demencia y en la
experimentacion de emociones como la alegria, la tristeza o el enfado. Las iméagenes, por
su parte, tienen una alta influencia en la valoracion global de la campafia, aunque el
discurso ayuda a perfilar la valoracion de la utilidad. Por otro lado, la metodologia eye-
tracking ayuda en el disefio de carteles para conseguir la exploracién visual deseada. A
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modo de conclusion, podriamos considerar que el uso de herramientas de encuadre
basadas en el contramarco Unidad podria ayudar a mitigar los prejuicios, los estereotipos

y el estigma asociado a la EA.
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Capitulo 8. Estudio IV

Exploracion visual de las campanas de

sensibilizacion segun el sexo del receptor
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8.1. Fundamentacion

La necesidad de sensibilizar y concienciar sobre la EA de una manera eficaz es
defendida por distintos organismos que abogan por el disefio de campafias como algo
provechoso para aumentar un conocimiento de esta enfermedad libre de estereotipos
negativos (ADI, 2012; WHO, 2017). Por tanto, podemos afirmar que en la actualidad, la
sensibilizacion cobra gran importancia, mas cuando la literatura confirma, como se
comentd en el capitulo 1, que la exposicidn a campafias sobre distintos sintomas propios
de la demencia disminuye los niveles de estigma hacia la enfermedad y modifica las
actitudes hacia la misma (Cheng et al., 2011), lo que coincide con parte de los hallazgos

presentados en el estudio 111 de esta tesis.

Las campafias suelen estar compuestas por distintos elementos, como carteles,
folletos, anuncios audiovisuales, etc. Entre estos elementos, tradicionalmente han
destacado los carteles compuestos por texto y alguna representacion visual.
Representaciones visuales que, tal y como se ha dicho, cada vez son mas frecuentes y
cuya predominacion de modelos femeninos y de elevada edad sigue existiendo, puesto
que se utilizan como herramienta de encuadre para comunicar sobre la EA (Asberg y
Lum, 2009; Kessler y Shcwender, 2012). En el capitulo 2 se comentd que las
caracteristicas del modelo representado afectan sobre las atribuciones estigmatizadoras
de laEA (Blay y Peluso, 2010; Low y Anstey, 2009; Wadley y Haley, 2001). Sin embargo
nos resulta interesante conocer también si los modelos presentados se exploran
visualmente igual seguin sus caracteristicas personales, como el género o la edad. Ademas,
asimismo, se ha comentado que a la hora de disefiar las campafias es importante la
personalizacion segun las caracteristicas del receptor si se desea que dichas campafias

realmente tengan en el efecto esperado (Stites et al., 2016).

Con este punto de partida se considera importante realizar estudios que ayuden a
predecir qué exploracion visual se puede esperar por parte de los observadores ante los
carteles que se deseen disefiar. Seria Util conocer qué caracteristicas deben reunir para

conseguir una campafia exitosa y coherente con los fines a conseguir con su lanzamiento.

Antes de comenzar a estudiar la exploracion de los modelos presentados en las
campanas, se considera importante resaltar ciertas cuestiones sobre la exploracion visual.
Resulta necesario destacar la utilidad y la importancia del papel que juega la exploracion

facial en las relaciones humanas (Aharon et al., 2001; Ekman y Oster, 1979; Fridlund,
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1991; Hall, Coats y LeBeau, 2005), puesto que la cara transmite informacion importante
no solo sobre la identidad, el género y la raza de los demas, sino también sobre sus
emociones e intenciones de comportamiento (Ekman, 2003; Fridlund, 1991;
Scharlemann, Eckel, Kacelnik y Wilson, 2001). Tanto es asi, que numerosas
investigaciones hablan de la especializacion del cerebro humano en la percepcion de la
informacidn facial, concretamente apuntan a la activacion de la zona del cortex temporal
(Haxby et al., 2001; Schweinberger et al., 2002) y a la existencia de sistemas neuronales
especializados en la percepcion facial (Haxby, Hoffman y Gobbini, 2002; Hoffman y
Haxby, 2000). De hecho, desde muy temprano, los bebés muestran predileccién por
fijarse en las caras humanas (Morton y Johnson, 1991). La metodologia eye-tracking ha
ayudado mucho en el estudio de la exploracion facial que realizan los individuos. Se ha
demostrado que tanto hombres como mujeres observan significativamente mas la cara
que cualquier otra zona del cuerpo humano (Hewig, Trippe, Hecht, Straube y Miltner,
2008). Sin embargo, la exploracién facial depende de muchos factores como pueden ser
la tarea a realizar por el observador (Borji y Itti, 2014), el contexto social (Gobel, Kim y
Richardson, 2015), las emociones (Eisenbarth y Alpers, 2011) o la personalidad (Perlman
et al., 2009). De todos los factores que influyen en la exploracion de caras, el sexo de los
observadores es considerado uno de los mas influyentes. De tal forma que en la
exploraciéon de caras aparecen diferencias debidas al sexo; asi, los hombres se fijan
durante mas tiempo en las caras que se les presentan que las mujeres, quienes tienden a
explorar de una forma mas generalizada los rostros (Coutrot, Binetti, Harrison, Mareschal
y Johnston, 2016). Por su parte, la edad, tanto de los observadores como de las caras
observadas, también influye en este tipo de exploracion. Se ha demostrado que existe un
sesgo de la propia edad. En este sentido, tanto los adultos jovenes como los mayores
miran mas a caras de modelos proximos a su rango de edad que a caras de otras edades

mas distantes a la propia (Ebner, He y Johnson, 2011; He, Ebner y Johnson, 2011).

Por otro lado, las diferencias sexuales en la exploracion de texto también han sido
estudiadas desde hace tiempo. En este sentido, Hyde y Linn (1988) concluyen con un
metaanalisis que no existen diferencias entre hombres y mujeres en habilidades verbales.
Sin embargo, estudios mas recientes sugieren que las mujeres son mejores en tareas de
fluidez verbal y de memoria episddica, donde el procesamiento verbal es requerido o

puede ser usado (Herlitz, Nilsson y Backman, 1997; Maitland, Herlitz, Nyberg, Backman
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y Nilsson, 2004). En cuanto al tiempo empleado en explorar texto, las mujeres toman mas

tiempo que los hombres para leer textos impresos (Huang y Cheng, 2016).

Ante estos datos y la necesidad de considerar como influyen los estimulos que

conforman los carteles de las camparfias, se considera Gtil desarrollar estudios que se

centren en la exploracion visual de los carteles. De esta manera podemos conseguir una

aproximacion a la personalizacion del disefio de campafias segun las caracteristicas del

observador. En este sentido la metodologia eye-tracking se considera un instrumento

idéneo.

8.2. Objetivos e hipotesis

Objetivos

Hipotesis

Analizar la exploracion visual que hacen hombres y mujeres al observar
carteles de campafias compuestos por la imagen de una cara y por un

fragmento de texto.

Conocer si existen diferencias en el tiempo que hombres y mujeres emplean

para explorar rostro y texto presentados simultaneamente.

Examinar como influye en la exploracién visual de un cartel la edad y el sexo

del rostro presentado en el mismo.

En carteles compuestos por cara y texto, la cara sera explorada durante mas

tiempo que el texto.

Los hombres emplearan méas tiempo que las mujeres en explorar las caras que

aparezcan en los carteles.

Las mujeres emplearan mas tiempo que los hombres en explorar el texto que

aparezca en los carteles.

Los modelos representados en los carteles con rango de edad més cercano al
de la persona que observa seran mas explorados que aquellos con una edad

mas dispar a la de quien observa el cartel.
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8.3.Método
8.3.1. Participantes

La muestra utilizada para este estudio fue la misma que en el estudio Il1, es decir
85 participantes de los cuales el 60 % eran mujeres. La media de edad de las mujeres fue
de 23.55 afios (DT =4.42) con un rango de edad comprendido entre 18 y 37 afios, mientras
que la de los hombres fue de 25.26 afios (DT = 5.68) con un rango de edad comprendido

entre 18 y 40 afios.
8.3.2. Procedimiento

En primer lugar se disefiaron 16 carteles simulando una campafia de
sensibilizacion sobre la EA. Todos los carteles estaban compuestos por una imagen de un
rostro humano y por texto explicativo de la enfermedad. Las imagenes, fotografias
descargadas de la web Pixabay y libres de derechos de autor bajo la licencia Creative
Common CCO, eran rostros tanto de adultos jévenes como de personas mayores. La mitad

de los rostros eran de mujeres y la mitad de hombres.

Se utilizé un disefio experimental con dos variables: Cara y Texto, que coincidian
con los elementos que componian el cartel y las AQOIs sefialadas posteriormente para tratar
los datos obtenidos con el eye-tracker (figura 37). La variable Cara presentaba cuatro
condiciones (Hombre-joven, Mujer-joven, Hombre-mayor y, Mujer-mayor) y fue
manipulada intra-sujetos, de manera que todos los participantes fueron expuestos a
carteles de todas las condiciones. Por su parte, la variable Texto, también manipulada
intra-sujeto, fue controlada al presentar en cada cartel un mensaje diferente pero con la
misma longitud y sobre la misma tematica, en este caso mensajes propios de campafas

de sensibilizacion para la demencia tipo Alzheimer.
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Hombre joven
~  Cara Mujer joven
Hombre mayor
Muier-mavor

TIENE ALZHEIMER

Es sensible a las emociones y se relaciona

Texto

con sus familiares y amigos

Figura 37. Modelo del disefio de los carteles y variables independientes del estudio IV. Nota: En el ejemplo
se presenta un cartel con la condicién de Cara Mujer-joven.

La tarea propuesta a los participantes fue visualizar los carteles disefiados y
presentados a través de una pantalla de ordenador, al que estaba conectado el eye-tracker.
De esta forma, mientras que los participantes observaban los carteles, sus movimientos
oculares eran registrados. El visionado de los carteles se produjo en un laboratorio aislado
acondicionado con un ordenador. Antes de realizar la tarea, los participantes rellenaron
un cuestionario con sus datos personales, firmaron el consentimiento informado vy, tras
recibir las instrucciones sobre la tarea propuesta, se procedio a la calibracion del eye-

tracker.

Tras la obtencion de los datos, el andlisis se llevo a cabo realizando un modelo
lineal general de medidas repetidas con las distintas variables con el Statistical Package
for the Social Sciences, 21 (SPSS).

8.3.3. Instrumentos

Eye-tracker. Se utiliz6 el sistema de eye-tracking Tobii x2-30 Tobii Studio Professional,
cuya frecuencia de muestreo de las posiciones de los ojos era de 30Hz, para medir los
movimientos oculares de la muestra. El sistema permitia que los participantes tuvieran la
cabeza libre y pudieran moverse. Se identificaron dos AOIs en todos los carteles, fueron
Caray Texto, tal y como se muestra en la figura 38. Para cada AOI se analiz6 la duracion
total de las fijaciones (TFD, total fixation duration, duracion total en segundos de todas
las fijaciones realizadas dentro de un AQI).
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Figura 38. Tipos de AOls (estudio IV). Nota: En amarillo el AOI Cara; en azul el AOI Texto

8.4.Resultados
8.4.1. Exploracion visual de los carteles en la poblacion general

Tal y como se observa en la figura 39, la AOI cara se explora durante mas tiempo
que la AQI texto, excepto cuando se presenta la condicién hombre-mayor. La diferencia
entre la TFD en cara y la TFD en texto es mayor cuando se presentan rostros de personas
adultas, mientras que con la exposicién de imagenes de personas mayores, la diferencia

entre la TFD en cara y en texto disminuye.

Aparecen diferencias significativas en la exploracion de la AOI cara segun la condicion
que se presente (F = 2.85, p = .04). En la figura 39 se observa que la cara mas explorada
es la de la mujer-joven (M = 3.91, DT= 1.34). Esta presenta diferencias significativas con
respecto al hombre-joven (M = 3.58, DT = 1.47) y a la mujer-mayor (M = 3.55, DT =
1.56), que se exploran durante menos tiempo. Por otro lado, no hay diferencias en la TFD
en la exploracion de la AOI cara debidas al sexo de los observadores (p = .43).

Con respecto a la AOI texto, aparecen diferencias significativas en el tiempo de
exploracién segun la imagen que lo acompafia (F = 2.78, p = .04). Asi, tal y como se
puede observar en le figura 39, la AOI texto es méas explorada cuando se presenta junto a
la condicion de cara hombre-mayor (M = 3.55, DT = 1.55), mientras que el tiempo de
exploracién disminuye cuando la acompafia la condicién mujer-joven (M = 3.11, DT =

1.30). Por dltimo, la interaccion entre el sexo del observador y el tipo de rostro que
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compafia al texto no producen ningun efecto significativo en el tiempo de exploracion del
texto (F = .56, p = .64).

4,1
3,91
3,9

3,7
3,58 3,55 3,55

3,5
TFD Cara

3.3 —O— TFD Texto

TFD, M en segundos

3,1
2,9

2,7
Hombre joven Mujer joven Hombre mayor Mujer mayor

Condiciones de Cara

Figura 39. TFD en Cara y en Texto segun las condiciones de Cara

8.4.2. Exploracion visual de los carteles segun el sexo del observador

Con respecto a las diferencias del tiempo empleado en explorar los rostros
presentados, en la figura 40 se pueden observar las diferencias marginales que aparecen
en la interaccion entre el sexo del observador y la condicion de cara presentada (F = 2.32,
p = .08). De manera que las mujeres tienden a explorar durante méas tiempo la AOI cara
cuando la condicion es mujer-joven (M = 4.09, DT = 1.4) con respecto a los hombres que
la exploran menos (M = 3.64, DT = 1.22).

4,2 4.09
4,1
4
3,9
3,8
3,7
3,6
3,5
3,4 ' 3.49 3.28
3,3
3,2

Hombres

—O— Mujeres

TFD, M en segundos

Hombre joven Mujer joven Hombre mayor Mujer mayor

Figura 40. TFD en las distintas condiciones de Cara segun el sexo de la que persona observadora
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Por su parte, en la exploracion
de la AOI texto, los resultados
arrojan diferencias significativas en
funcién del sexo del observador a la
hora de explorar el texto (p = .02).
Asi, en lafigura 41 se observa que los
hombres (M = 3.67, DT = 1.07)
dedican mas tiempo a explorar el
texto que las mujeres (M = 3.05, DT

= 1.05). Este hecho ocurre siempre,

4 3.67
3,5
3.05

3 3
2
2 2,5
) Hombres
= 2
GJ [ Mujeres
S 15
E\
~ 1

0,5

0

Figura 41. TFD en Texto segun el sexo de la persona
observadora

independientemente de la condicién de cara que acompafie al texto, tal y como se muestra

en la figura 42.
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Hombre joven Mujer joven Hombre mayor Mujer mayor

Condiciones de Cara

Figura 42.TFD en Texto segun la condicion de Cara que lo acompafia diferenciada por el sexo de la persona

observadora

De igual modo, las diferencias entre los tiempos de exploracion empleados por

hombres y mujeres pueden observarse en los mapas de calor presentados en la figura 43,

donde se muestra como los hombres exploran el texto mas que las mujeres, quienes

tienden a explorar mas las caras que los hombres
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TIENE ALZHEIMER JTIEN:

e o

Mujeres observadoras

Figura 43. Mapas de calor de la exploracion visual segun el sexo del receptor. Nota: Arriba, exploraciones de
participantes hombres. Abajo, exploraciones de participantes mujeres.

8.5. Discusion y conclusiones

El objetivo principal de este estudio pretendia conocer la exploracion visual que
realizan las personas que observan los carteles de campafias de concienciacion.
Concretamente, se trata de conocer como emplean el tiempo en observar los distintos
estimulos que componen un cartel. Cuando se presenta a la vez la imagen de un rostro y
un fragmento de texto, generalmente se tiende a observar durante mas tiempo la cara. Es
decir, los rostros capturan mas la atencion que el texto, lo que concuerda con los datos
encontrados en el estudio Il de esta tesis, que indican que la duracion de la primera
fijacion en la cara siempre es mayor que en el discurso. Dicho de otra forma, cuando se
observa por primera vez la presentacion simultanea de texto e imagen de un rostro, esta
ultima captura la atencion de la persona observadora durante mas tiempo que el texto. Por
tanto, se cumple la primera hipoétesis planteada en este estudio, que defendia que la cara
se exploraria durante mas tiempo que el texto.

Sin embargo, parece ser que no todos los tipos de caras capturan por igual la
atencion. A la hora de examinar como influye la edad y el sexo del modelo presentado en
la exploracion del cartel, se observa cdmo la combinacion sexo-edad del modelo tiene
una gran influencia. Cuando se presentan imagenes de rostros femeninos de adultas, estas
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capturan mas la atencion que cualquier otro tipo de cara, lo que hace que el tiempo de
exploracidon del texto que las acomparia decaiga. Sin embargo, cabe destacar, que son las
observadoras quienes miran mas las caras de mujeres jovenes, lo que ayuda a que este
tipo de rostro sea el méas explorado. Este dato puede explicarse por el sesgo producido
por la edad del observador (Ebner, He y Johnson, 2011; He, Ebner y Johnson, 2011), pues
las participantes en nuestro estudio eran jovenes. Por otra parte, habria que considerar que
a este hecho se le podria afiadir un posible sesgo producido por el sexo en las mujeres, ya
que estas tienden a explorar mas los rostros femeninos. Algo que parece ser especifico de
ellas, puesto que en los hombres no parece existir esa predileccion por explorar caras de
su mismo sexo. Tras esta explicacion, se afirma que se cumple la hipétesis que defiende
la mayor exploracion de los modelos con rango de edad mas cercano a las personas
observadoras. Sin embargo, cabria destacar la mayor exploracion de los rostros jovenes
femeninos por parte de los observadores jovenes. Asi, se podria recomendar no usar
imagenes de mujeres jovenes si queremos asegurarnos de que la poblacion lee

detenidamente el mensaje escrito en el cartel.

Las hipoétesis referentes a las diferencias existentes entre el tiempo que emplean
hombres y mujeres a la hora de explorar los carteles no se han cumplido. Concretamente,
se suponia que los hombres dedicarian méas tiempo a explorar las caras, mientras que sus
compafieras explorarian durante mas tiempo el texto. De hecho la literatura cientifica
confirma que los hombres dedican méas tiempo que las mujeres a explorar rostros
(Coutrot, Binetti, Harrison, Mareschal y Johnston, 2016), mientras que las mujeres
dedican maés tiempo que los hombres a explorar texto escrito (Huang y Cheng, 2016).
Ademas, estas afirmaciones concuerdan con el discurso popular que tiende a defender
que los hombres son mas visuales y las mujeres mas verbales. Sin embargo, segin nuestro
estudio estos datos no se mantienen cuando en el contexto de una tarea realista, aun con
el suficiente control, se les presenta simultdneamente texto e imagen con significado

conjunto, en este caso una campafa de sensibilizacion sobre la EA.

La diferencia primordial es que los hombres prefieren explorar texto, mientras que
sus comparieras parecen tener cierta predileccion por mirar las caras que aparecen en los
carteles. Es decir, cuando se les presenta el estimulo cara y el estimulo texto
conjuntamente, los hombres miran durante mas tiempo el texto que las mujeres. Por otro
lado, no existen diferencias sexuales importantes a la hora de explorar rostros cuando

estos estan acompariados de texto, aunque la tendencia observada es que las chicas
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muestran cierta preferencia por mirar algo mas las caras, en especial las de su propio sexo.
Por tanto, los resultados obtenidos son distintos a los que se muestran en la literatura, que
hasta el momento ha analizado la exploracion visual de caras y texto segun el sexo, pero
presentando ambos estimulos de manera independiente y en contextos distintos a la
exposicion de camparias de concienciacion sobre EA. Quizé el hecho de presentar ambos
estimulos (cara y texto) a la vez sirva de argumento para explicar porqué no se cumple la
hipotesis de partida al respecto y, por tanto, no se corroboran los hallazgos encontrados

en la literatura cientifica hasta el momento.
Limitaciones y futuras lineas de investigacion

La posibilidad de generalizacion de los resultados es limitada. Seria conveniente
aumentar el tamafo de la muestra y el rango de edad de los participantes. Debemos seguir
ahondando acerca de la exploracion visual que hacen hombres y mujeres de los carteles
de sensibilizacion, ya que nos ayudard a comprender mejor las distintas formas que tienen
de procesar la informacion que les llega a través de las imagenes o el texto utilizados.
También seria atil medir la dilatacién pupilar de ambos sexos ante las distintas
combinaciones de cara-texto, lo que podria ayudar a revelar distintos niveles de

activacion.
Conclusiones

Los resultados principales de nuestra investigacion ayudan al esclarecimiento
necesario sobre la influencia de las caracteristicas personales de los receptores en la
exploracion visual de las campafas de sensibilizacion. Especificamente, nuestros datos
apuntan a que en la exploracion de carteles compuestos por un rostro y un fragmento de
texto existen diferencias en los observadores seguin su sexo. En este sentido, los hombres
exploran mas el texto. El tipo de rostro presentado también influye en la cantidad de
tiempo que chicos y chicas dedican a explorarlo. Las caras de mujeres jovenes son las

mas exploradas por ambos sexos.
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BLOQUE 3

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Capitulo 9. Discusiones y conclusiones finales
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9.1. Discusiones y conclusiones finales

La prevalencia de la demencia tipo Alzheimer cada vez es mayor y se espera siga
aumentado en los proximos afios. Asimismo, en los Gltimos tiempos se esta asistiendo a
un reconocimiento no solo de los dafios clinicos de esta enfermedad, sino también de sus
consecuencias sociales y familares, entre las que destaca su estigmatizacion. El estigma
asociado a la EA afecta tanto a la persona enferma como a su entorno social y familiar.
Investigaciones y estudios recientes apuntan que la informacion y la imagen que llega a
la sociedad sobre la enfermedad modulan el estigma asociado a la EA (Cheng et al.,
2011). De esta manera, las representaciones negativas sobre la EA que, en su mayoria,
emiten los distintos medios ayudan a perpetuar y consolidar los niveles de estigmatizacién
de este tipo de demencia. Consideramos, por tanto, que la temética seleccionada para el
desarrollo de esta tesis doctoral puede ser relevante en la actualidad, donde se comienzan
a vislumbrar esfuerzos por reducir el estigma a través de estrategias como el aumento del
conocimiento y la sensibilizacion sobre la EA. Tanto es asi que organizaciones como ADI
(2012) y la WHO (2017) proponen entre sus principales objetivos las estrategias
comentadas y empiezan a hablar de la necesidad de un reencuadre de la enfermedad que

NOs ocupa.

Para el abordaje de este trabajo se ha optado por un planteamiento multidisciplinar
con el objetivo de optimizar el doble enfoque que se pretender abordar. Por un lado, para
conocer cdmo se introducen en el proceso de socializacion los distintos marcos sobre la
EA nos hemos centrado en la literatura infantil, por lo que se ha utilizado para ello una
perspectiva cualitativa. Por otro lado, para la realizacion de la aproximacion a la
influencia del framing en las actitudes y el estigma hacia la demencia a través de

camparias de sensibilizacion se ha utilizado una metodologia cuantitativa.

La eleccion de este tipo de metodologias y su aproximacion desde varias
disciplinas se fundamenta en la necesidad de acercarnos a estas realidades desde las
perspectivas mas pertinentes y adecuadas a cada caso. Asi, para el acercamiento a la
literatura infantil y el conocimiento de los encuadres usados con receptores infantiles, la
aproximacion que se ha considerado Optima es el andlisis del discurso y el analisis
simbdlico, a la vez que se han usado registros elaborados especificamente para ello.
Mientras que para el andlisis de la influencia de los marcos en las actitudes, valoracion

de las campafias y emociones se han utilizado aproximaciones de corte cuantitativo y se
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han recolectado los datos a través de autoinformes, a la vez que se ha usado la
metodologia eye-tracking, con la que se obtienen datos objetivos de manera rigurosa, para

medir la exploracion visual de las campafias de sensibilizacion sobre la EA.

Para conseguir los objetivos planteados en esta tesis se ha disefiado un proceso de
investigacion con cuatro estudios. Los dos primeros se centran en la literatura infantil,
concretamente en el género del album ilustrado, mientras que los dos ultimos lo hacen en
las campafias de sensibilizacion y su influencia. Los resultados del primer estudio
confirman nuestra hipotesis inicial de que en los albumes ilustrados sobre EA destinados
a la infancia se combinan distintos marcos dominantes para presentar la enfermedad a la
vez que se hace uso de distintas figuras retoricas que ayudan a suavizar su representacion.
Apenas existen estudios sobre este tdpico en concreto, pero si aquellos que afirman que
las fuentes utilizan la combinacion de herramientas de encuadre de distintos marcos a la
hora de presentar la EA (Van Gorp y Vercruysse, 2012). Junto a esto, también se ha
constatado la presencia de herramientas de encuadre propias de contramarcos positivos,
que ayudan a contrarrestar el impacto que pudieran producir los enfoques méas negativos.
Ademas, igualmente aparecen de forma explicita distintos dispositivos de razonamiento
en los albumes dirigidos a nifios. Algo que resulta Idgico si se tiene en cuenta que los
receptores son infantes y se encuentran en pleno proceso de socializacion, a través del
cual se aprende a encuadrar distintos topicos, como es la EA (Loscertales y Gomez, 2002).
Por tanto, gracias a los dispositivos de razonamiento, los pequefios receptores comienzan
a relacionar las herramientas de encuadre y a asimilar determinadas explicaciones y
razonamientos que pondran en uso mas adelante en otras situaciones en las que no sera
necesaria la presencia de los dispositivos de razonamiento, puesto que ya habran sido
interiorizados. Asimismo, entre los encuadres positivos utilizados destaca por su
frecuencia el marco La buena madre, al que se le adjudican dos funciones. Por un lado,
la de suavizar las herramientas de encuadre de los marcos negativos usados en el album;
de manera que se protege a los pequefios receptores del impacto que podrian provocarles
algunas de ellas. Por otro lado, la de transmitir determinados valores morales como el
carifio, el amor o el cuidado incondicional al familiar enfermo. Asi, el album sobre EA se
convierte en transmisor de una tematica complicada de abordar para el adulto, a la vez
gue propone como se debe actuar ante la llegada de la EA al nucleo familiar. O sea, el
album ilustrado es un medio mas en el que se utiliza el framing para acercar la realidad

cultural de la EA a los mas pequefios. Asi, se ha elaborado un listado de albumes
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ilustrados sobre EA dirigidos a poblacion infantil ordenado segun la frecuencia uso de

encuadres positivos que utilizan.

Sin embargo, a la hora de escoger o aconsejar una de estas obras no solamente se
debe tener en cuenta el encuadre que se hace la EA, puesto que existen otras perspectivas
destacadas en estos albumes, mas aun si se tienen en cuenta las edades para las que son
recomendados. Nos referimos a los roles y estereotipos de género, muy vinculados a
distintas enfermedades, sobre todo en el area del cuidado. La EA y su representacion
social se encuentran ampliamente feminizadas (Asberg y Lum, 2009; Kessler y
Schwender. 2012) y los albumes ilustrados son buena muestra de ello. Asi, la segunda
hipétesis de partida, defensora de la perpetuacion de los estereotipos y roles de género en
los albumes ilustrados sobre EA se cumple tal y como queda constatado en el estudio II.
La problemdtica de este asunto viene de la influencia que puede ejercer la literatura
infantil en la identidad de género y roles asociados (Romero, 2011), siempre y cuando el
pequefio lector no tenga quien critique dichos estereotipos y le haga ver otras realidades.
De no ser asi, los estereotipos y roles plasmados en el album pueden caer en manos de
los infantes, quienes encuentran en los distintos personajes modelos de referencia a imitar
(Masats y Creus, 2006). Estos modelos sexistas, a los que esta expuesta la poblacion
infantil, actian segun unos roles culturales, que tal y como definié Lerner (1990) son “un
disfraz, una méascara, una camisa de fuerza en la que hombres y mujeres bailan su desigual
danza” (p. 339).

Los principales hallazgos encontrados en el estudio | y el estudio Il quedan

resumidos en el siguiente listado:

1. Los distintos marcos y contramarcos para definir la demencia del inventario
propuesto por Van Gorp y Vercruysse (2012) aparecen en los albumes

ilustrados y su uso es combinado.

2. Los marcos negativos mas utilizados son Dualismo cuerpo-mente (la
demencia confisca lo cognitivo de la persona enferma y hace que pierda su
humanidad e identidad), Proceso natural del envejecimiento (la demencia se
considera el extremo del envecimiento normal) y No ‘quid pro quo’ (la
llegada de la enfermedad hace que la familia se sobrecargue sin recibir nada

positivo a cambio).
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3. Los marcos positivos mas utilizado son La buena madre (presenta el cuidado,
la ayuda, el carifio y la aceptacion sincera de la persona enferma como un
valor moral y natural) y Unidad cuerpo-mente (la persona con demencia
experimenta un deterioro cognitivo, pero sin perder su identidad ni su

sensibilidad emocional).

4. EIl encuadre positivo La buena madre aparece practicamente en todas las
obras y se considera una herramienta de transmisién de valores morales a la

poblacion infantil destinataria.

5. EIl uso de determinadas figuras retoricas (metaforas, eufemismo y litotes)
junto al de colores suaves y/o alegres en las ilustraciones ayudan a
contrarrestar el impacto que pudieran ocasionar determinadas herramientas

de encuadre negativo.

6. La feminizacion de la EA queda plasmada en el album ilustrado sobre esta
tematica, pues aparecen estereotipos y roles de género, sobre todo en relacion

al cuidado y al contacto con la persona enferma.

Ante estos hallazgos comprobamos, que aunque en las representaciones de la EA
en la literatura infantil se observa el uso de encuadres positivos, el empleo de herramientas
de encuadre de marcos negativos también existe. De hecho, si observamos detenidamente,
el contramarco utilizado con mayor frecuencia, La buena madre, no es tanto una
representacion de la enfermedad en si, sino de la relacion enfermo-familia. Es decir, se
centra en como deben ser las conductas hacia el enfermo, en lugar de explicar en qué
consiste la EA. Sin embargo, los marcos negativos utilizados en el album si se encargan
de aportar una explicacion de esta demencia. De manera que, durante el proceso de
socializacion, la poblacion infantil se encuentra expuesta a ambos tipos de
aproximaciones, encuadres negativos sobre la enfermedad y encuadres positivos respecto
a la relacion con la misma. Dichos encuadres seran aprendidos e interiorizados, por lo
que el uso de marcos negativos especificos de la EA se perpetla y, por tanto, también el

estigma asociado a la enfermedad.

Para reducir este estigma se proponen alternativas como el aumento de la
concienciacion y la sensibilizacién. De hecho, como se ha comentado anteriormente, la

WHO (2017) ha propuesto como objetivo a conseguir para el afio 2025, que todos los
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estados miembros cuenten con una camparia de sensibilizacion. Ante tal propuesta se hace
necesario conocer como influyen los distintos marcos en las campafias, pues no basta con
disefiar una campafia de sensibilizacion, se debe profundizar en las consecuencias que

pueden derivar de los distintos estimulos utilizados en su disefio.

El estudio 111 de esta tesis corrobora la hipétesis de que la exposicion a campafas
de sensibilizaciobn produce cambios en las actitudes hacia la demencia,
independientemente del tipo de marco utilizado. Sin embargo, el cambio es aun mayor
con el uso de encuadres positivos. De ahi, la necesidad de ahondar en los privilegios de
los distintos encuadres para poder disefiar la campafia mas adecuada a los propdsitos
esperados y especifica para su comunidad y su ambito cultural (WHO, 2017). Por esta
razén nos hemos centrado en la comparaciéon del marco dominante Dualismo cuerpo-
mente y su contramarco Unidad cuerpo-mente, pues son la aproximacion mas frecuente

en nuestra cultura, la occidental (Van Gorp y Vercruysse, 2012).

Asi, las principales recomendaciones a tener en cuenta a la hora de elegir las

herramientas de encuadre para el disefio de una campafia son:

1. Para producir un cambio positivo e importante en las actitudes hacia la
demencia se deben utilizar mensajes propios del encuadre Unidad cuerpo-
mente (la persona con demencia mantiene su identidad y sensibilidad, aunque

experimente cierto deterioro cognitivo).

2. Los mensajes caracteristicos de Unidad cuerpo-mente seran valorados como

mas Utiles por los receptores de la campafa.

3. Lavaloracién general de la campafia depende del uso de imagenes de modelos

mayores, que se consideran mas impactantes, comprensibles, creibles y Gtiles.

4. Las imagenes de modelos mayores producen la expresion de emociones de

tristeza y enfado por parte del receptor.

5. Para conseguir que el receptor se fije en el texto se recomienda el uso de

imagenes de modelos mayores.

Estas recomendaciones pueden sintetizarse en la sugerencia del uso de carteles

compuestos por imagenes de modelos de avanza edad junto a mensajes del encuadre

188



Unidad cuerpo-mente. De esta manera se conseguiria que el receptor fije su atencion en
el texto, que al ser propio de este contramarco ayudaria a producir un cambio en su actitud
hacia la demencia. Asimismo, la campafia obtendria una valoracion general positiva
gracias al empleo de la imagen de alguien mayor, mientras que se revalorizaria la

percepcion de su utilidad al usar discursos propios del contramarco.

Aun asi se debe tener presente que los marcos por si mismos no provocan los
cambios individuales, sino que también influyen distintas variables relativas al receptor
del mensaje como son el nivel de atencion, las creencias previas sobre el tema, las
experiencias, los intereses, las actitudes o los deseos (Greenwald, 1968; Hovland y Janis,
1959; Hovland et al. 1953; McGuire, 1969; Petty y Cacioppo, 1986a, 1986b). Por lo tanto,
para reducir el estigma hacia la EA, las campafas deben presentar mensajes dirigidos a
creencias, actitudes y comportamientos especificos y tener en cuenta las caracteristicas
personales de los receptores, como por ejemplo el sexo o la edad (Flora y Maibach, 1990;
Schmid et al., 2008; Stites et al., 2016; Witte y Allen, 2000). En resumen, el reencuadre
de la EA modula los niveles de estigma, pero para conseguir mejores resultados se deben
producir mensajes que tengan en cuenta las caracteristicas de la poblacion receptora del
mensaje, especificamente se debe considerar el género, la edad y las creencias sobre la
EA. Para ello en el estudio IV se ha realizado una aproximacion a la influencia de las
caracteristicas del modelo presentado y de las propias del receptor en la exploracion visual
de las campafias. Analizar la exploracion visual de las campafias ayuda a conocer qué
elementos y qué caracteristicas Ilaman la atencion de la audiencia, lo que se considera

clave a la hora de llevar a cabo un disefio exitoso.

Las consideraciones respecto a la personalizacién de las campafias de

sensibilizacion obtenidas en este estudio se resumen en las siguientes:

1. No se deben utilizar imagenes de mujeres adultas jovenes, pues capturan

demasiado la atencion de la poblacion receptora, en especial de las mujeres.

2. El uso de imagenes de hombres mayores ayuda a que se centre la atencion en

el mensaje escrito.

3. La poblacion masculina tiende a centrarse méas en el texto, mientras que la

femenina lo hace en las imagenes.
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Tras la presentacion de los hallazgos encontrados y las recomendaciones
derivadas de ellos, proponemos una serie de ideas a tener en cuenta a la hora de disefar

una campafia de sensibilizacion:

1. Cuestionarse qué se pretende provocar o conseguir con la campafa a disefiar
(qué actitudes, qué emociones, qué valoracion, qué estimulos para llamar la

atencion, etc.).

2. Apoyarse en las evidencias de otras investigaciones, como puede ser esta tesis
doctoral, o camparias anteriores que haya funcionado.

3. Realizar un pequefio estudio piloto de la camparia, si es posible, teniendo en

cuenta las caracteristicas de la poblacion receptora.

4. Considerar la metodologia eye-tracking como una herramienta de gran ayuda
para decidir donde colocar determinados estimulos, conocer qué estimulos

I[laman mas la atencion, etc.

En resumen, durante el proceso de socializacion, la poblacion infantil se encuentra
expuesta a distintos marcos dominantes sobre la EA y a los estereotipos de género y roles
influyentes en esta enfermedad, sobre todo en lo relacionado con el cuidado. Estos marcos
negativos, también presentes en otros medios, son interiorizados y utilizados en
situaciones futuras relacionadas con la EA, a la vez que intervienen en la subsistencia del
estigma. Asi, como herramienta para paliar el estigma se propone el reencuadre de la
enfermedad, cuyos resultados parecen ayudar en el cambio de actitudes hacia la
demencia. Si bien los esfuerzos deben dirigirse a realizar un reencuadre lo mas

personalizado posible a la poblacion receptora de estos mensajes positivos.
9.2. Limitaciones y lineas futuras de investigacion

En primer lugar, una de las limitaciones principales se relaciona con la
representatividad y el tamafio de la muestra de los estudios realizados con las camparias
de sensibilizacion (estudio 11y IV). Si bien es cierto que podemos suponer que el tamafio
se considera el adecuado para llevar a cabo un estudio experimental en un laboratorio con
la metodologia eye-tracking, seria muy interesante aumentar el tamario de la muestra. Por
tanto, podriamos considerar estas investigaciones como parte de un estudio piloto que nos

aporta informacion suficiente para mejorar ciertos aspectos del disefio y de la muestra,
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que se espera sea mas amplia y representativa en futuras investigaciones. Asi, podria
aumentarse el rango de edad de los participantes, contralar su relacion con la enfermedad
y otras caracteristicas propias que pueden influir a la hora de ser expuestos a campafas

de sensibilizacién.

Por otro lado, se considera de utilidad poder contar con un equipo y un software
de eye-tracking mas potente. De esta manera también se podria obtener informacion de
la dilatacion pupilar de los participantes. Asimismo, otro aspecto interesante como via
para futuras lineas de investigacion es el uso de distintos instrumentos de reconocimiento
facial de las emociones de los participantes. Ademas, aparte de las mejoras propuestas en
los instrumentos, se considera de interés analizar la influencia de los distintos marcos
dominantes y sus contramarcos, pues en esta tesis solo se ha abordado el analisis de los

encuadres Dualismo cuerpo-mente y Unidad cuerpo-mente.

Con respecto a la introduccion del framing en el proceso de socializacién que
experimenta la poblacion infantil se considera oportuno llevar a cabo distintos analisis en

otros medios como los realizados en la literatura, por ejemplo en peliculas de animacion.

Por ultimo, cabe sefialar que las limitaciones comentadas se consideran no tanto
impedimentos sino retos susceptibles de ser abordados en futuras investigaciones sobre

esta tematica.
9.3. Sintesis de las aportaciones principales

En general se puede considerar que la presente tesis doctoral ha desarrollado
algunas contribuciones, especialmente en el ambito de la literatura infantil sobre la
demencia tipo Alzheimer y en las recomendaciones para el disefio de campafas de

sensibilizacién sobre la EA.

Estas aportaciones podrian tener implicaciones de caracter practico para
determinados profesionales y/o distintas organizaciones relacionadas con la EA. Los
profesionales de la salud y de la educacién podran orientar sus recomendaciones acerca
de determinadas obras sobre esta tematica para los mas pequefios. Mientras que las
distintas organizaciones pueden encontrar en esta tesis determinadas sugerencias a la hora
de llevar a cabo el disefio de sus camparias de concienciacion. A continuacion se

enumeran las aportaciones a la que se esta haciendo referencia:

191



1. Elaboracién de un inventario de recursos sobre la EA ordenados segun su

tipologia (Apendice I).

2. Elaboracién de un listado de los albumes ilustrados sobre EA destinados a
poblacion infantil ordenados segin el uso de encuadres negativos y

positivos.®

3. Sintesis de la influencia de distintas herramientas de encuadre susceptibles de

ser usadas en las campafias de sensibilizacion sobre la EA.

4. Aproximacion a la personalizacion de las camparias de sensibilizacion sobre

la EA mediante el uso de la metodologia eye-tracking.

8 El listado puede consultarse en el capitulo 5 de esta tesis, concrtamente en la pagina 134.
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Anexos

ANEXO 1. Registros de los analisis los albumes ilustrados sobre EA - Estudio |

DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del &lbum ilustrado Tengo una abuela diferente a las demés
Nombre del autor/a Mercé Aranega

Nombre del ilustrador/a Mercé Aranega

Afio 2003

Editorial Fundacion La Caixa

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer X X
Total frecuencia 1 1
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Dénde vive la persona con EA desde Domicilio-de familiares

gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo-
mente
2. Unidad cuerpo-mente I 3
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracién
8. Carpe diem I 1
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 5 10
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre i 8

e
© O N DU A WN R

[
o

Marcos y contr-amarcos

=
=

[N
N
[ee]

=4 Marcos positivos
Marcos negativos
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del aloum ilustrado Y0 soy yo
Nombre del autor/a Fina Casalderrey
Nombre del ilustrador/a Josep Vicé

Afio 2004

Editorial Algar Editorial

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La bisabuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Donde vive la persona con EA desde Demicthio-defamiliares

gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y

calcular su frecuencia.

Total
frecuencia

Marcos y contramarcos
para la demencia

1. Dualismo cuerpo-
mente

Unidad cuerpo-mente
El invasor

El extrafio compafiero
de viaje

Fe en la ciencia
Proceso natural de
envejecimiento
Miedo a la muerte y
degeneracién

8. Carpe diem

9. Roles invertidos

10. Cada uno en su turno
11. No quid pro quo

12. La buena madre

2.
3.
4.

il 4

o

7.
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Frecuencia de uso
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del &lbum ilustrado Abuelita, ¢te acuerdas?
Nombre del autor/a Laura Langston

Nombre del ilustrador/a Lindsey Gardiner

Afo 2004

Editorial Ediciones Beascoa

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Donde vive la persona con EA desde Demicthio-defamiliares

gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo-
mente
2. Unidad cuerpo-mente 11l 4
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia | 1
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracién
8. Carpe diem I 2
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 2 4 6
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre I 5

e
O 00 N O U B W N -
=

Marcos y contr-amarcos
-
o

=
N
(0]

Marcos positivos
Marcos negativos
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del &lbum ilustrado Mi abuela tiene...
Nombre del autor/a Véronique Van den Abeele
Nombre del ilustrador/a Claude K. Dubois

Afo 2006

Editorial SM

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer X X
Total frecuencia 1 1
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Dbnde vive la persona con EA desde
gue tiente la enfermedad? Institucionahizacién—

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo-
1] 3

mente
2. Unidad cuerpo-mente I 1
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia | 1
6. Proceso natural de

envejecimiento
7. Miedo a la muerte y

degeneracién
8. Carpe diem
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 1 2 3 4
11. No quid pro quo I 1 Frecuencia de uso
12. La buena madre I 2

on
© 00 N O U1 B W N KL
[

Marcos y contr-amarcos
-
o

=

N
[N

N

Marcos positivos
Marcos negativos
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del album ilustrado El otoflo de la abuela. Mi abuela Anni tiene
Alzheimer

Nombre del autor/a Dagmar M. Mueller

Nombre del ilustrador/a Verena Ballhaus

ARfo 2007

Editorial La Declosa

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer XXXXXX XXXXX
Total frecuencia 6 5
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Donde vive la persona con EA desde Demicthio-defamiliares

gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo- | 1
mente
2. Unidad cuerpo-mente I 2
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
5. Feen laciencia I 6
6. Proceso natural de I 5
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracion
8. Carpe diem
9. Roles invertidos
10.Cadaunoensuturno | 1 0 2 4 6 8
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre Il 3

Marcos y contr-amarcos
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Marcos positivos
Marcos negativos
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del &lbum ilustrado Mi abuelo Simén lo sabe
Nombre del autor/a Nieves Pérez Rivero
Nombre del ilustrador/a Miguel Angel Diez Navarro
Afio 2007

Editorial ANAYA

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? El abuelo
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Hembre
¢Dbnde vive la persona con EA desde
gue tiente la enfermedad? No-se-sabelotros

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total

para la demencia frecuencia

1. Dualismo cuerpo- | 1
mente

2. Unidad cuerpo-mente

3. Elinvasor

4. El extrafio compafiero

de viaje

Fe en la ciencia

6. Proceso natural de
envejecimiento

7. Miedo a la muerte y
degeneracién

8. Carpe diem

9. Roles invertidos

10. Cada uno en su turno 0 2 4 6 8

11. No quid pro quo Frecuencia de uso

12. La buena madre I 1

e
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del &lbum ilustrado Sefior Mayor
Nombre del autor/a Adeline Yzac
Nombre del ilustrador/a Eva Offredo

Afio 2010

Editorial Syllabus Ediciones

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? El bisabuelo
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Hembre

¢Donde vive la persona con EA desde Dewmicitiopropio
gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo- mim 7
mente
2. Unidad cuerpo-mente
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracién
8. Carpe diem
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 2 4 6 8
11. No quid pro quo 111 5 Frecuencia de uso
12. La buena madre I 1
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del &lbum ilustrado La abuela necesita besitos
Nombre del autor/a Ana Bergua

Nombre del ilustrador/a Carme Sala

Afo 2010

Editorial Editorial Proteus

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - X
Total frecuencia 0 1
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Donde vive la persona con EA desde Demicthio-defamiliares

gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total

para la demencia frecuencia

1. Dualismo cuerpo-
mente

2. Unidad cuerpo-mente I 2

3. Elinvasor

4. El extrafio compafiero

de viaje

Fe en la ciencia

6. Proceso natural de
envejecimiento

7. Miedo a la muerte y
degeneracién

8. Carpe diem

9. Roles invertidos il 4

10. Cada uno en su turno 0 2 4 6

11. No quid pro quo I 1 Frecuencia de uso

12. La buena madre I

e
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del album ilustrado Al atardecer
Nombre del autor/a Jackeline de Barros
Nombre del ilustrador/a David Padilla

Afo 2010

Editorial Editorial M1C

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Dbnde vive la persona con EA desde
gue tiente la enfermedad? No-se-sabelotros

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo-
] 2

mente
2. Unidad cuerpo-mente
3. Elinvasor Il 3
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia
6. Proceso natural de

envejecimiento
7. Miedo a la muerte y

degeneracién
8. Carpe diem
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 1 2 3 4
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre I 1
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del lbum ilustrado El zorro que perdid la memoria
Nombre del autor/a Martin Baltscheit

Nombre del ilustrador/a Martin Baltscheit

Afio 2010

Editorial Loguez Ediciones

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? El zorro
Representacion del enfermo Persona-mayor

Género de quien padece con Alzheimer  Maseuhine—
¢Dbnde vive la persona con EA desde
gue tiente la enfermedad? No-se-sabelotros

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo- | 1
mente
2. Unidad cuerpo-mente I 2
3. El invasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracién
8. Carpe diem I 1
9. Roles invertidos
10.Cadaunoensuturno | 1 0 1 2 3
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre I 2
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del &lbum ilustrado ¢ Qué le pasa a la abuela?
Nombre del autor/a Miguel Peralta y Xoana Alvarez
Nombre del ilustrador/a Miguel Peralta y Xoana Alvarez
Afo 2010

Editorial Triqueta Verde

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Dbnde vive la persona con EA desde
gue tiente la enfermedad? No-se-sabelotros

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia 1 1
1. Dualismo cuerpo- | 1 2
mente 2 3
2. Unidad cuerpo-mente = 2
3. Elinvasor £ 5
4. El extrafio compafiero I 5 U
de viaje 5
5. Feen laciencia 2 /
6. Proceso natural de g 8
envejecimiento = 9
7. Miedo a la muerte y > 10
degeneracién 11
8. Carpe diem 12 3
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 1 2 3 4
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre Il 3

Marcos positivos
Marcos negativos
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del album ilustrado Hilos de colores
Nombre del autor/a Elena Ferrandiz
Nombre del ilustrador/a Elena Ferrandiz
Afo 2012

Editorial Legua Editorial

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - XXX
Total frecuencia 0 3
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer

¢Donde vive la persona con EA desde Dewmicitiopropio
gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo-
mente
2. Unidad cuerpo-mente I 1
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracién
8. Carpe diem
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 2 4 6
11. No quid pro quo I 1 Frecuencia de uso
12. La buena madre I 5
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del album ilustrado Los despistes del abuelo Pedro
Nombre del autor/a Marta Zafrilla

Nombre del ilustrador/a Miguel Angel Diez

Afo 2012

Editorial Cuento de Luz

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER

¢Quién tiene Alzheimer? El abuelo

Representacion del enfermo Persona-mayor

Sexo de la persona con Alzheimer Hembre

¢Donde vive la persona con EA desde Demicthio-defamiliares

gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo-
mente
2. Unidad cuerpo-mente
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia | 1
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracién
8. Carpe diem
9. Roles invertidos I 2
10.Cadaunoensuturno | 1 0 1 2 3
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre I 1
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del album ilustrado Mi abuela no se acuerda de mi nombre
Nombre del autor/a Rodolfo Esteban

Nombre del ilustrador/a Mai Egurza

Afio 2012

Editorial Dibbuks

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - X
Total frecuencia 0 1
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Dbnde vive la persona con EA desde
gue tiente la enfermedad? Institucionalizacién-

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo- | 1
mente
2. Unidad cuerpo-mente I 1
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracién
8. Carpe diem
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 1 2 3
11. No quid pro quo I 2 Frecuencia de uso
12. La buena madre
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del album ilustrado La abuela durmiente
Nombre del autor/a Roberto Parmeggiani
Nombre del ilustrador/a Jodo Vaz de Carvalho
Afo 2015

Editorial Kalandraka Editora

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? La abuela
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer
¢Donde vive la persona con EA desde Dermicthio-defamiliares

gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo-
mente
2. Unidad cuerpo-mente
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y o
degeneracién
8. Carpe diem
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 2 4 6
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre 11l 4
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*Aparece durante toda la historia, pues la abuela desde

. . . Marcos positivos
que enferma siempre esta dormida.

Marcos negativos

254



DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del &lbum ilustrado La maleta del abuelo
Nombre del autor/a Fatima Fernandez
Nombre del ilustrador/a Juan Hernaz

Afio 2016

Editorial Onada Edicions

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? El abuelo
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Hembre
¢Donde vive la persona con EA desde Dermicthio-defamiliares

gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo-
mente
2. Unidad cuerpo-mente I 1
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracién
8. Carpe diem
9. Roles invertidos
10. Cada uno en su turno 0 1 2 3
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre I 2
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DATOS DEL ALBUM ILUSTRADO

Titulo del lbum ilustrado Me gustan los globos
Nombre del autor/a Pablo Caracol

Nombre del ilustrador/a Pablo Caracol

Afo 2016

Editorial Narval Editores

EL USO DE LA PALABRA ALZHEIMER

Sefialar cada vez que aparezca la palabra Alzheimer en el texto o en los paratextos (queda excluida
la categoria de paratexto fuera del libro) y calcular el total de su frecuencia.

Texto Paratexto
Veces que aparece la palabra Alzheimer - -
Total frecuencia 0 0
LOS PERSONAJES CON ALZHEIMER
¢Quién tiene Alzheimer? Lola
Representacion del enfermo Persona-mayor
Sexo de la persona con Alzheimer Mujer

¢Donde vive la persona con EA desde Dewmicitiopropio
gue tiente la enfermedad?

MARCOS Y CONTRAMARCOS QUE DEFINEN DEMENCIA
(CLASIFICACION DE VAN GORP, B. Y VERCRUYSSE, T.)

Sefialar cada vez que aparezca una expresion propia de alguno de los marcos o contramarcos y
calcular su frecuencia.

Marcos y contramarcos Total
para la demencia frecuencia
1. Dualismo cuerpo- | 1
mente
2. Unidad cuerpo-mente Il 3
3. Elinvasor
4. El extrafio compafiero
de viaje
Fe en la ciencia
6. Proceso natural de
envejecimiento
7. Miedo a la muerte y
degeneracién
8. Carpe diem
9. Roles invertidos &
10. Cada uno en su turno
11. No quid pro quo Frecuencia de uso
12. La buena madre I 1
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*Aparece durante toda la historia, pues la persona
enferma de Alzheimer es representada como una
nifia.

Marcos positivos
Marcos negativos
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ANEXO 2. CARTELES DISENADOS PARA EL ESTUDIO

Carteles compuestos por imagenes de personas mayores y mensajes propios del marco

Dualismo cuerpo-mente:

& > 5 - ""' -:: -
e

TIENEALZHEIMER H

Muere progresivamente mientras Un vacio que lo invade poco a poco Su capacidad mental desaparecera La luz de su razén se ira apagando
su cuerpo queda intacto y hace que pierda su identidad y llegara a ser un vegetal y vivira en la oscuridad

TIENE ALZHEIMER

Carteles compuestos por imagenes de personas mayores y mensajes propios del marco

Unidad cuerpo-mente:

f
TIENEALZHEIMER

Existe y vuelve en si cada vez que

[

nm&unuwﬁn TIENE ALZHEIME

Puede reconocer a quien le quiere La enfermedad nunca llegara a ser
y a quien es amable con él mas importante que ella

TIENE ALZHEIMER

Puede emocionarse y expresar lo
que siente en cada momento

alguien le toca y le acaricia

Carteles compuestos por imagenes de personas adultas y mensajes propios del marco

Dualismo cuerpo-mente:

TIENE ALZHEIMER

La luz de su razén se ira apagando
y vivira en la oscuridad

Muere progresivamente mientras Un vacio que lo invade poco a poco Su capacidad mental desaparecer
su cuerpo queda intacto y hace que pierda su identidad y llegara a ser un vegetal
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Carteles compuestos por imagenes de personas adultas y mensajes propios del marco

Unidad cuerpo-mente:

Jm\[u[ LZHEIMER | TIENE ALZHEIMER

La enfermedad nunca llegara a ser Puede emocionarse y expresar lo
mas importante que ella que siente en cada momento

Existe y vuelve en si cada vez que Puede reconocer a quien le quiere
alguien le toca y le acaricia y a quien es amable con él
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ANEXO 3. HOJA DE INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

UNIVERSIDAD B CORDOBA

HOJA DE INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

Se encuentra en un centro universitario que tiene como fin, entre otros, la investigacion

para la mejora del conocimiento cientifico.
El estudio en el que va a participar consiste en una prueba que se compone de 3 pasos:

1°) Contestara a una serie de preguntas en el ordenador. No hay respuestas

correctas o incorrectas, solo debe contestar dando su opinion sobre algunos aspectos.

2°) Vera en la pantalla una presentacion de una serie de imagenes que iran
pasando automaticamente. Es importante que las observe y no aparte su mirada de la
pantalla (no es necesario que pulse el raton ni el teclado para pasar de una imagen a
la siguiente).

3% Por ultimo, volveréa a responder a una serie de preguntas en el ordenador.

Todo este proceso dura unos 20-30 minutos aproximadamente. Si necesita descansar,
puede comunicarlo a la persona responsable, pero es importante que no interrumpa ni deje
de mirar la pantalla durante la presentacion de las imagenes. Puede abandonar la

investigacion si lo desea en el momento que considere oportuno, sin dar explicaciones.

Todos los datos de carécter personal, obtenidos en el estudio son confidenciales y se

trataran conforme a la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/99.
Antes de comenzar debe apagar su teléfono movil.
Si no entiende algo del procedimiento, preguntelo antes de comenzar.

Gracias por su colaboracion.
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ANEXO 4. CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD B CORDOBA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO (NOMDBIe Y aPEIHIIAOS),..c..icieiiieiecie et

- He leido la hoja de informacién.
- He podido hacer preguntas sobre el estudio.
- He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

- He hablado con la investigadora responsable del estudio y comprendo que mi
participacion es voluntaria.

- Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1) cuando quiera.
2) sin tener que dar explicaciones.
3) sin que esto repercuta de ninguna forma negativa para mi persona.

- Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi
consentimiento para el acceso y utilizacion de mis datos en las condiciones detalladas
en la hoja de informacion.

SITTNO [
Firma de la persona participante: Firma de la investigadora:
Nombre: ......cooooeviiiiiiie. NOomMbIre:. ..o
Fecha: ..., Fecha: ...
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Anexo 5. Escala de actitudes hacia la demencia, EAD (Serrani, 2011) - Estudio 111

A continuacion se le van a plantear varias preguntas, a las cuales debe contestar marcando
el nimero que corresponda con su respuesta, donde 1 significa estar en fuerte desacuerdo y 7 en
fuerte acuerdo. No hay respuestas correctas o incorrectas, solo se tratan de opiniones personales

y anoénimas.

1. Las personas con demencia me producen rechazo.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

2. Es imposible disfrutar la convivencia con personas con demencia.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

3. Los pacientes con demencia no tienen cura y siempre van a estar peor.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

4. Los pacientes con demencia solo necesitan comida e higiene.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

5. Es gratificante trabajar con personas con demencia.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

6. A la persona con demencia le gusta tener objetos familiares cerca.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

7. No podemos hacer mucho para mejorar la calidad de vida de las personas con demencia.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

8. Los pacientes con demencia deben estar con la familia.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

9. Cada persona con demencia tiene necesidades diferentes de los demas.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

10.Es importante conocer la historia de la persona con demencia.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

261



11.La persona con demencia reconoce cuando la quieren.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

12.Las conductas problematicas son una forma de comunicarse de las personas con demencia.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

13.Las personas con demencia entienden mas de lo que parece.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

14.Los cambios son negativos para alguien con demencia.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

15.Me siento incomodo/a con personas con demencia.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

16.Preferiria no estar con personas con demencia agresivas.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

17.No me imagino cuidando a alguien con demencia.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

18.Las personas con demencia deben estar en una institucion.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

19.Los pacientes con demencia deben estar medicados.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo

20.Al paciente con demencia es mejor no visitarlo mucho.

1 2 3 4 5 6 7
Fuerte desacuerdo Fuerte acuerdo
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ANEXO 6. Articulo 1
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Alzheimer’s disease representation in the Picture Books
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La representacion de la enfermedad de
Alzheimer [EA] 2o hace cada vez mas visi ble
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ANEXO 7. Articulo 2

Giving meaning to Alzheimer’s disease: An experimental study using

framing approach

Fatima Cuadrado, Adoracion Antoli, Maria Rosal, Juan Antonio Moriana

Abstract: The prejudices and stereotypes associated with Alzheimer’s disease (AD) are
based on contents that highlight the most negative and dramatic aspects of the symptoms
of this disease. This is reinforced by the preponderance of negative representations related
to it. These representations have been analyzed as frames. The most dominant frame used
to represent dementia is ‘body-mind dualism’, and its alternative is the ‘body-mind unity’
counter-frame. This study aims to define the impact of different messages inspired by the
dualism frame and the unity counter-frame in collective representation and the meaning
given to AD. Posters of simulated health campaigns about AD were designed, combining
contents related to the Dualism frame and the Unity counter-frame, and they were shown
to 85 participants. To analyze the impact of both types of frameworks, a pre-post record
of the attitudes of the participants towards AD was conducted, using the Attitudes towards
Dementia Scale. The assessment of the campaign and the self-report emotions were also
registered. Participants’ eye movements were measured during the exposure. Attitudes
towards dementia were found to be significantly more positive following exposure to
discourses characteristic of the unity counter-frame. Likewise, the dualism discourse
evoked more sadness and anger. On the other hand, the posters that used the discourse of
the Unity counter-frame were considered more useful. We concluded that attitudes
towards dementia are influenced by framing. Designing suitable health campaigns could

help mitigate the attitudes and stigma associated with AD.

Keywords: Framing, attitudes, Alzheimer’s disease, health campaign, stereotypes
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ANEXO 8. Articulo 3

Differences for exploration of faces and text when men and women are

looking. An eye-tracking study

Fatima Cuadrado, Adoracion Antoli, Maria Rosal, Juan Antonio Moriana

Abstract: Following the previous research, differences have been found in the visual
exploration when men and women are looking. On the one hand, regarding the
exploration of faces, men take more time than women to observe faces. On the other hand,
women take more time than men to explore a printed text though. The present study is
based on the design of face and text stimuli. The main aim is to determine - by using the
eye-tracking methodology - the way in which men and women explore when they are
submitted to faces and printed texts at the same time. We provided our sample, composed
of 85 people, with several models of posters where a face and some text were displayed.
The results show how the visual exploration is different by men and women when
exploring faces and texts in a simultaneous way and when these are explored
independently. The main difference is that men explore the text for longer when it comes

with the image of a face.

Keywords: visual exploration, facial exploration, text exploration, gender differences,
eye-tracking
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