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Resumen

El presente trabajo se centra en el impacto que produce el estigma tanto en las
personas con demencia como en quienes forman parte de su entorno cercano. Para ello
se analiza el discurso de éstas y de sus cuidadores a partir de vifietas en donde esto se

ve reflejado, lo que se sustenta a su vez con autores que trabajan sobre la temética.

Se define el concepto de estigma asi como la nocién de doble estigma cuya
conformacion se encuentra relacionada con el modelo biomédico. Este hace foco en la
enfermedad y no en la persona, centrandose en las afectaciones fisiol6gicas, sin
considerar otras areas de impacto. No siendo el Unico, se analizan otros modelos,
tomandose como referencia el multidimensional, cuya concepcion parte del abordaje de
un sujeto que, entre otros aspectos de su vida, tiene una enfermedad, teniendo en

cuenta aquellas dimensiones afectadas por la patologia.

Se analiza la instancia diagnéstica y la comunicacion de éste, como uno de los
elementos claves en la conformacion de prejuicios e ideas errbneas acerca de quien
posee una demencia. Del modo en el que éste es informado en nuestro pais se
desprenden planteos alarmantes en los que aparentemente, fruto de esta situacion, se

dejaria de ser persona, presenciandose una muerte en vida.

Se definen y relacionan el exceso de discapacidad y la pérdida de la calidad de
persona como productos y productores del estigma, planteando una interrelacion casi

inseparable entre estos tres fendbmenos.

Palabras clave: demencia, estigma, discapacidad
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1. Introduccién

A partir de la experiencia en la pasantia “Dispositivos clinicos y psicoterapéuticos
de abordaje de las demencias” es que este trabajo se centra en el fendbmeno
denominado como doble estigma, mas precisamente en el impacto que tiene éste tanto
en la persona con demencia como en su entorno. Ademas de las discapacidades
derivadas directamente de la patologia estas personas sufren las consecuencias del
desconocimiento social sobre la misma, lo que desencadena un sinfin de factores que

repercuten en el modo en que ésta se vivencia.

De los talleres enmarcados en la pasantia mencionada se produce el interés de
plasmar la articulacion del bagaje teérico con el trabajo de campo llevado adelante. El
recorte de la tematica se debe esencialmente a la visibilidad que cobra a lo largo de
dichas instancias y al sufrimiento que causaba en esta poblacion. En los talleres se
acostumbraban a asociar caracteristicas deficitarias, como ser la falta de memoria, a la
etapa de la vejez. Lo que también sucedia con respecto a la demencia, la cual
relacionaban con la locura. Preconceptos que conforman lo que teGricamente se

denomina como doble estigma.

“Ya tengo 76 afos yo... la cabeza comienza a funcionar mal, me ha
pasado de olvidarme de algo y no me puedo acordar.” (Maria, persona con

demencia, Asociacion Uruguaya de Alzheimer y Similares).

“No nos tienen por qué mirar mal, la gente se rie de nosotros porque
es una enfermedad. Somos los loquitos.” (Juan, persona con demencia,

Asociacién Uruguaya de Alzheimer y Similares).

Estas vifietas forman parte del discurso que se solia filtrar en las actividades
realizadas en el Centro Diurno de la Asociacion Uruguaya de Alzheimer y Similares
(AUDAS), espacio donde tenian lugar los talleres “de memoria identidad y creatividad”.
Este trabajo de campo se encuentra enmarcado en el Ndcleo Interdisciplinario de Vejez
y Envejecimiento, dentro del Instituto de Psicologia Social de la Facultad de Psicologia.
A éstos asistian usuarios de la institucion, diagnosticados con diversos tipos de
demencia, siendo de mayor prevalencia la Demencia Tipo Alzheimer (DTA). Instancia
gue se conjuga y enriquece a partir de talleres psicoafectivos para familiares-cuidadores
de personas con demencia también realizados en AUDAS, en el marco de la pasantia

mencionada.
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La demencia se define como un trastorno cognitivo, generalmente de caracter
cronico, progresivo e irreversible. Se caracteriza por la afectacion de multiples funciones
corticales superiores, como ser la memoria, el lenguaje, la comprension, entre otros, sin
la presencia de alteracion de la conciencia (WHO/ADI, 2012). Pérez (2013b) explica que
ademas del compromiso de las funciones mencionadas pueden presentarse impactos a
nivel subjetivo, como el deterioro emocional del comportamiento o de la motivacion.
Existen multiples causas que pueden desencadenar en una demencia, siendo una de
ellas la enfermedad de Alzheimer, posiblemente conformando entre un 60 y 70 por

ciento de los casos de esta patologia.

Se proyecta que para el 2030 la cantidad de personas con demencia ascendera
a 75.6 millones, mientras que para el 2050 se calcula que la cifra alcanzara los 135.5
millones de personas (WHO/ADI, 2012). Varios reportes, entre ellos the dementia guide
(Alzheimer’s society, 2013) sostienen que a pesar de que esta patologia puede
presentarse en personas por debajo de los 65 afos, la mayoria de quienes la desarrollan
se encuentran por encima de este rango, enumerandose al envejecimiento como uno
de los factores de riesgo. A su vez, en el afio 2015, la OMS cataloga a la demencia
como uno de los trastornos mas comunes en este grupo etario, reconociéndose a ésta

como una de las principales causas de discapacidad en la vejez.

Es por lo antedicho que el aumento de las cifras mencionadas se encuentra
intimamente ligado al incremento que se prevé de la poblacion adulta mayor. Uruguay
presenta la poblacion mas envejecida de América Latina, con un porcentaje de personas
mayores de 60 afios que alcanza un 17.3% de la poblacion, estimandose que para el
2050 aumentara a un 25% (Berriel, Paredes y Pérez, 2006). Entre otros factores, estas
cifras tienen como efecto la gran visibilidad que ha adquirido este fenbmeno, implicando
la asociacion de la demencia a la vejez, o que impacta en la percepcién del aumento
de la expectativa de vida, siendo interpretado como un aspecto negativo, debido a la

carga que se le otorga tanto a la vejez como a la demencia.

La irreversibilidad de la patologia y el desconocimiento de la etiologia de la
misma contribuyen a la conformacion y sustento de los prejuicios negativos en torno a
la persona con demencia, los cuales se le adjudican s6lo por el hecho de su condicién,
produciéndose de esta forma una generalizacion de ideas y preconceptos que escasea
de fundamentacion empirica. Batsch y Mittelman (2012) plantean que los bajos niveles
de comprensiéon sobre las demencias generan la vinculacion de las mismas con
conceptos erréneos, lo que resulta en la perpetuaciéon del estigma, el cual se encuentra

presente en la mayoria de los paises en varios niveles.
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Sumando estos factores estamos frente a un panorama que requiere de atenciéon
inmediata debido a que ambos fendmenos - el envejecimiento y la demencia - se
encuentran impregnados de prejuicios negativos, siendo €sta combinacion considerada
como algo extremadamente probleméatico (Dewing, 2008). Vivimos en una sociedad en
donde se valora y realza principalmente la salud y la juventud. La demencia

representaria aquello indeseado, aquello que atemoriza.

Se pretende abordar esta tematica con la intencion de desentrafiar aquellas
concepciones erroneas relacionadas a este fenémeno, buscando generar una visién un

tanto mas clara, no por esto objetiva, de la cuestion.

2. Perspectiva de abordaje

Es importante aclarar que la demencia no constituye una entidad natural, sino
gue existen modelos que a partir de la interpretacion teérica que realizan sobre la
misma, definen el modo en que éstas se comprenden y abordan. Razoén por la cual es
primordial revisar estas modalidades. Innes y Martorphe (2013), a través de un estudio
realizado en el Reino Unido establecen un recorte que abarca, a su entender, tres
modelos basicos de abordaje de las demencias: el Biomédico, el Psicosocial y la

Gerontologia Critica.

El modelo biomédico concibe esta afectacién principalmente desde aquellos
déficits biolégicos que presenta, definiéndola como “un sindrome debido a una
enfermedad del cerebro, generalmente de naturaleza cronica o progresiva, en el que
hay déficit de maltiples funciones corticales superiores.” (Portnoy, 1995, p. 1). Entre
éstas se destaca la memoria, el pensamiento, la comprension y el lenguaje. Desde este
enfoque se la describe como una condicién anormal patolégica de etiologia organica,
gue progresa a través de distintas etapas y que puede ser diagnosticada mediante
evaluaciones biomédicas (Innes y Manthorpe, 2013). Etapas previamente definidas por
las cuales se presupone gue quien tenga esta patologia debera atravesar. Se genera
una mirada totalizante de este fenémeno, sin concebir que el mismo afecta de forma
diferente a cada persona debido a varios factores, como la personalidad previa de la

persona, su entorno, entre otros.

De la l6gica que subyace al modelo mencionado se desprende su principal linea
de abordaje que apunta a generar cambios biolégicos con la finalidad de detener o

eliminar los déficits correspondientes a esta area. Se toma como punto de partida una
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nocién de salud y enfermedad cuyas causas son caracterizadas como individuales y
biolégicas, por lo que afectaria a un individuo encapsulado en si mismo, desde un déficit
biolégico (Berriel y Pérez, 2007). Esta concepcion es la que hasta el momento impera
en el modo de abordaje de las demencias, conformando el modelo que posee el
predominio sobre el resto. Como paradigma hegemdnico moldea la concepcion que gira
en torno a dicha afectacion, siendo muy comun en la sociedad actual la asociacion de
demencia con deterioro cognitivo, colocandose el foco en las consecuencias fisiol6gicas
de éste, dejando de lado los otros planos que se ponen en juego. Esta vision se refleja
en los talleres cuando los integrantes del mismo asocian esta afectacion con un

problema neurolégico.

“Yo porque tengo un problema que me dio en la cabeza que me olvido
de todo, puedo salir a un lugar y olvidarme a dénde iba o en qué calle estoy

o...”. (Raquel, persona con demencia, AUDAS).

A través de esta vifieta se puede observar claramente la concepcién mencionada
la cual se impone como dominante, permeando el imaginario social (Castoriadis, 1983)
influyendo por tanto no sélo en quienes poseen los conocimientos médicos, sino también

en aquellos que conviven con la patologia.

Tal como explican Berriel y Pérez (2007) las imagenes y los diagnosticos no nos
dicen nada sobre la dinamica de recuerdos y olvidos, el sufrimiento psiquico y los duelos
de las personas. A pesar de las apreciaciones que se puedan realizar sobre este
enfoque, cabe destacar que ha aportado y continda aportando descubrimientos claves
para la comprension de las demencias, como ser los procesos heuroquimicos y

neuropatoldgicos subyacentes a ésta.

Kitwood y Sabat, de forma independiente pero casi simultanea, son pioneros en
introducir otro modelo de abordaje. Ambos, junto a otros autores, conforman lo que se
conoce como perspectiva psicosocial de las demencias. Kitwood sostiene que el modelo
biomédico se centra en la enfermedad, dejando de lado el resto de los aspectos que
conforman a la persona. Dicho autor define esta patologia como un proceso dialéctico
gue se produce en el interjuego entre los factores neurolégicos, sociales y psicologicos
de las personas. Dewing (2008) en su revision sobre las teorizaciones de Kitwood,
plantea que muchas intervenciones terapéuticas llevadas adelante en la actualidad con
personas con demencia parecen tener un éxito inestable. Se sugiere que esto se debe,
en parte, a la cultura tradicional relacionada al cuidado de esta afectacién, lo que incluye

el predominio continuo de los enfoques biomédicos.
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Un pilar fundamental de las conceptualizaciones de Kitwood es el concepto de
“condicién de persona”. Este término otorga principal relevancia a quienes rodean a la
persona con demencia, ya que se define como un estatus que se le otorga a un ser
humano por parte de los demés, en el contexto de bienestar social y relacion social,
implicando reconocimiento, confianza y respeto (Innes y Manthorpe, 2013). Es asi que
el entorno juega un rol fundamental, siendo clave a la hora de ayudar a mantener la
identidad y valor de éste. Es a partir de esta concepcion que se introduce la atencion

centrada en la persona.

Sabat, por su parte, realza la importancia de reconocer “el si mismo” de la
persona con demencia, diferenciando el self en tres aspectos de éste. El Self 1
conformaria el si mismo singular, utilizando la forma yo, mi o mio para describir los
atributos personales. En segundo lugar estaria el Self 2 el cual refiere a las
caracteristicas que mantiene un individuo y las creencias en torno a las mismas, por
ejemplo “esto lo hago bien” o “lo hago mal”. En cuanto al tercer Self, siguiendo de algun
modo la linea de Kitwood, Sabat plantea que éste es el self que se ve mas vulnerado
cuando la persona atraviesa una demencia. Es aquel que trata de aquellos personajes
gue la persona sostiene en publico, requiriendo de esta forma la cooperacion de los
demas. Un ejemplo de esto serian las relaciones que un individuo posee: trabajador,

padre o amigo.

El tercer modelo tedrico mencionado por las autoras es el que se conoce bajo el
nombre de gerontologia social critica, el cual basa sus cimientos en la investigacién de
la exclusion social y desventajas diferenciales que deben afrontar las personas mayores
en la sociedad (Innes y Manthorpe, 2013). Si bien éste no centra sus estudios en las
demencias, las autoras utilizan el mismo como una forma de abordaje de éstas. Es en
la década de 1980 que surge el interés por parte de la psicologia social de estudiar dicha
patologia con la finalidad de reorientar la investigacion sobre los impactos que genera
en quienes se ven afectados por ésta. Este enfoque configura una perspectiva de
abordaje que busca ir mas alla de la singularidad personal reconociendo la interaccion

transversal de género, clase y edad sobre las experiencias de envejecimiento.

En la region se ha descrito otro modelo bajo el titulo de Modelo multidimensional
de abordaje de las demencias, el cual es introducido por Berriel y Pérez (2007). Desde
esta perspectiva se la define como una construccion histérica compleja que tiene como
resultado “una desorganizacién de un grupo colectivo en, al menos, cinco planos:
somatico, cognitivo, psicoafectivo, psicosocial y sociocultural/ histérica.” (p. 43). Es asi

gue cada plano contiene a los otros en un nivel de complejidad creciente. Cada uno de
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éstos repercutira en cada integrante del grupo afectado a través de multiples zonas de

impacto, apareciendo uno de los sujetos como “depositario” de esta situacion.

En la medida que las clasificaciones dominantes se basan en la descripcion de
enfermedades organicas e individuales, ha quedado poco espacio real y
simbdlico para incluir conceptualmente otras dimensiones que hacen al
sufrimiento humano, como el caso del sufrimiento psiquico y el estigma que

interviene en el desarrollo del cuadro de demencia. (Pérez, 2013b, p. 7).

Se quita el foco de lo organico al introducir el concepto de historicidad y
pluricausalidad en la edificacion de la patologia, lo que genera una concepcion de las
demencias desde una perspectiva compleja, siendo consideradas como una
desorganizacion no solo cognitiva, sino también somatica, psicoldgica y familiar (Pérez,
2005). Las condiciones de produccién de enfermedad no se limitan al plano biolégico
sino que éste se encuentra ligado intimamente con los procesos psicolégicos, familiares,
vinculares y de produccion de sentido. El modo en el que éstas se articulen y se
influencien serd lo que delimitara como se exprese el cuadro psicopatolégico y su
desarrollo principalmente en los aspectos de calidad de vida y sufrimiento psiquico
(Pérez, 2013a).

La concepcién de salud — enfermedad de la que este trabajo parte le confiere a
estos conceptos la cualidad de proceso, contraponiéndose a la caracterizacion de éstos
como entidades separadas y estancas. Desde este posicionamiento una persona no
estaria enferma o sana, sino que conviviria con aspectos sanos y enfermos a lo largo
de su vida, en donde uno de ellos sera de mayor expresion dependiendo de las distintas
etapas del ciclo vital que el sujeto atraviese (Pérez, 2013a). Este posicionamiento se
relaciona intimamente con el modelo antedicho, mientras que se contrapone al planteo
del modelo biomédico, ya que éste se centra en la enfermedad, a partir de lo cual la
persona deja de ser vista como tal y pasa a ser el paciente que tiene demencia. Se
coloca el foco en el estudio de la enfermedad que alguien tiene sin tener en cuenta a la
persona que, entre otros aspectos de su vida, tiene dicha afectacion (Pérez, 2013a). Es
asi que se parte de la enfermedad, la cual pareciera constituir una entidad con una légica
propia, sin tener en cuenta las vivencias y significaciones que la persona le atribuye a

este proceso (Acosta, 2014).
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Los modelos descriptos conforman distintos modos de comprensién y abordaje
de dicho fenémeno realizando cada uno desde su perspectiva, aportes fundamentales
para el entendimiento de la patologia. Estos en si mismos no son negativos, el
inconveniente surge cuando uno de ellos se convierte en el hegeménico ya que
imposibilita ver a la demencia en su complejidad y centra la vision de la misma a un
aspecto reducido. El enfoque desde el que se observa la afectacion se ve sesgado, lo
cual tiene repercusiones directas sobre el modo en que la persona y su entorno viviran
la enfermedad. Cada uno de ellos esta vinculado a practicas de atencion y acciones
determinadas - formas de entender la realidad y por lo tanto construirla -. Es asi que

estos modelos conforman el cristal a través del cual se observa su objeto de estudio.

3. Vejez, demencias, estigma

Las formas de abordar y comprender a las demencias influyen directamente en
las concepciones que circulan en torno a éstas. Particularmente el modelo biomédico,
al centrar su atenciéon en aquellos aspectos deficitarios de la persona con esta patologia,
constituye un elemento clave en la conformacion de situaciones de estigmatizacion, a
partir de las que a estas personas se las desacredita socialmente, adjudicandoles
caracteristicas negativas. El estigma tiene como resultado que un individuo sea
clasificado por otros dentro de un estereotipo indeseable, que genera rechazo. Se define
como el conjunto de actitudes, habitualmente negativas que un grupo social tiene con
otros grupos minoritarios a razén de que éstos presentan algun tipo de rasgo diferencial

0 marca que permite identificarlos (Batsch y Mittelman, 2012).

Si bien en este trabajo el mismo se presenta intimamente asociado a la
demencia, no cabe duda que este fendmeno no sélo se puede detectar en estos casos,
sino que se presenta de forma transversal a las teméaticas de salud mental. Tal es el
caso de las teorizaciones sobre psicosis planteadas por Lépez, Laviana, Fernandez,
Lopez, et.al. (2008) quienes sostienen que uno de los problemas a los que se enfrenta
guien atraviesa por un trastorno mental grave son aquellos relacionados con el estigma.
Sosteniendo que suelen presentarse de forma permanente y constante, contraponiendo

este problema a aquellos que derivan directamente del trastorno.

Segun Mufioz, Pérez Santos, Crespo y Guillén (2009) y acorde con los modelos
psicosociales, el estigma se manifiesta a través de tres aspectos del comportamiento

social: los estereotipos, los prejuicios sociales y la discriminacion. Los estereotipos se
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encuentran conformados por estructuras de conocimientos aprendidas por la mayor
parte de la sociedad. Los prejuicios sociales serian la aplicacion de estos estereotipos,
sumado a la experimentacion de sentimientos negativos que encuentran su expresion a
través de actitudes y valoraciones, pudiendo tener como resultado, en Ultima instancia,
la discriminacion, definida como aquellos comportamientos de rechazo efectuados hacia

guien carga con el peso del estigma.

Se ejercen diversos tipos de discriminacién frente a quien posee un estigma,
repercutiendo en la reduccién de sus posibilidades de vida. Se construye una teoria
acerca del estigma, una ideologia para poder explicar el porqué de su inferioridad y de
esta forma demostrar el peligro que esa persona representa (Goffman, 1963). Estas
situaciones se ven reflejadas en quienes tienen demencia, produciendo, segun Acosta
(2014), que se vean excluidas de habitar diversos espacios sociales, ya que se las
visualiza Unicamente a partir de sus aspectos mas patoldgicos, dejando de lado los
aspectos sanos que la persona aun mantiene. Batsch y Mittelman (2012) plantean que
estas personas sufren una estigmatizacibn mas severa, ya que a los prejuicios

asociados a la demencia se le suman todos los relacionados a la vejez.

Acorde a lo establecido por la Convencion Interamericana de Proteccién de los
Derechos de las Personas de Edad - aprobada por la Asamblea General de la
Organizacion de Estados Americanos en 2015 — se sostiene que la vejez responde a
una construccion social, lo que le otorga un rol central a las practicas sociales,
considerando a éstas como productoras de los transitos por el envejecimiento. Es asi
gue el modo en que cada uno envejece se ve influenciado por los significados que se le
asigne a esta etapa en cada cultura, momento histérico, contexto sociocultural y para
cada sujeto en singular, por lo gue no existe una unica forma de envejecer ni de llegar
a la vejez (Carbajal y Lladd, 2009). Alineados con esta concepcion Ruiz, Scipioni y
Lentini (2008) resaltan la idea de que todo aquello que construye significado es
producido por condicionamientos histéricoculturales, por lo que la vejez como
significante, no configura un universal, sino que su definicion varia acorde a los

discursos de la época.

Salvarezza (1988) sostiene que las personas mayores cargan con un estigma
propio, el cual se encuentra asociado al declive. Dicho autor explica que asi como en
muchas sociedades algunos grupos raciales son discriminados por el color de su piel,
las personas mayores en nuestra sociedad se ven discriminadas por su edad. Se define
bajo el término de “viejismo” al conjunto de prejuicios, estereotipos y discriminaciones

gue recaen sobre las personas Unicamente por la edad que éstas tienen. A partir de
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esta concepcidn se tiende a ver a la vejez como algo que no nos pertenece, ubicado en
un futuro lejano y que por ende no nos concierne, lo que nos impide prepararnos para
enfrentar nuestro propio envejecimiento. En un estudio enmarcado como Proyecto de
grado llevado adelante por la Facultad de Psicologia (Berriel, 2015), se preguntaba
sobre las concepciones en relacion a la vejez y al envejecimiento a una muestra de
personas mayores. Aqui llama la atencion que en el relato de muchos de éstos aparece
mayoritariamente la denominacién del viejo como el otro - “los viejos”, “las personas
mayores™-. El planteo de Salvarezza queda claramente reflejado en este estudio, la
vejez no le perteneceria a nadie, ni siquiera a quienes se encuentran transitando por
esa etapa. Estos prejuicios provienen de la sociedad en la que los mismos viejos estan

inmersos, por lo que éstos son receptores y productores de estas concepciones.

Teniendo en cuenta que, segun Pérez, no existe un mensaje social que genere
deseo de ser viejo es que éste en una entrevista realizada por Rovira (2016) se
cuestiona sobre quién querria ser viejo o vieja en esta sociedad, considerando que se
coloca a la vejez en el lugar de aquello indeseado. En consonancia con esto, Berriel
(2007) hace referencia a estudios realizados por Monchietti y Lombardo (2000) en los
gue se ve reflejado que en los discursos dominantes sobre la vejez predominan las
representaciones de naturaleza negativa. Estos autores también sostienen que la
imagen de si que la persona mayor tiene en cuanto tal, se ve afectada por la

representacion que circula sobre la vejez en el discurso de un grupo social determinado.

La teoria de la actividad de Maddox (Lehr, 1988), refleja la influencia que han
tenido los prejuicios alrededor de la vejez en las teorias relacionadas a esta etapa. La
misma recomienda que la persona mayor se mantenga en actividad para evitar caer en
estados depresivos, debido a la acumulacion de pérdidas que se vivencian en esta etapa
(seres queridos, roles, jubilacién). Este modo de pensar constituye una vision prejuiciosa
gue cae en la generalizacién, asumiendo que si las personas mayores se detienen a

reflexionar, inevitablemente se angustiaran.

Lasagni, Bernal, Tuzzo, Rodriguez, et. al (2013) refieren a varios estudios
realizados en Latinoamérica acerca de los prejuicios asociados a la vejez y al
envejecimiento, entre ellos uno llevado adelante por Mazutti y Scortegagna en Brasil en
el aflo 2006, a partir del que se afirma que la percepcion de esta etapa se encuentra
ligada a las nociones de enfermedad y debilidad. En tanto también se refiere a uno
realizado por Tuzzo en el afio 2007, en el que queda reflejado que sucede algo similar

en nuestro pais, ya que se arrojaron datos que demuestran que en los universitarios se
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encuentra presente un predominio de imagenes negativas acerca de la vejez, siendo

mas intenso en el caso de los hombres.

Si bien este trabajo coloca el foco en cdmo la vision negativa que se tiene sobre
la vejez afecta directamente el transito de las personas mayores por esta etapa, seria
injusto reducir ésta a una mirada deficitaria. Carbajal y Llad6 (2009) definen a las
representaciones del envejecimiento y la vejez que los propios adultos mayores tienen
como complejas debido a la coexistencia de dos modelos paradigmaticos sobre la vejez.
Por un lado encontramos un modelo caracterizado como tradicional, el cual refiere a las
concepciones de pasividad, declive y enfermedad, y por el otro un nuevo paradigma que
contiene conceptos practicamente inversos a éste. Berriel, Paredes y Pérez en su
estudio realizado en el 2006 sostienen que estas representaciones aparecen
combinadas, lo que permite apreciar algunos mecanismos de produccion y reproduccion
de las mismas alrededor de ésta. Quienes realizan teorizaciones por esta misma linea
son Ruiz, Scipioni y Lentini (2008), llevando adelante diversos estudios, a partir de los
gue han recabado informacion que demuestra que a lo largo de la historia y en relacién
a diferentes culturas los discursos acerca de la vejez y envejecimiento presentan un
vaivén que oscila entre la idealizacion y el desprecio. Esta etapa se asocia por un lado
a la madurez, experiencia y sabiduria; y por el otro se lo compara con el ocaso en el que

el individuo se decae y debilita.

Ambos paradigmas dan cuenta de una vision prejuiciosa de la vejez, asignando
concepciones generales a esta etapa. La edad avanzada de una persona no configura
un indicador suficiente para catalogar su estado funcional y de salud. A pesar de lo cual,
“ser viejo” se convierte mayoritariamente en un obstaculo para las personas, ya que
desde la sociedad se les imponen ciertas expectativas de comportamiento, las cuales
generalmente constituyen las representaciones tradicionales estereotipadas. A raiz de
esto, las personas mayores intentan en muchas ocasiones comportarse de acuerdo con
esas expectativas, a través de una adaptacion a aquellas pautas de comportamiento
marcadas por la sociedad, lo que obstaculiza su adaptacion al proceso de
envejecimiento, el cual depende de varios aspectos personales, asi como de

condicionantes psicosociales y experiencias vitales previas (Sanchez, 2004).

Asi como existe temor y rechazo a envejecer y ser viejo, quienes se encuentran
atravesando por dicha etapa tienen también sus propios temores, siendo la demencia
uno de ellos. Kessler, Bowen, Baer, Froelich y Wahlen (2012) mencionan un estudio
realizado en el Reino Unido, en el que se sostiene que a estas personas les produce

mas temor padecer una demencia que contraer cancer. Considero que esto puede
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deberse al hecho de que para la segunda se han encontrado algunos tratamientos de
tipo farmacologico que han resultado eficaces, mientras que en relacion a la demencia
éstos no han demostrado ser exitosos. A esto se suma el hecho de que, si bien se han
identificado factores de riesgo, alin no se conocen las causas que desencadenan en
una demencia, lo que tiene como resultado la creacion de suposiciones sobre la misma,
sustentadas muchas veces en teorias pertenecientes a épocas anteriores, en las que
se reduce el campo de las demencias a la etapa de la vejez. Berriel y Pérez (2007)
refieren a la inclusion de la demencia senil dentro del grupo de “locuras de la edad
involutiva” realizada por Kraepelin en 1910, clasificacion propia de la psiquiatria clasica,
gue sostiene que éstas serian a causa de problemas vasculares o de un desgaste del
cerebro, considerado como natural. Siendo de esta forma catalogadas como “cosas de

la edad”.

“Esta dentro de la normalidad, porque a través del tiempo la gente
pierde la memoria, esta dentro de la normalidad. Cuanto mas afios tiene
de vida, por el proceso de la vejez biolégica pierde la memoria, es normal

eso.” (Raul, AUDAS, persona con demencia).

“Yo ya a mi edad no voy a tener la memoria que tenia antes.” (Lilian,

AUDAS, persona con demencia).

“Uno ya no tiene la memoria de cuando tenia 20, o 25, o de cuando

estudiaba.” (Silvia, AUDAS, persona con demencia).

Estos relatos reflejan la asociacion de la falta de memoria a la edad, catalogando
a estas situaciones como normales y esperables de la etapa de la vejez. Cabe aclarar
gue si bien la mayoria de quienes tienen demencia son personas mayores, esto no
implica que por ser mayor se vaya a contraer esta patologia o que simples olvidos
impliguen la aparicion de la misma. Las concepciones mencionadas forman parte del
imaginario social, causando temor en quienes se encuentran vivenciando la etapa de la
vejez. Ademas de estar vinculada al declive, esta etapa se encuentra asociada a la
demencia, patologia que genera un gran temor debido a la irreversibilidad y al
desconocimiento tanto de sus causas, como de tratamientos farmacolégicos que
mejoren visiblemente la calidad de vida. Caracteristicas que se suman a la interrelacion

gue suele estar presente entre ésta y la locura.

La propia etiologia del concepto de demencia constituye la base de los
preconceptos que la rodean ya que significa “cualidad de salirse o privarse de su mente”.

Es por esto que ademas de haber sido utilizado para definir la pérdida de memoria, este
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concepto también se utilizaba como sin6bnimo de pérdida de razén, implicando su
utilizacién para nombrar estados de locura (Berriel y Pérez, 2007). Es asi que desde el
origen mismo de la denominacion se asocia a una persona con esta afectacion con
alguien que ha perdido la mente. Se pueden visualizar vestigios de ésta en la sociedad
actual, en donde es comun la designacion de “demente” a todo aquel que presenta
trastornos mentales o problemas psiquiatricos. Esta forma de pensar puede deberse a
gue hace 300 afios, todo individuo que demostrase cierto nivel de pérdida de razon,
locura, o conductas extrafias era definido en la literatura cientifica como “demente”
(Berriel y Pérez, 2007).

A través del relato de una persona con demencia en relacion a su madre, quien

también padecio esta patologia, se puede ver claramente reflejado este fenémeno:

“Me acuerdo que se reian y decian: ‘mira, la vigja esta loca...” yo me
escondia y subia a la higuera y me quedaba pensando... ‘;Por qué decian

de que mi madre estaba loca? Claro... si ella se perdia’.” (Lilian, AUDAS).

Personalmente considero que a la etimologia de la palabra “demencia” se le
suma la vinculacion de este concepto con la locura debido a las conductas desajustadas
gue muchas veces estas personas presentan. La pérdida de memoria, olvidos de
integrantes de su familia, entre otras, generan que desde la sociedad se realicen
suposiciones como la mencionada. Igualar la demencia a la locura constituye una gran
carga negativa para quien padece esta patologia y su entorno. No debemos perder de
vista que tanto quienes tienen la patologia como aquellos que le proveen de cuidados a
éstos, como los individuos que viven con miedo al diagndstico, no sélo se preocupan
por lo que implica ésta a nivel médico sino también por la respuesta social a la misma
(Behuniak, 2011).

De Ledn (1997) en sus teorizaciones acerca de la locura, explica que ésta
conforma un sitio de marginacién, ya que existe un gran peso social que la cerca y
produce. Desde los inicios se ha buscado separar al loco de la sociedad, sea
institucionalizandolo o evitdndolo, ya que se sale de la norma y sus conductas son
desajustadas a lo socialmente establecido. Es importante tener en cuenta que la
calificacion acerca de qué es normal y qué es anormal no obedece a un patrén universal,
sino que se relaciona con una sociedad dada, la cual delimita zonas e instituye
conductas correctas de pensar y actuar en el mundo (Apud, 2008). Con respecto a esto
Foucault (1967) realiza un recorrido por las distintas concepciones que ha habido en

relacion a la locura a lo largo de los afios, centrandose especialmente en la época
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clasica, en donde al loco se lo coloca en distintos escalafones, fluctuando la visién que
de éste se tiene. Es asi que pasa de ser concebido como aquel que se encontraba
poseido - debiendo ser hospitalizado porque altera el orden del espacio social - a

ubicarse en un lugar de fascinacion.

Ambos estigmas descriptos constituyen una gran carga para quien tiene
demencia impactando directamente en la autopercepcion de si mismos. Link (1987)
plantea que vivir continuamente en una sociedad en la que ampliamente se asignan
ideas estigmatizadoras alrededor de las personas con enfermedad mental puede tener
como consecuencia que éstos internalicen esas ideas, creyendo que son menos
valiosos debido a su trastorno, atribuyéndose por tanto aspectos negativos, “auto-
estigmatizandose”. Lo mismo sucede en cuanto al estigma concerniente a la vejez ya
gue muchas veces son las propias personas mayores las que se agencian de estas
representaciones y/o actitudes prejuiciosas ratificandolas en muchos casos (Carbajal y
Lladd, 2009).

4. Diagndstico

En el campo cientifico se puede percibir la clara incidencia que tiene el estigma
en el abordaje de la patologia, particularmente en la instancia de comunicacion e
informacién diagndstica. En torno a ésta existen diversas concepciones que inciden en
la decisién en relacién a dar o no la informacion al paciente, asi como en el modo en
gue se informard, a quién y cuando (Acosta, 2014). Discusion que se sostiene a partir
de ideas prejuiciosas acerca de quien tiene demencia, como ser que éste puede
deprimirse frente a la noticia o que, fruto de la patologia, la persona no entiende, no
teniendo sentido alguno la comunicacion del diagnéstico. Ideas que en varios casos

impiden que el sujeto en cuestion finalmente sea informado sobre el mismo.

La discusién mencionada conforma y se conforma a partir del estigma que recae
sobre quien se encuentra transitando por una demencia, ya que se sustenta en los
posibles efectos perniciosos del diagnéstico, preconceptos que muchas veces forman
parte de la fantasia colectiva y no de hechos que suceden realmente. Varias
investigaciones, entre ellas una realizada por Mitchel, McCollum y Monaghan (2013),
demuestran que las personas que han sido efectivamente diagnosticadas han
presentado tanto sentimientos de temor, miedo y/o ansiedad, como también
sentimientos de alivio, ya que contar con la informacion correspondiente a lo que se

tiene posibilita planificar junto con su entorno acciones y medidas para poder tener una
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buena calidad de vida. Estos autores llegan a dicha conclusién a partir de la revision
sobre el impacto del diagnostico en la literatura cientifica en el periodo correspondiente
a los afios 2006 - 2013. Adhiriendo a esto, dentro de las medidas generales en relacion
al tratamiento, la Guia de practica clinica sobre la atencién integral a personas con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias (2010) realiza la recomendacion de
informar acerca del diagndstico a la persona y a su familia, en tanto se ha logrado
demostrar que la recepcion de la informacién no predispone ni genera un trastorno
depresivo en la persona afectada. Asi mismo se aconseja que los datos que se brindan
sean trasmitidos de forma comprensible y en un entorno con condiciones adecuadas de
intimidad, respeto y empatia por parte del profesional, de modo de facilitar el dialogo

bidireccional.

Batsch y Mittelman (2012) sostienen que a pesar de los beneficios que conlleva
una etiqueta diagnoéstica, éstas muchas veces ofician como disparadores de la
conformacion de estereotipos. Se definen dos procesos a través de los cuales se
pueden percibir las consecuencias negativas del diagnéstico. En primer lugar, cuando
un individuo es diagnosticado con una patologia neuropsiquiatrica como lo es el
Alzheimer, la persona y aquellos a su alrededor asumen que las ideas culturales
relacionadas a las personas con enfermedades mentales - por ejemplo, incompetente,
peligroso - se asocian particularmente con éstos, lo que forja una autoimagen negativa.
En segundo lugar, estos significados culturales generan que la persona con demencia
considere que otros lo rechazaran, lo que puede fomentar comportamientos defensivos

con el propésito de prevenir este rechazo.

En consonancia con lo planteado Link (1987), en una investigacion que explora
el impacto de la etiqueta diagndstica en personas con patologias psiquiatricas, sostiene
gue existen creencias y prejuicios sobre quien posee este tipo de afectacionesy que el
hecho de adquirir un diagnéstico puede transformar las creencias de una persona sobre
la devaluacién y la discriminaciéon de los enfermos mentales en una expectativa de
rechazo. Es por esto que en algunos casos, ante la visibilidad de los sintomas la persona
decide no consultar por miedo a que efectivamente sea una demencia, lo que se debe
entre otras cosas, al peso sociocultural que ésta posee. Es asi que gran parte de esta
poblacién percibe que su estatus dentro de la sociedad se ha reducido como
consecuencia del diagndstico. El estigma asociado a ésta conduce a que caigan de
alguna manera en una categoria indiferenciada a causa de los estereotipos que los
rodean (Batsch y Mittelman, 2012).
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En el Reino Unido, menos del 50% de las personas con demencia se encuentran
diagnosticadas formalmente, estableciéndose como una posible causa de esto el
estigma que esta patologia conlleva. Se sefiala a éste como causante de la diferencia
existente entre el porcentaje estimativo de la prevalencia de la demencia y la cantidad
concreta de personas diagnosticadas (Batsch y Mittelman, 2012). La incidencia de estos
prejuicios también puede percibirse en las practicas llevadas adelante en nuestro pais,
lo que queda reflejado en un estudio en donde se realizaron diversas entrevistas con la
intencién de recabar informacion acerca de si la persona con demencia habia sido
notificada de su diagnostico o no. Los resultados arrojaron que un 67% de los
profesionales de la salud eligen no comunicarles el diagnéstico - porcentaje que
corresponde a 109 entrevistas realizadas - decision que justifican alegando los posibles
efectos negativos que pueda tener esta informacion en la salud mental de la persona
(Pérez, 2014).

Es por esto que en varios casos se opta por comunicar el diagnéstico solamente
al familiar, siendo éste quien decide no trasmitirlo debido al miedo de una posible
reaccion negativa. Este temor se conjuga con la concepcion imperante que la persona
con demencia no entiende, por lo que no tiene sentido transmitirselo, lo que también se
percibe en la decision del especialista en informar el diagnéstico al familiar y no al
paciente. Seguramente estas elecciones se basan en el convencimiento de que se esta
tomando la mejor decisidén, buscando el bien de la persona con esta afectacién. No
debemos perder de vista que quienes rodean a la persona con demencia también
forman parte de un sistema de creencias que coloca a la misma en una posicién de
inferioridad. En su decisibn se acentla el foco en el deterioro producido por la
enfermedad, ya que la forma en que la persona reaccione no se encuentra pre
estipulada por el hecho de tener la patologia, sino que dependera de varios factores
como ser su personalidad, su capacidad de resiliencia, el apoyo que encuentre en el

exterior, entre otros.

Debemos tener presente que desde el Sistema Nacional Integrado de Salud
(SNIS) se considera a las personas como sujetos de derecho, siendo uno de estos
derechos la decision informada de su situacion. Pero las practicas y el estigma que las
permea generan determinada subijetividad, que lleva a que la persona vaya perdiendo
esa calidad, comenzando a ser vista como objeto, por tanto siendo considerada como
alguien que no tiene conciencia de lo que esta vivenciando, concepcién intimamente

ligada a los prejuicios negativos asociados a dicha patologia.
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Dicho estigma repercute en varios niveles, por un lado obstaculiza el
reconocimiento de los sintomas de la patologia debido a la natural vinculacion de éstos
con aspectos normales del envejecer (lo que genera la asistencia tardia a los centros
de salud, enlenteciendo el tratamiento). Y por otro, en tanto se coloca el foco en el
deterioro fisioloégico, se invisibilizan algunos sintomas que no corresponden a
afectaciones reflejadas en el cuerpo. Debe tenerse presente que en estos casos los
primeros sintomas clinicos observables son a nivel de la esfera cotidiana, a diferencia
de otras patologias en las que éstos se hacen visibles en principio en la esfera del
cuerpo. Asi mismo aquellos sintomas que son considerados caracteristicos de ésta
pueden ser confundidos durante un largo periodo de tiempo con trastornos psicoldgicos
0 psiquiatricos de otro tipo, lo que genera que la deteccidn precoz sea un tanto compleja

en estos casos (Pérez, 2014).

5. Exceso de discapacidad v pérdida de la calidad de persona

Las concepciones negativas sobre la demencia contribuyen a la pérdida de
autonomia que vivencia la persona que transita por esta patologia. En muchos casos ya
desde el momento en que se obtiene un diagnéstico, el alrededor de quien es
diagnosticado comienza a censurar varias de sus actividades. Brody (1971) denomina
este fendmeno como exceso de discapacidad, el cual refiere a casos en los que la
discapacidad es mayor a aquella justificada por la incapacidad real. Este concepto se

desprende de la psicologia social maligna planteada por Kitwood.

Sabat (1994) adjudica la introduccién de este término a Kitwood en 1990, quien lo
utiliza para referir a aquellos aspectos disfuncionales del mundo social en el que se
encuentra inmersa la persona afectada. Desde esta mirada se le otorga especial
incidencia al mundo social y personal de quien tiene esta patologia en los problemas
comportamentales que puedan presentar. Estas personas también forman parte del
medio social y en la medida que éste es maligno - siendo impaciente, antipatico - la
autoestima de éstos se ve deteriorada mas alla de las consecuencias neuropatolégicas

de la enfermedad.

Muchas veces, ligado a este fendmeno, se puede detectar la existencia del
concepto descrito por Kitwood, la pérdida de la calidad de persona (o “condicion de
persona”), como fenébmeno desencadenado y desencadenante, entre otros factores, por
dicho estigma. Martorell (2008) parte del supuesto de que en esta patologia se presenta

una “pérdida del ser”, concepto que asocia a la pérdida de identidad social, igualandola
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a la “muerte social’. Plantea que esta pérdida del ser “puede ser fuente o producto de
estigma; un estigma que, influye en el comportamiento, el pensamiento y la experiencia

(objetiva y subjetiva) de los familiares.” (p.3).

Behuniak (2011) refiere a ciertos libros y articulos académicos en los que se los
iguala a un zombie, quienes estarian entre la vida y la muerte, siendo su caracteristica
principal la de mantener su cuerpo vivo pero haber perdido su capacidad cognitiva. A
través de este ejemplo se puede apreciar la definicion que se tiene sobre la misma,
colocandose a estas personas en el lugar de alguien que ha perdido la cabeza. Asi
mismo, la autora refiere al modelo biomédico como uno de los responsables de reforzar
la nocién de “no persona” sobre estos pacientes, cuyo cerebro ha sido destruido por la
enfermedad, por lo que ya no existe como sujeto, conformando solamente un cuerpo

para ser manipulado.

“Es como que vos tenes la estructura fisica, es la misma pero todo lo
que hay adentro es otra persona (...) Tenes el envase pero no es aquello

con lo que conviviste 30 anos.” (Estela, familiar cuidador, AUDAS).

La pérdida de la calidad de persona se asocia intimamente al entorno, a quienes
lo rodean. Frente a esto surge la pregunta ¢gqué nos define como personas? desde
nuestra concepcion se pierde la calidad de persona cuando un otro deja de reconocer a
una persona como tal. intimamente ligado a este planteo pero en clara contraposicion
encontramos el discurso biomédico, el cual detecta dicho fendbmeno pero el enfoque y
entendimiento que realiza sobre el mismo es completamente distinto. Retomando la
investigacion dirigida por Pérez (2014), en una entrevista realizada a un profesional de

la salud en relacion a la persona con demencia, éste plantea

(...) va a dejar de poder ser persona, porque para poder ser persona
necesitamos nuestra capacidad intelectual, nuestra mente. Y al no tener
nuestra mente queda el fisico pero la persona va desapareciendo y eso es muy

dificil y muy doloroso. Es una pérdida en vida digamos. (p. 116).

A pesar de gue encontremos dos interpretaciones del mismo fenémeno, queda
claro que existe la posibilidad de que quien atraviesa por esta patologia vivencie una
pérdida de su calidad de persona. Martorell, Paz, Montes, Herrera y Burjalés (2010) a

través de un estudio que contemplaba los sentidos, significados y cuidados del
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Alzheimer en distintos contextos culturales se encuentran con la comun calificaciéon de
estas personas como alguien “sin vida”, lo que viene aparejado de la “pérdida de
identidad”. Estas autoras refieren a esto como causa del estigma relacionado con la
patologia, lo que se suma a la construccién alrededor que de ésta crea la biomedicina,
la cual resalta la pérdida de una cantidad de atributos (como ser la capacidad de
recordar) que permiten definir a la persona y a su vez le quita aquellas caracteristicas
gue pueden definir su identidad. Estas personas se ven despojadas de su identidad a
partir de la patologia en si misma, pues, tal como sostiene Catullo (2003) la pérdida de
memoria, sea cual sea su causa, provoca el olvido de fragmentos considerables de la
identidad.

En las primeras etapas de la afectacion, los estereotipos tienen como resultado la
desvalorizacion del potencial de la persona con demencia por ejemplo en una
conversacion, lo que resulta en una menor interaccién de ésta y los miembros de su
familia y amigos, provocando cierta erosion en las relaciones interpersonales (Batsch y
Mittelman, 2012). Estos planteos tedricos pudieron ser claramente apreciados en la
practica, tanto desde la postura de quien tiene la patologia como desde su entorno. En
la pasantia pudimos apreciar la mirada de ambos grupos, debido al acceso a la
informacién recabada a partir de los talleres con familiares cuidadores. A través de esta
experiencia se puede percibir el claro interjuego de los distintos planos afectados por la
enfermedad.

“Le digo; ‘mama colgame la ropa’ pero ella cuando sale de la puerta
para afuera se da vuelta y me dice ‘;Qué tengo que hacer con esto?’
entonces yo digo ¢ cudl es el sentido de explicarle las cosas si a los cinco

minutos se olvid6?” (Sandra, AUDAS, familiar cuidador).

“Ellos estan en su mundo, ellos tienen un mundo aparte... ellos estan
en el mundo de ellos, somos nosotros los que en la realidad los estamos
viendo.” (Claudia, AUDAS, familiar cuidador).

A través del relato de familiares en el taller mencionado es que podemos
visualizar lo planteado anteriormente, de a poco las relaciones interpersonales se ven
afectadas por este fendmeno. Dejar de explicarle, de hablarle, de contar cosas al otro,
genera la despersonalizacion, la cosificacion de quien se encuentra del otro lado, la
pérdida de la calidad de persona. Este tipo de relacionamiento impacta directamente en
guien tiene la patologia, siendo claramente visible en el discurso de quienes asistian a

los mismos la naturalizacion de esto “yo vine depositada... mi hija me anoté y me
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mando... previamente no me consulté.” (Maria, AUDAS, persona con demencia). Una
usuaria de AUDAS refiere a su ingreso a la institucion mencionando que fue su hija

quien tomé la decision de inscribirla alli, sin previo consentimiento.

Tal como plantean Batsch y Mittelman (2012) se requiere una mayor
comprension de los sintomas de esta afectacion. Comprender que éstos cambian a lo
largo del tiempo y que particularmente, en las primeras etapas la persona puede hacer
la mayoria de las cosas que hacia previo al diagnéstico. Esta falta de comprension, de
simpatia y entendimiento de sus necesidades individuales, también contribuye a la

despersonalizacion de quien tiene una demencia.

Buron (2008) hace referencia al momento en que se comienzan a percibir las
afectaciones a nivel de la cognicion, memoria y capacidad de comunicarse para plasmar
la idea de que muchas veces, cuando esto sucede, quienes se ocupan del cuidado de
la persona con demencia adquieren un rol similar al de un padre con respecto a su hijo,
colocandose desde una posicion autoritaria. Esto se vincula con el exceso de
discapacidad definido por Brody. Se coloca a la persona en una posicion de inferioridad,
al igual que a un nifio, se presenta una concepcion de involucion, de pérdida en lugar
de ganancia. Nuevamente podemos ver esto en ambos talleres. Y cdmo estas

situaciones generan molestia y angustia en ambas partes.

“Se piensan que nosotros estamos lelos y que tienen que indicarnos

todo.” (Maria, AUDAS, persona con demencia).

“Como que yo me estoy descuidando mas, como que estoy
cumpliendo un rol mas de madre que de hija y como que siento como un

desborde, ¢no?” (Isabel, AUDAS, familiar cuidador)

Muchas veces en los talleres para personas con demencia se lograba percibir el
€nojo que generaban estas situaciones, cuando se les preguntaba cédmo esto les hacia
sentir, referian a la sensacion de fastidio. Por esta misma linea cuando en los talleres
se buscaba hablar sobre actividades que a ellos les gustaria hacer también surgia el
sentimiento de enojo, de frustracion, “;qué voy a hacer? Si no me dejan.”. Frente a la
pregunta de qué le produce esto, responde “Me hace inferior, me inferioriza.” (Lilian,
AUDAS, persona con demencia). EI no poder realizar actividades que antes eran
cotidianas, no poder disfrutar de lo que solia gustarles magnifica las consecuencias que
la patologia tiene de por si, ya que a los impedimentos fisiol6gicos se le suman los

impedimentos sociales, aquellos que se les impone desde el afuera. Claro esta que la
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prohibicion no solo proviene del entorno sino que son las mismas personas con

demencia quienes también se colocan barreras o aceptan aquello que se les impone.

Estas concepciones son parte del imaginario social y la reproduccion del mismo
sobre esta tematica, en el que tanto las personas con demencia como su entorno se
encuentran inmersos. En los talleres pudimos apreciar lo dificil que era trabajar acerca
del posicionamiento que solian tomar, intentando que se colocaran desde un lugar
distinto. Se buscaba empoderar a esta poblacion que se encuentra en una posicion débil
frente a la sociedad. Si bien ellos ubicaban el problema en el afuera, desde su postura
de pasividad frente a la actitud del otro también configuran el rol que juegan dentro de
la misma. Este estigma forma parte de la enfermedad en si misma, es parte de ella,
conformando un pilar fundamental para comprender el proceso de salud enfermedad y

por lo que estas personas y su entorno tienen que atravesar.

6. Algunas conclusiones

Teniendo en cuenta que los modos de transitar tanto la demencia como la vejez
y el envejecimiento varian acorde a diversos factores es que considero que debemos
comenzar a cuestionar aquellas concepciones homogeneizantes en torno a éstas, tanto
sean positivas como negativas. Ya que es a partir de las mismas que se desprenden
generalizaciones que claramente impregnan las representaciones alrededor de esta
problematica, simplificAndola y por ende impidiendo abarcar la misma desde su
complejidad. Para esto es importante recordar que las concepciones prejuiciosas en
torno a la poblacion trabajada se configuran desde el plano socio — cultural (Berriel y
Pérez, 2007), por lo que forman parte del imaginario social, sustentandose en miedos y
creencias que definen el modo de concebir la realidad, el cual varia acorde a diversos
factores, como ser el momento historico. Es asi que Carbajal y Llad6 (2009) sostienen
gue la "fuerza" de estas representaciones, en tanto formas de conocer el mundo, reside
precisamente en su cualidad de "atajo" para acercarse a la comprensién de fenédmenos

complejos.

Es importante considerar que este fendbmeno impacta tanto en el individuo que
organicamente se encuentra afectado como en su entorno, lo que se debe a la
desestructuracion que genera el padecer esta patologia. Las practicas y los dispositivos
de atencion, orientados desde una perspectiva biomédica producen una nueva forma

de relacionamiento entre ambas partes, en donde generalmente prima la dependencia,
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la cual no sélo proviene de quien propiamente tiene el diagndstico, sino también del otro
gue se encuentra involucrado. El cuidador principal comienza a definirse en relacion al
cuidadoy a quien es fuente de éste. En los talleres para familiares cuidadores esto podia
percibirse cuando se les pedia que se definieran o contaran algo sobre si mismos, lo
gue generaba mucha dificultad, ya que a partir del diagndstico o de la expresion de la
patologia en aspectos cotidianos, su vida comenzaba a girar en torno a la persona con
demencia. Estos hechos forman parte de las concepciones erréneas que recaen sobre
esta poblacion, si bien muchas veces existen situaciones reales de dependencia, ésta
se comienza a gestar mucho antes de que la necesidad real se instale. Lo que tiene

como consecuencia el empobrecimiento de la calidad de vida de ambas partes.

Cabe destacar la riqueza de los discursos de las personas con demencia y la
importancia de tomar en cuenta su perspectiva, ya que es su derecho involucrarse en
las decisiones que se realicen sobre su situacion y tomar contacto con aquello que les
pasa. Discurso que se potencia a partir de los relatos de los familiares cuidadores,
constituyendo ambos elementos claves a la hora de intentar abordar esta patologia.
Estas miradas se consideran sumamente relevantes desde el enfoque del modelo
multidimensional, en contraposicion al modelo biomédico en cuyas discusiones faltan
las opiniones y experiencias de las personas con demencia, aspecto sumamente

importante a la hora de abordar esta tematica (Innes y Martorphe, 2013).

En este trabajo he buscado presentar distintas aristas sobre la problematica,
teniendo en cuenta otros aspectos de quien tiene la enfermedad, ya que esta persona
no se define a partir de su patologia. Se busca, al igual que con los talleres, empoderar
a esta poblaciébn que mayoritariamente se ve vulnerada, objetivo que considero
alcanzable ya que en el discurso de ambas partes se filtran concepciones que podrian

habilitar un cambio.
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