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RITA HAYWORTH MURIÓ SIN SABER QUIÉN ERA 

Antes de morir en 1989 de la enfermedad de Alzheimer a Ja edad de 69 años, Rita 
Hayworth no sabía quién era, ni recordaba que había sido una de las más famosas 
estrellas del cine de Hollywood. Esa devastadora demencia senil es compartida hoy en todo 
el mundo por más de 15 millones de personas, cifra que irá en creciente aumento al 
envejecer la población del globo. 

La tragedia de esta enfermedad, hasta ahora incurable y cuya causa no se conoce, es debatida en 
Ja Uni versidad de Edimburgo (Escocia) durante el décimo congreso mundial de la Asociación 
Internacional del Alzheimer (AJA). 
La princesa Yasmin Aga Khan, presidenta de la AJA desde su fundación en Washington en 
1984 e hija de la legendaria actri z, es testimonio vivo del drama humano que representa para el 
paciente, y especialmente para su familia, esta enfermedad. 
Rita Hayworth empezó a perder la memoria en 1979 tras varios años de alcoholismo, según ha 
reconocido la propia hij a. Después de varias prnebas neurológicas, los médicos concluyeron que 
probablemente sufría de la enfermedad del Alzheimer. 
No fue hasta su muerte, hace c inco años, como pasa con todos los otros pacientes, que la 
autopsia confirmó las defonnac iones típ icas del Alzhe imer en su cerebro. 
Es muy difícil el diagnóstico del Alzheimer y los médicos se aproximan cuando descartan otras 
enfermedades de demencia parecidas. La confirmación solo se obtiene cuando e l paciente muere 
y se puede hacer la autopsia . 
Yasmin Aga Khan trasladó a su madre a un apartamento contiguo al suyo en Nueva York para 
poder atenderla las 24 horas del día, porque entre los muchos síntomas de esta enfermedad los 
pacientes no saben reconocer e l día de la noche, pierden La memoria y su identidad propia . 
Mi madre me gritaba e insultaba con comentarios que dolían, pero había que comprenderla, 
había que saber que no era una cosa personal, que lo que dicen estos enfermos está fuera de su 
control porque no tienen ninguno sobre su vida, contó la princesa al diario escocés T he Hera ld. 
Posib lemente Rita Hayworth haya sido la enferma más conocida del Alzhe imer desde que esta 
incurable enfennedad fue descubierta en 1907 por el médico alemán Alois Alzhe imer . 
Desde la fundación de AJA en 1984, y especialmente desde la muerte de la actriz hace cinco 
años, el conocimiento del mal ha aumentado en el mundo, dej ando de ser una extraña y 
desconocida demencia senil que las familias sufrían en silencio. 
El décimo congreso mundial de AJA en Edimburgo ha servido para confirmar e l optimismo que 
prevalece de que posiblemente dentro de unos diez años se pueda encontrar una cura para la 
enfermedad o un tratamiento adecuado para evitar el declive menta l de los pacientes. 
Las buenas noticias han sido el descubrimiento de un gen vinculado a la enforn1edad y las 
11ruebas. con éxito en Estados Unidos, de l medicamento Tac1ine, que estab il iza la condición de 
. :. pacientes en Ja primera fase moderada del Alzheimer. 
P r ahora. y sc:gún la princesa Yasmin Aga Khan, e l éxito más importante ha s ido el de divulgar 
la en¡~ed.ad para que exLsta un mayor conocimiento sobre ella y pueda ser diagnosticada con 
ma. , ;- ¿i;eci ión. 

!).._:..:1 caClOI' e.tempo.com Sección Vida de hoy Fecha de publicación 24 de septiembre de 1994 Autor Alberto García 
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Introducción

El mal de Alzheimer es una enfermedad poco conocida en la sociedad, pero que

es padecida por más de ll millones de personas en todo el mundo' y que aqueja a

muchos más. La complejidad que ésta presenta por sus características y
particularidades, por ser un tipo de demencia neurodegenerativa que afecta parte del

cerebro y produce deterioro físico y mental de las personas que lo padecen de manera

rreversible. y a partir de diversos factores biológicos y sociales produce un impacto en

la familia y el entorno que lo rodea

Al tener una aproximación a la enfermedad y ante las dificultades que se presentan

en el proceso por el que transita la persona que la padece y sus familiares, desde la
asunción de las responsabilidades de cuidado, hasta el acompañamiento físico y
emocional, surge el interés de querer comprender las diferentes manifestaciones de la
enfermedad y analizarla como un fenómeno social latente.

Para conocer dichas manifestaciones, se consideró necesario participar desde lo

institucional en la interacción con personas que experimentan o hayan experimentado

de cerca el proceso de deterioro producido por el avance de la enfermedad en los

pacientes, con el objetivo de debelar aspectos referidos a los efectos que se generan

en la interna familiar en presencia del Alzheimer.

La institución de referencia en nuestro país es la Asociación Uruguaya de

Alzheimer y Similares, la cual surgió hace 20 años para informar, dar apoyo y orientar

a familiares de personas que padecen de la enfermedad de Alzheimer o que presentan

otros deterioros cognitivos similares. Tras la iniciativa tomada por el doctor Ventura: y
por vecinos del barrio de Carrasco que logran informarse acerca de esta enfermedad

l osaría l,amáis. bt.: (20 1 1 ) "('aliditd clc vidít dc los cuidadores familiares de pacientes con lü c
Alzhciincr". t ínivcrsiditd nttcional dc (.:olomhia. l ztcultad de Enfermeria.

'Roberto. L Ventura,:Doctor cn Medicina. Neurólogo, Psiquiatra y Ncuropsicólogo dc la Facult¿ld dc btccli
Univcrsiduc[ (]c ]a Rcpüb]ica (Uc]c]aR). Uruguay. Presidente Fundac]or dc ]a Asociación Uruguayit c]c A]zhc
Similitícs; h,liemt)ro dc Honor tlc la Asociación clc Luchil contra el NIttI dc Alzó)cimcr dc la Rcpúblicii Argel
Presidente clc la Socicdnd clc Neuropsiquiatría dcl Uruguay: Vicepresidente dc lü Socicd¿ld Uruguayit dc
Psicogcriütría; Micml)ro Titular cle la Sección de Parkinson y Moviiüicntos Anornlalcs del Instituto de Ncu
b,'miembro Titular del Grupo clc Trabajo cn Ncurocirugitt Fuitcional y Protbsor Adjunto cn l¿} Ciltcclrii dc
Ncuropsicología y Buses Biológicas del Comportamiento Humano, dc la Ftlculttld tlc Psicología dc la U
la Rcpúl)liga, Uruguay

ina dc l.
cller y



que muy poco se sabe. y que podría estar padeciendo algún miembro de su familia, $e

comienzan a reunir y a conformar grupos de autoayuda en Montevideo.

Dicha asociación, adquiere personería jurídica y se conforma como una asociación

civil integrante la Asociación Internacional de Alzheimer (ADI). En la actualidad, esta

conformada por un consejo técnico multidisciplinario, que esta presidido por el doctor

Ventura y esta integrado por un geriatra, una fonoaudióloga, una trabajadora social:

una abogada, una orientadora familiar y un gerodontólogol y un consejo directivo

ntegrado por la presidenta, la vicepresidenta, una secretaria, una tesorera y vocales.

En la asociación se proporciona información básica acerca de la enfermedad, de

sus síntomas, efectos y características, y a su vez esta organiza y participa de

seminarios congresos a nivel regional. Por otro lado. se brindan servicios de

asesoramiento a familiares y cuidadores sobre manejo del diario vivir con personas

afectadas por algún tipo de demencia ocasionada por un deterioro cognitivo

progresivo, atiende consultas personalizadas con una orientadora familiar, brinda

asesoramiento legal y psicológico, y cuenta con grupos de autoayuda. Además, lleva

adelante el funcionamiento de un centro diurno para las personas afectadas en la
etapa inicial de la enfermedad, que funciona en la asociación de lunes a viernes de
1 3:30 a 1 7:30 hs

Dentro de las actividades que se realizan en la asociación. se destaca el grupo de

autoayuda que funciona dos veces por mes, en el que pude participar como

observadora desde el mes de marzo del presente año. En esta instancia, se reúnen

familiares de personas que padecen o padecieron la enfermedad de Alzheimer para

dialogar entre si, donde se expresan sentimientos, sensaciones y conocimientos que

surgen a partir de situaciones que se presentan en la vida cotidiana de estas personas

que tienen que vivir con la enfermedad y con los efectos que esta produce.

De las reuniones del grupo de autoayuda y de la información recabada acerca de

la enfermedad y de sus diferentes manifestaciones, se pudieron identificar algunos

puntos relevantes para el análisis que se desarrollarán en el contenido de este trabajo.

El primer punto de debate, surge de las dificultades identificadas en el aspecto

médico y en la concepción desde la cual los profesionales de la medicina abordan este

tipo de demencia que afecta progresivamente, tanto a la salud mental como física. A
partir de esto, en el primer capítulo se desarrollará en primer lugar, la categoría de



salud mental en el proceso medicalizador de la sociedad, en el que se definirán los

términos mas importantes y se analizará dicho proceso desde una perspectiva socio-

histórica. deteniéndonos en el proceso de racionalización de la sociedad que define la

era moderna. Asimismo, se analizara como la medicina se transforma en un

mecanismo de poder y dominación en las sociedades

La segunda parte de este capítulo tiene como fin describir los rasgos que hacen

particular a la Enfermedad de Alzheimer. En primer lugar intentaré expresar que

significa la enfermedad en contraposición con la salud utilizando parámetros de

normalidad y anormalidad. Asimismo, se explicarán las particularidades que hacen a
la enfermedad de Alzheimer y como esta produce discapacidad en las personas que

la padecen

Para culminar el primer capítulo. se hará mención a la importancia de los

cuidados en la salud y las dificultades que se presentan al cuidar a un paciente con

esta enfermedad

El segundo punto, identificado como un condicionamiento que hace difícil la

situación del paciente con Alzheimer, es la falta de recursos y de apoyo que el Estado

y la comunidad proveen para atender las demandas de cuidado, destacándose las
desarticulaciones existentes entre los diferentes actores encargados del bienestar

social en nuestro país.

Para analizar este aspecto, en el segundo capítulo, se desarrollará una

contextualización sociopolítica de nuestro país para analizar la distribución de

bienestar social en función de la articulación de los diferentes actores involucrados en

materia de cuidado y de atención a personas en situación de dependencia. Asimismo,

me detendré en desarrollar la categoría familia por ser concebida como principa

agente y responsable de los cuidados.

Por otro lado y considerando las dificultades actuales que se presentan para

materializar las tareas de cuidado. se presentara parte del debate actual existente en

pos de la creación del Sistema Nacional de Cuidados.

En el tercer y último capítulo, en primer lugar, se presentarán las diferentes

áreas de impacto de la demencia tipo Alzheimer, y a partir de los testimonios
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recabados en el grupo de autoayuda, se expondrán los datos obtenidos acerca de

dichos impactos y de cómo se manifiestan

En segundo lugar, se pretende analizar como la enfermedad impacta en

desarrollo de la vida cotidiana del paciente y del cuidador. Por otro lado, reconocieni

que muchas veces el cuidado es realizado por una persona y que en ocasiones pue(

tornarse obsesivo. se analizará el vínculo que puede existir entre el paciente y

cuidador cuando los lazos entre ambos son muy fuertes. Asimismo, ante

preocupación por la calidad de vida de los cuidadores a partir de las dificultades qi

manifiestan a la hora de cuidar a estos pacientes, y reconociendo que el cuidador pue-

presentar afecciones que impactan en su salud, se analizará este aspecto que es
denominado como el síndrome del cuidador.

Para dar por culminado el análisis, se presentarán las posibles respuestas a las

problemáticas existentes en el tratamiento de la enfermedad desarrollando la propuesta

realizada por distintos profesionales que destacan la necesidad de elaboración de un

plan de intervención integral abordado desde un enfoque multidisciplinario

Por último, se presentarán las conclusiones pertinentes



1. Caoitulo 1: Salud, enfermedad cuidados desde un enfoque lo social

1 .1 Salud mental en el proceso medicalizador de la sociedad

La salud mental se comprende en un sentido amplio y puede ser definida a partir de

sus diferentes acepciones como pueden ser: la interacción entre individuo y sociedad,

las relaciones de poder (donde $e establecen parámetros de normalidad y
anormalidad), y la oposición entre salud y enfermedad, comprendida por la relación

dialéctica en donde cada termino se explica en función del otro.

Es preciso resaltar que la salud mental, antes que nada, es una construcción social,

por lo tanto la concepción de la misma varía de acuerdo al contexto espacial, histórico y

cu\tora\. Según S\\va "Estudiar la salud mental significa comprender su especificidad en

el devenir del ser como parte de una totalidad histórico-social'ü

En este sentido, el concepto "salud mental" comprende todas las condiciones de

existencia del ser social, trascendiendo los patrones clasificatorios de las ciencias

médicas. Asimismo, esta es concebida como parte indivisible de la salud y bienestar del

ser humano, siendo estos, producto de la interacción de la persona con el ambiente

natural y social. Es así que la salud mental se encuentra indiscutiblemente ligada a las

condiciones socioeconómicas y culturales

A medida que pasan los años y las sociedades avanzan. los modos de pensar y de

concebir la realidad van cambiando. En los últimos años la salud ha dejado de ser

concebida exclusivamente como ausencia de enfermedad. en la actualidad es definida

por la Organización Mundial de la Salud (OMS) como "ur7 estado de comp/efo bienestar

#s/co, menta/ y soc/a/". Asimismo, la Salud Mental, comprendida como parte constitutiva

del término general de salud, es concebida como "un estado suyefo a ñ/t/cfuac/ones

provenientes de factores biológicos y sociales en que el individuo se encuentra en

condiciones de conseguir una síntesis satisfactoria de sus tendencias instintivas

potencialmente antagónicas, así como de formar y mantener relaciones armoniosas con

los demás y participar constructivamente en los cambios que pueden introducirse en su

medio ambiente físico y sociai

'JSilva. (.'.: (20o7:9) "1nvcsligíu' e Intervenir en S:tlud l\'lcntal tcnclicndo il la dcsmcdicalizaci(bn

:lel sentir. l)césar }- llaccr'" Aportes para cl debate sobre la dialéctic¿l sítlucl-cntbrmcdad. I'ublicítcioncs dc Gcd
'OPS/ON.IS (mayo/2o05). Rcnoviindo la atención primttrii} dc Sttlud cn bits Américits. Boniidor pílru disc
Oficina regional de lit Organizüci(bn b{ undiul dc la S;tlucl
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Por su parte, el Comité de Salud Mental de la OMS declara que "La sa/ud menta/

es el goce del grado máximo de salud que se puede lograr, es uno de los derechos

fundamentales e inalienables del ser humano, sin distinción de raza, religión ideología

política o condición económica y social'6.

Con respecto al origen de la salud mental, de acuerdo a su construcción

histórica se ubica en la modernidad, periodo en el cual se comienza a desarrollar el

proceso de medicalización de la sociedad

En su generalidad la salud mental es comprendida a partir de su condición de

negatividad (entendida como alteración, padecimiento y enfermedad). a raíz de esto se

comienza a dar importancia a las dolencias o problemas psicológicos a medida que se

da la expansión de la medicalización. A partir de descubrimientos de la época que

demostraban que los padecimientos psíquicos podrían encontrar sus causas en lo
físico, de este modo se comienzan a dar tratamientos médicos para atender la
enfermedad mental. De esta forma se origina el concepto de salud mental

La atención a la salud mental, se da en el marco del proceso de medicalización

de la sociedad. según Mitjavila (1992) esto implica una "fnfewención co/?sfanfe y
creciente en ias distintas esferas de la vida(individual y colectiva) del discurso y las

prácticas médico-sanitarias como mecanismos vehiculares de la sociabilidad moderna

capitalista. En este contexto, la ciencia, con fundamento en la medicina, cobra

legitimidad y representación como mecanismo sociabilizador de ios nuevos valores,

será quien designe lo "bueno" y lo "malo", lo "sano" y lo "enfermo", lo "normal" y lo
anorma l"o .

A partir de esto, se puede decir que el discurso médico ejerce un rol protagónico

en la construcción y fortalecimiento de una ideología cotidiana que transversaliza

subjetividades y promueve formas de relacionamiento y vínculo social

Este proceso, en el que el poder médico expande sus competencias y dominios,

se comienza a gestar en las sociedades modernas. La Modernidad es concebida como

un lento proceso histórico que implicó un quiebre de lo viejo hacia lo nuevos durante

siglos se creía que existía un orden supremo que regia al mundo y que todo lo

sSilva. C.; (20o7:4) "ln\cstigar e Intervcnil cn Salud Mental tcnclicnclo il la dcsmctJicalizaci(bn
!lcl sentir. pensar y hitccr" Aportes para cl debate sobre la liitlécticit salud-cntbrtncdad. Publicaciones de Gedis
6Mi\Íavila ( 1 998:2) "El saber médi¿o } la medicalizacion dcl espacio sociill " UR.;FCS-DS. Nlontcvidco, :Uruguay

6



explicaba, con el surgimiento del renacimiento7, se comienza a considerar al hombre

como eje central del universo por tener la habilidad de conocer y modificar la naturaleza.

De esta manera, se produce una separación de las diferentes esferas de la vida

como son el arte. moral y ciencia, y se desarrolla un proceso de racionalización basado

en la secularización. en el cual se van dejando de lado los aspectos mágicos y

supersticiosos que predominaron hasta el momento, para buscar fundamentos

científicos que nos permitan comprender la naturaleza.

El proyecto de la modernidad es formulado por los filósofos del iluminismo en el

siglo XVIII el cual basándose en el desarrollo de una ciencia objetiva, surge en

búsqueda de la emancipación humana, entendiéndose que mediante el razonamiento

se podría generar conocimiento, y que con ello, manipular y dominar la naturaleza, y de
esta manera alcanzar el progreso y la felicidad. Ante esta nueva concepción, la ciencia

adquiere un papel central en la sociedad, predominando el pensamiento positivista

basado en el método objetivo que se aplica en la ciencia de la naturaleza'.

Ante la nueva concepción del mundo que se empieza a desarrollar en la
modernidad, el hombre pasaría a ocupar un lugar central en el universo, por tener la

capacidad de interpretar a la naturaleza y manipularla para la satisfacción de
necesidades

Desde la perspectiva marxistao se elaboran premisas de la concepción

materialista de la historia que son básicas para comprender esta nueva época. La

primera y más importante, es la que refiere a la existencia de individuos vivientes que se
interrelacionan con la naturaleza, de este modo, se destaca la habilidad que tienen los

hombres para transformar la naturaleza. y como esta se vuelve un instrumento para

satisfacer sus necesidades. Asimismo los hombres, también se convierten en

instrumento para satisfacer las necesidades de los demás. Por otro lado. Marx destaca

el carácter de hombre contextualizado. el cual vive de acuerdo a las condiciones

7Rcnacimicnto cs cl nombre dado a un aitlplio movimicrtto cultural que se produjo cn Europa Occidental cl} los siglos
XV y XVI. Sus principales exponentes sc hallall cn el camljo dc las artes, auncluc tiimbién sc prodÜo unu rcnovacit5n en

las ciencias. tanto naturales coHlo humiinas. Este llev'iodo sc constituye cojllo auto dc la ditbsitbn dc las ideas dcl
humiinisi lo. duc dctcrminaron una nue\ a concepción dcl hombre y clcl mundo
0Ruano dc la I''ucntc, :J. ( 1996) "Rítcionalidild y conciencia trágica: la modcrnitlad según Ñla\ y,'ctler". L;tiitoriül
Trotta. Madrid. España
9 En Gould, ('.: ( 1983) "(.)ntología social dc Mier\ :individualidad }' comunidad cn lü teoría mar\ista dc la rciili lad
s{)eial". t.onclo clc culturii cconc\mica. Ñ,lci\ico.
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materiales de producción. pero a su vez se reconoce como un sujeto activo, que si bien

no construye la realidad, mediante la toma de conciencia puede transformarla'u.

Mediante la razón el hombre busca la emancipación, la libertad y el progreso.

Weberll destaca que existe un carácter instrumental de la razón, por el cual, el

conocimiento se convierte en fuente de poder puesto al servicio de la clase

hegemónica, la burguesía

En tanto, la medicina como ciencia y arte de precaver y curar las enfermedades

del cuerpo humano, adquiere un papel destacado en la sociedad, de este modo, los

médicos por ser portadores de ese conocimiento, son considerados como la autoridad

experta, por lo cual. se les otorga la potestad y exclusividad para diagnosticar y tratar a
enfermo. De esta manera, la medicina, mediante un fundamento científico. posee la

capacidad de definir los parámetros de salud en los seres humanos':.

El saber médico cumple una función normalizadora en la sociedad, de este

modo "...para que alguna cosa pueda ser medicalizada es necesario que sea
clasificada, evacuada, caracterizada en términos de normalidad y anormalidad. As\

normalizar implica"Í. . .J proponer modos contro/ajos de conducta ñrenfe a /a enfem?edad

pero también respecto a la salud:,.. supone la inducción a practicar y concebir las

relaciones sociales con el propio cuerpo a partir de fundamentos médicos"'s.

Dentro de los parámetros actuales de "normalidad". una persona puede nacer y
vivir con un funcionamiento autónomo, vivir en comunidad interactuando con los demás

y con el ambiente de forma "normal". Con respecto a la enfermedad de Alzheimer, se

puede decir que por ser una enfermedad adquirida con el pasar de los años, y según

estudios realizados, podemos sostener que existen factores que la determinan. y ésta

se manifiesta, entre otros síntomas, en conductas que son consideradas como
anormales'

El Alzheimer es una enfermedad neurodegeneerativa que se aloja en el cerebro

y se caracteriza por trastornos conductuales progresivos e irreversibles, afectando

OMarx sostiene true para transtt)near lit realidad. la tomu dc conciencia tiene due ser de unn clase social no
idividual. Sc utiliza la pulabííi l)onlllrc cn t&nlino genérico.

ll lin Scrrítno Goinéz ,: ( 1 9(94) "1.egitilnacit\n } racionalización'. [lditoriül Antllropos í itrce]oila. Espaida

12 Mit:iavila. \.1. (:1998) "El saber médico } la mcdicali/{tcion del cs])acto sociiil ' UR. FCS-DS. Montevideo.

3Mcndcz ( 1984: 164) cn Ñ]itjiivi]a. Ñt. ( ] 998) 't.l saber mcitlico y la mcclicillizacioll nel espacio social - UR. FCS
DS. Molltcvideo. Uruguay

llil\
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aspectos funcionales del individuo que padece la enfermedad y las relaciones que se

dan con el contexto socio-afectivo. A partir de esto, podemos decir que esta situación de

enfermedad que se genera en la persona, no solo afecta la salud mental del paciente,

sino que también la del grupo afectivo, el cual se ve inmerso en un proceso progresivo e

rreversible de deterioro del ser querido, donde la familia se ve ante la necesidad de

modificar el funcionamiento del grupo para hacer frente a una nueva realidad.

Este pasaje, en el que una persona que ha vivido de manera "normal" en la
sociedad, y que con el tiempo comienza a presentar alteraciones en la conducta, son

concebidos por la medicina como "síntomas", de este modo, se abre un campo de

intervención para atender la enfermedad y sus diferentes áreas de impactos'

En tanto, la medicina concebida como forma de saber, interviene en la vida de

los hombres, y al construirse como producto y motor de la modernidad, puede ser

considerada como un "conjunto de prácticas discursivas y no discursivas que

configuran un campo que es simultáneamente conocimiento y dominación"ls

De esta manera, el discurso médico se fundamenta en la clínica que es la marca

de identidad del pensamiento y practica médica. Dicho discurso supone una manera de

recortar lo enunciable, de este modo la clínica supone "(.:.) una reorganización de este

campo de conocimiento en función de nuevas maneras de descifrar la verdad sobre lo

normal y lo patológico, sobre la salud y la enfermedad"'o:.

Con respecto a esto, se puede decir. que los conceptos de normalidad y
anormalidad son construidos socialmente a través de la historia. Estos cumplen la

función de demarcación. asimismo han sido constituyentes de lo social, en tanto tienden

a establecer líneas divisorias al interior de las relaciones sociales. De este modo

Foucault17 destaca que la creación social de estos conceptos. al igual que la
medicalizacion de toda la sociedad, son estrategias que se elaboran las sociedades

modernas en el ejercicio de un control social

p4 Este aspecto sc dcs¿trrollat'á cn el capítulo 1 1 1

RAÍL'hm¿lnr( 19X7) cn Mil:ja\ int ( 1 998) ) "ttl saba' médico }' lü mctlicalizztcion cJcl cspztcio:social :' UR. FCS-DS.
Montcvidcn, Uruguay

Foucínilt ( 1 980) en blll:iiivila ( 1 ')')8) "1il saber médico )' la mcdícalizacion tlcl csl)ado social ' UR. f'('S-DS.
Montevidcn. Urugutiy
' ' I''oucalult cn -l.a función social dc lit locurit" (.1998). }1ditorial Espitcio. Faculta l de ('iencias tle la Salute y Servi
Socitil. Autores varios. Buenos Aires. Argentina

bcr médico } lü

tori
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F

) Servicio

En el marco de la normalización de la sociedad a partir del siglo XIX, surge el

término "anormal", concepto entendido por su negatividad, el cual fue utilizado para

referirse a aquellos individuos catalogados como peligrosos, enfermos, distorsionados.

desviados que necesitarían ser corregidos en pos de no alterar el orden social

Siglos atrás, las personas entendidas como diferentes o peligrosas para la
sociedad eran expulsadas y aisladas de los demás. En las sociedades modernas se
buscaba la corrección o encaminamiento de los "anormales.", de este modo, se

comienzan a abordar estrategias moralizantes y las disciplinas se tornan en formas

hegemónicas de control social

P\ne\ soft\erie que '. . . el aislamiento es curativo para apartar de lo que enferma,

pero es esencialmente porque refuerza la autoridad del médico, que puede controlar

todos los aspectos de la vida de su paciente, cometiendo al enfermo a una disciplina

severa qt.ie llama paternal" 'a.

El encierro en hospitales, cárceles y asilos, se convirtió en la estrategia utilizada

para el control de los: 'ianormales" o "peligrosos", donde se los aísla del resto de la
sociedad. y se mantienen en vigilancia de personas que ejercen un poder. Según
Foucau\\ el enfermo mental "es yn "desviado" y el médico un instrumento de control

social, de este modo, la institución asilo ha estado dedicada a la custodia y reclusión"''.

En tanto, la medicina, comprendida como un instrumento de control social, convierte al

ndividuo en objeto de saber y de práctica médica

A partir de las categorízaciones que se dan. la realidad concreta es entendida

mediante la dialéctica de la oposición ser y no ser, o más bien salud y enfermedad. Por

ello es necesario comprender como la estructura social trata y define que se entiende

por cada una de ellas

La enfermedad mental en tanto, se desarrolla como análoga a la enfermedad

física y se manifiesta en el comportamiento de una persona en relación con los demás.
De esta manera, reconociendo que la alteración de comportamiento expresa signos de

una enfermedad. se establece un estándar unlversal de salud mental. Según Beckerzo

8 [n (}alcncle. 1:..( 1 994: 1 1 3 ) "Psicoaná]iñs )- ]a Sa]ud Menti!]" ]]c]itoria] ]'áidos. 13ucnos Aires.
9 Foucalult cn «La función social de la locura'' ( 1998). Editorial l¿spacio. l;itculta l de Ciencias tlc la Salute y Sc

Social. Autoics vuños. Buenos Aires, Argentina
20 Bckccr( 1 9f)6:9) en Cochritnc. R.: ( l t)9 t:1+4) " La ctcaci(bn social dc lü cnlbrmc lü l mont¿ll". Etlitoriül Nueva
visión. Buenos Aires.
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Los grupos sociales crean las desviaciones al establecer las reglas cuya infracción

constituye una desviación, y af aplicar esas reglas a los individuos particulares se los

c/as//7ca como maraña/es': Esta desviación es entendida no como una cualidad del

acto, sino como una consecuencia de esa clasificación que es realizada desde el poder

social que es asignado a los profesionales de la medicina

En suma, se puede decir que los sanos serían aquellos que viven en armonía

con la sociedad, mientras que el enfermo produce alteraciones en ella por eso es

rechazado, de este modo se produce un extrañamiento del otro objetivado en conductas

alteradas. Marx2í sostiene que "Z.a trayecto/ila de /a v/da s/ngu/ar y co/ecf/va en u/l

contexto histórico cultural y social condiciona el desarrollo de los sujetos en todas sus
dimensiones, en tanto, establecen relaciones sociales basadas en la entre lo singular y
lo colectivo

Luego de explicitar aspectos básicos referidos a la salud mental y al proceso de

medicalizacion de la sociedad se describirán los rasgos que hacen particular a la

Enfermedad de Alzheimer.

21 Man ( 1 985:667) eil \,litjuvilit ( 1998)
Ñlontcvidco, Uruguay

ltller médico y lu meclicalizucion clcl espacio social - UR. FCS-DS
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1 .2 Enfermedad de Alzheimer: entre la Discapacidad y la Salud mental

El estudio de la enfermedad se realiza por diferentes disciplinas del campo de

la salud, asimismo puede ser analizada desde diferentes perspectivas. Desde el

Trabajo social no podemos estudiar la enfermedad desde el punto de vista biológico.

pero si podemos intentar conocer y comprender las situaciones que se generan

cuando una persona padece una enfermedad determinada.

De este modo, es preciso posicionarnos desde un enfoque ecológico en el

cual el objeto de análisis son las relaciones que se desarrollan entre un organismo

dado y su medio ambiente.

En primer lugar. es necesario analizar la dualidad existente entre enfermo-

sano, para ello se desarrollaran algunos aspectos que refieren a la teoría de la
enfermedad expresada por Pichon Riviere 2z.

Con respecto a la enfermedad mental, el autor la considera como "un

fenómeno "comprensible" emergente del interluego de múltiples factores con diversos

niveles de articulación entre lds cuales integra lo macrosocial (relaciones de

producción y cosmovisión ideológica, lo microsocial(ta família, grupos e instituciones}

y /a estructura de/ mu/?do inferno de/ suyefo"za En tanto, desde la teoría del vínculo se
entiende a la salud mental como un emergente del interjuego de complejas

estructuras biológicas, psicológicas y sociales.

El estar sano o enfermo depende de cuales sean las concepciones que

emergen de la estructura social y son condicionadas por ella. En dicha estructura

existen normas de comportamiento admitidas o no, cuando la conducta de un sujeto

se adapta a ellas se define como normal. a partir de esto, la salud es concebida como

la adaptación activa a la realidad y a la sociedad

La salud mental para el autor consiste en un aprendizaje de la realidad en una

relación sintetizadora, totalizadora y totalizante en la resolución de las contradicciones

que se rigen en la relación sujeto-objeto

Desde la teoría de Pichon Rivíere, el estar enfermo subyace una situación de

conflicto que implica adaptación ante la realidad distorsionada. que implica diversos

"Pichón Riviera. E. ( 1 985 )

" Georgi. V. ( 1988;64).

Teoría dcl víncul Editorial Nuev¿l V Bucitos .:.Aire
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aspectos como el relacionamiento con el interior y el exterior. De este modo, la
enfermedad que se presenta en el paciente, de alguna manera, nos manda un

mensaje acerca de la necesidad de búsqueda de respuestas del ambiente.

Considerando que la existencia de un enfermo implica, a su vez, la existencia

de un no enfermo, los cuales se ven inmersos en este proceso, por lo tanto, el sistema

familiar y social se ven alterados.

La enfermedad de Alzheimer (EA). también denominada mal de Alzheimer, o
demencia senil de tipo Alzheimer (DSTA), es una enfermedad neurodegenerativa, que

se manifiesta con un deterioro cognitivo y trastornos conductuales. Se caracteriza en

su forma típica por una pérdida progresiva de la memoria y de otras capacidades

mentales. a medida que las células nerviosas (neuronas) mueren y diferentes zonas
del cerebro se atrofian

Con el término de demencia, se puede decir, que se describe a todos aquellos

trastornos neurológicos que cursan con déficit de la inteligencia y que se producen en

el individuo después de que el desarrollo intelectual se haya completado

normalmente. La demencia se debe siempre a alteraciones orgánicas del cerebro. lo

que equivale a decir que se producen lesiones del tejido cerebral que alteran el

aspecto y la forma que este tejido presenta cuando se observa al microscopio.

Las causas que pueden provocar estas alteraciones son varias, estos pueden

ser: por procesos degenerativos atróficos que afectan al cerebro en la ancianidad

(demencia: senil)l por trastornos de la circulación cerebral (demencia arterlosclerótica)

o también por algunas enfermedades infecciosas como la sífilis o las infecciones por

el virus de la inmunodeficlencia humana (SIDA)i por tumores cerebrales y
traumatismos craneales y ciertos tipos de intoxicaciones crónicas. como el

alcoholismo u otras drogodependenciasg4

Es importante dejar en claro que esta enfermedad no la padecen

exclusivamente los ancianos. sino que es una enfermedad que se presenta en

personas adultas de diferentes edades. No obstante. desde la medicina se entiende a

la vejez como un factor de riesgo muy importante para que una persona pueda

padecer la enfermedad de Alzheimer.

24http: ralidator.w3 .or! : hec k'? u ri=http ://ürww. aered.net/andan ucla-abie rta
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Hasta el momento las investigaciones realizadas acerca de la demencia tipo

Alzheimer se han centrado en buscar la etiología de la enfermedad o como detener

su avance. En nuestro país hay pocos aportes académicos acerca de esta

enfermedad. uno de los investigadores mas importantes es el Lic. Robert Pérez

Hernández2s. El sostiene que mas allá de los estudios bioquímicos, biofisiológicos y

genéticos realizados, existen otros procesos que intervienen en la instalación y

proceso de la enfermedad

De este modo, la enfermedad ocurre en el sistema nervioso central y extiende

sus e;teclas a\ entorno "Es una patología que desarrolla t-ln sujeto desde to biológico y

desde alli va deteriorando su vida anémica y de relación'e6

Robert Pérez destaca que la enfermedad no puede ser comprendida

exclusivamente por la dimensión biológica ya que "... conceó/n/a s/mp/Cher?fe desde

esta dimensión, es un reduccionismo muy difícil de sostener fuera de relaciones de

poder y dominación imperantes en el ámbito científico internacional'e'.

Las recientes investigaciones y las experiencias clínicas hallan a la demencia

tipo Alzheimer como una patología multicausal y multidimensional que involucra

procesos biológicos. psicológicos y socialesz8, y se considera que de cómo se

conjuguen estos tres dependerá el curso de la enfermedad

Desde la dimensión biológica, la enfermedad de Alzheimer se produce en el

sistema nervioso central y no existe recuperación para los que se encuentran enfermos.

Lenta e inexorablemente, la enfermedad ataca las células nerviosas en todas las partes

de la corteza del cerebro. así como algunas estructuras circundantes, deteriorando así

las capacidades de la persona de gobernar las emociones, reconocer errores y
patrones, coordinar el movimiento y recordar.

Las etapas por la que transcurre el enfermo de Alzheimer son las siguientes

25 Psicólogo y mügístcr cn Salud Ñlental pura la UdclüR. Prof'usar agregado dc la UdclaR integninte dcl equipo
docente dcl servicio dc Psicologííi dc lii vdcz clc lii Faculttid dc Psicología dcl Núcleo Intcrdiscipliílario {lc estudios

brc vdez y cnve.Íecimiento (NIEVE); Investigadilr activo del Sistcm¿l Nacional dc investigadores (AN 1 1); Direc
dc[ ('entro dc ]nvcstigación c]ínicit cn Psico]ogía ((']('-P), c integrante de] coi cité dc ética cn ]ti investigación c]c ]

Fücultacl dc Psicología dc la UedclaR.
''Berricl. F. (comllilador) :'(}rtil)os } sociedttd. Intervención psicosocial y tliscusioncs actuales" (2(1o4:4 1 ). Editoriu
Norton-comunidad. Montcvidco. Uruguily
" Berriel. F.:( (2004;42
z' Las dimcilsiones psicológicas y sociales sc itbordarttn cn el desarrollo dc lols pr(}ximos capítulos.
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Demencia inicial

En este nivel se presenta una disminución en la destreza de la coordinación

muscular de pequeños movimientos, como el tejer. Los síntomas en esta fase inicial van

desde una simple e insignificante, pero a veces recurrente, pérdida de memoria (como

la dificultad en orientarse uno mismo en lugares como calles al estar conduciendo el

automóvil), hasta una constante y más persuasiva pérdida de la memoria conocida

como memoria a corto plazo. presentando dificultades al interactuar en áreas de índole

familiar como el vecindario donde el individuo habita

Además de la recurrente pérdida de la memoria, una pequeña porción de los

pacientes presenta dificultades para el lenguaje, el reconocimiento de las

percepciones (agnosia) o en la ejecución de movimientos (apraxia) con mayor

prominencia que los trastornos de la memoria. La enfermedad de Alzheimer no afecta

las capacidades de la memoria de la misma forma. La memoria a largo plazo o
memorias episódicas, así como la memoria semántica o de los hechos aprendidos y la
memoria implícita, que es la memoria del cuerpo sobre cómo realizar las acciones

(tales como sostener el tenedor para comer). se afectan en menor grado que las

capacidades para aprender nuevos hechos o el crear nuevas memorias.

Los problemas del lenguaje se caracterizan, principalmente, por una reducción

del vocabulario y una disminución en la fluidez de las palabras, lo que conlleva a un

empobrecimiento general del lenguaje hablado y escrito. Usualmente, el paciente: con

Alzheimer es capaz de comunicar adecuadamente las ideas básicas. También

aparece torpeza al realizar tareas motoras finas, tales como escribir, dibujar o
vestirse, así como ciertas dificultades de coordinación y de planificación. El paciente

mantiene su autonomía y sólo necesita supervisión cuando se trata de tareas

complejas.

Demencia moderada

Conforme la enfermedad avanza los pacientes pueden realizar tareas con

cierta independencia (como usar el baño). pero requerirán asistencia en la realización

de tareas más complejas (como ir al banco. pagar cuentas. etc.}. Paulatinamente llega

la pérdida de aptitudes como las de reconocer objetos y personas. Además, pueden

manifestarse cambios de conducta como, por ejemplo, arranques violentos incluso en

personas que jamás han presentado este tipo de comportamiento.
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Los problemas del lenguaje son cada vez más evidentes debido a una

nhabilidad para recordar el vocabulario, lo que produce frecuentes sustituciones de

palabras erróneas, una condición llamada parafasia. Las capacidades para leer y
escribir empeoran progresivamente. Las secuencias motoras complejas se vuelven

menos coordinadas. reduciendo la habilidad de la persona de realizar sus actividades

rutinarias. Durante esta fase. también empeoran los trastornos de la memoria y el

paciente empieza a dejar de reconocer a sus familiares y seres más cercanos. La

memoria a largo plazo, que hasta ese momento permanecía intacta, se deteriora.

En esta etapa se vuelven más notorios los cambios en la conducta. Las

manifestaciones neuropsiquiátricas más comunes son las distracciones, el desvarío y

los episodios de confusión al final del día (agravados por . la poca luz o la oscuridad)

así como la irritabilidad y la labilidad emocional, que incluyen llantos o risas

inapropiadas. agresión no premeditada e incluso la resistencia a las personas a cargo

de sus cuidados. También puede aparecer la incontinencia urinaria.

Demencia avanzada

En esta etapa la enfermedad produce un deterioro de masa muscular

perdiéndose la movilidad, lo que lleva al enfermo a un estado de encamamiento. la

incapacidad de alimentarse a sí mismo, junto a la incontinencia, en aquellos casos

que la muerte no haya llegado aún por causas externas (infecciones por úlceras o

neumonía. por ejemplo). El lenguaje se torna severamente desorganizado llegándose

a perder completamente. A pesar de ello, se conserva la capacidad de recibir y enviar

señales emocionales. Los pacientes no podrán realizar ni las tareas más sencillas por

sí mismos y requerirán constante supervisión, quedando así completamente

dependientes. Puede aún estar presente cierta agresividad. aunque es más frecuente

ver extrema apatía y agotamiento.

A medida que la enfermedad va avanzando, las personas van perdiendo la

capacidad de desarrollar actividades cotidianas, y también su autonomía, volviéndose

dependientes. A su vez, la enfermedad de Alzheimer es un tipo de discapacidad

intelectual y se clasifica como un trastorno orgánico

La discapacidad, es entendida como "Toda //m/fac/ón y resfdcc/ón en /a
participación, que se origina en la deficiencia que afecta a una persona en forma

permanente para desenvoiverse en su vida cotidiana dentro de su entorno físico y
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dc

soc/a/"e9. La discapacidad se produce de la relación entre el entorno y el individuo,

donde la persona con discapacidad se nos presenta como diferente "Í...; es e/ Otro e/

que se distingue, el que se aleja de lo Uno, convirtiéndose en distinto. El nosotros, que

refiere a los no discapacitados, se constituye en "la medida" para establecer si el otro es
diferente. La diferencia es la distancia de lo ajeno con respecto a lo mismo"3'.

La discapacidad, por su parte. es un concepto relacionado íntimamente con el

de normalidad, la discapacidad es comprendida por su negatividad y se expresa como

diferente, patológico o anormal. Como se mencionó anteriormente "E/ concepto de

normalidad es una invención de la Modernidad, que se instaura como una categoria que

rige la mirada de médicos, educadores y criminólogos a partir del siglo XIX. Pero es una

categoría que se construye desde su negación, porque lo que su origen sintetiza no es
la normalidad, sino la anormalidad, que confirma la propia pertenencia a lo Uno, a lo
Mismo'el

A partir de esto. la discapacidad "entera/da como una "desa/ac/ón soc/a/'l, se

constituye en un dispositivo de control de los cuerpos. Esta es una idea que nace en la
modernidad pero que aúr} hoy es posible encontrar que se delimita, quien es anormal

está desviado, y se deben buscar mecanismos para traerlo al sistema"J:

La discapacidad intelectual, en tanto "r..,) es caraóferfzada por /fmifaciones

significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha
manifestado en habilidades prácticas, sociales y conceptuales"s3.

Las particularidades de esta enfermedad son varias, pero considero que la más

importante es el grado en que una persona, hasta el momento "normal". comienza a
manifestar conductas anormales de manera progresiva. De este modo. la persona que

Dcfiniciótl realizada por cl Instituto Nacional dc Estadistica (INE) cn la Encuesta nacional dc pclsonas con
!luciipacidad en el üño 20{)3.
'"Almeicla= Angelina t2t){)1:2) cn María Victoriit Pérez Nova(2o10:+) "El velo que ocul
diago(}sticos por l)iscapacidiicl Intelectual" Linn miradtl en ('erra l,iiego 1 . Tesis dc grado 20 1 {). F(,'S

31 Villlcios. (2002: 2): cn b'jariit Victoria I'¿rc.' Nova (2010:6) "El velo que oculta lu rcüliclacl dc los diagn(bstico
l)iscapaciclad Intelectual" Una mirada en Cerro l,arge. 'l'asis dc grado 20 10. FC'S.

.littitd tli lo:

PC

loóz Rombo: Angeline ct al. (2007): en \'laríit Victoriil I'ércz Nova (2010:7) "111 velo que ocultit la rcilliclacl

diagnósticos por Discapacidad Intelectual" tina mirada cn (I'orto [,arge. Tesis dc grado 20 1 0. F(:S.

3JLuckasson spud Verdugo {20o2:5): en María Victoria I'éres Nuvo (2010:4) "El velo duc oculta la i'ea

diitgntbsticos por [)incapacidad Intc]cctuit]" t rna mirada cn ('erra ].ergo. tesis dc gritad 20 10. FCS.
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padece la enfermedad va adquiriendo una discapacidad que lo va invalidando para

poder cubrir sus necesidades básicas, a su vez va perdiendo su autonomía y
volviéndose casa vez más dependiente de otras personas.

La demencia tipo Alzheimer, se presenta en una persona pero la padece toda

la familia. ya que una vez detectada la enfermedad comienza a gestarse un proceso

crónico y progresivo que involucra al entorno familiar y afectivo del enfermo. En estas

situaciones la familia, comunidad y Estado deben tomar un papel activo en la vida de

las personas enfermas en el cuidado y en brindar recursos para la satisfacción de sus
necesidades

Esta enfermedad. poco conocida en la sociedad, en los últimos años se ha

colocado cada vez más en los debates públicos por ser considerado no solo como un

problema médico e individual, sino más que nada como un problema que lo padece la
sociedad

1 .3 Importancia de los cuidados en salud

El tema de los cuidados es uno de los problemas más significativos que se

presenta en el entorno de una persona que es diagnosticada con enfermedad de

Alzheimer. Hasta el momento los cuidados son considerados desde una perspectiva

individual, donde la familia posee la responsabilidad de encargarse de la atención y el

cuidado del enfermo.

En la cotidianeidad se presentan varias dificultades que pueden ser económicas,

de disponibilidad de tiempo y de capacidad de brindar los cuidados requeridos por el

paciente, asimismo la falta de redes sociales de sostén para las familias nos hace

pensar en la necesidad de considerar a los cuidados como una categoría central de
análisis.

Los cuidados hacen parte importante del bienestar. si bien todos somos sujetos de

cuidado. el tema adquiere mayor relevancia en personas en situación de dependencia

ya sean niños, adultos mayores o enfermos

En los años '90 desde la Universidad de California se definió el cuidado como el

vinculo emocional generalmente mutuo, entre el que brinda el cuidado y el que los

reciben un vínculo por el cual el que brinda cuidados se siente responsable del
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bienestar del otro y hace un esfuerzo mental, emocional y físico para poder cumplir

con esa responsabilidad. Por lo tanto cuidar a una persona es hacerse cargo de ella

(,.;) El cuidado es el resultado de muchos actos pequeños y sutiles consientes o
inconscientes que no se puede considerar que sean completamente naturales o sin

esfuerzo (...) Así nosotros ponemos mucho mas que naturaleza en et cuidado,

ponemos sentimientos, acciones, conocimiento y tiempo".;

A partir de esto, el cuidado, siendo una de las funciones de la reproducción social

puede ser entendido como la provisión diaria de atención social, física, psíquica y
emocional que se le brinda a otro.

Como se mencionó anteriormente, el cuidado adquiere un lugar central en casos

de dependencia, donde el cuidador es el encargado de satisfacer las necesidades
básicas del otro. En el caso de la demencia tipo Alzheimer, que es una enfermedad

progresiva que afecta las capacidades mentales, se requiere que en determinada

etapa de la enfermedad alguna persona se haga cargo del paciente.

Hacerse cargo del otro, que es portador de una enfermedad que lo invalida en

muchos aspectos de su vida. no solo consiste en atenderlo. más que nada se trata de

tomar las decisiones acerca de todo lo que refiere a la existencia del enfermo y al

mantenimiento de una buena calidad de vida

Tradicionalmente se ha considerado a la familia como agente fundamental de la
reproducción social, donde las mujeres en particular se han encargado de brindar

atención y cuidados a los integrantes de la familia3s. Asimismo es pertinente destacar

que la familia no es el único agente que participan del cuidado, sino que, el Estados el

mercado y la comunidad intervienen en el, y la calidad de este cuidado depende de

que exista articulación entre los diferentes actores.

En situaciones de enfermedad. se considera que"Los fama/ares f/eden una func/ón

de contención afectiva y de acompañamiento de los pacientes. No deben remplazar

"Hochiscielt1 ( 19t)0) cn Bitttlll'tiny (20 ll :54) "1tl ('uidado huHU
[)TS. ('S]C. MSP. Molttevidco, Uruguay
"En cl presente tr¿abajo no sc l)icteildc debatir el tcmtt dc cuidad
c reconoce que este cs un cic central dc lit problemáticit.

Rcllexiones (inter) tliscipliiiitrias'. l.IdclaR. f'('S

tl.tnción dc la desigualdad dc genero, i]
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los recursos humanos institucionales en la tarea de cuidado y coordinación de los

pacientes hospitalarias porque no tienen la capacitación para ello'ao.

Particularmente, los familiares y principalmente los cuidadores, tienen un rol

fundamental en la vida de los pacientes que padecen de Alzheimer. A medida que

pasan los años, las tareas de brindar la atención y realizar los cuidados requeridos por

el paciente, se van volviendo cada vez más difícil de llevar a cabo debido a las

manifestaciones de la enfermedad

El hecho de que cualquier persona que vive la mayor parte de su vida como

normal", y en determinado momento de su vida comienza a tener actitudes que

denotan alteraciones mentales, y tras el diagnóstico que determina que la persona

padece demencia tipo Alzheimer, se comienza a desarrollar un período progresivo e

irreversible en el que no solo padece el paciente, sino que también la familia

El ver al ser querido en decadencia, donde él deja de ser el que fue, hace que sea

difícil asumir la enfermedad. Por otro lado, es importante destacar que la enfermedad

es compleja para diagnosticar y asimismo, muchos cuidadores y familiares

desconocen las etapas por las que pasa el paciente y la intensidad de las mismas.

En particular, los que padecen esta enfermedad como espectadores del deterioro

físico y mental de un ser querido. no solo gastan su tiempo y energías en buscar la

mejor calidad de vida del enfermo, sino que en muchos casos el deterioro también se

da en los cuidadores principales. De esta manera, se cuida al otro, pero muchas veces

ocurre que se descuida a si mismo viéndose afectada la integridad física y la salud en
todas sus formas.

El tema de los cuidados es considerado de relevancia en la agenda pública por ser

determinante de la salud y el bienestar, pero a su vez por ser invisibles para la
sociedad y el Estado. Asimismo considerando las características demográficas de

nuestro país se denota un aumento en la demanda del cuidado debido al

envejecimiento poblacional. esto implica que hay un aumento de la esperanza de vida

y una disminución creciente de la tasa de natalidad, esto influye en la problemática ya

que implica que no haya suficientes jóvenes que serían los potenciales cuidadores.

36Batth)iun cn "El ('uidüdo
Montcvidco, Uruguay

Rcllcxioncs ( inter) disciplinari (2011 :30}. UdclaR. tCS- DTS. CHIC. MSP
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Por otro lado, preocupa la discriminación e inequidad de las mujeres en temas de

cuidado. esto según Battyhany "nesfrfnge e/ eyenc/cio de /os derechos y menosprec/a

st/ c/udadanía'l El tiempo dedicado al cuidado se manifiesta como trabajo invisible

para la sociedad y el Estado. No obstante, es importante destacar que "E/ cu/dado es

un trabajo que, como todos implica tiempo y conocimiento. Su especificidad es la de

estar basado en lo relacionan ya sea en el marco de la familia o fuera de ella. En el

marco de la familia, su carácter, a la vez obligatorio y desinteresado, le otorga una

dimensión moral y emocional."3z

De este modo, se requiere desnaturalizar el problema y borrar las líneas divisorias

existentes entre género en torno a las responsabilidades de cuidado. Asimismo es
necesario considerar a los cuidados como derecho fundamental para mantener

dignidad humana, enfrentando las nuevas manifestaciones del problema" con una

correcta articulación entre los diferentes agentes involucrados.

Hasta el momento, las dificultades que se manifiestan a la interna familiar con

relación al cuidado de personas con alguna enfermedad o que se encuentran en

situación de dependencia han sido consideradas como problemas particulares del

ámbito privado de cada familia. Ante esto, es preciso destacar que las problemáticas

que se manifiestan son comunes para gran parte de la sociedad, por ello es ímportante

que se reconozca que "se trata de un problema colectivo que requiere respuestas

colectivas y sociales'ü'.

Con relación a esto, desde el Ministerio de Desarrollo Social se ha colocado en la

agenda del presente año instalar el tema de los cuidados como un problema colectivo

que debe tener respuestas colectivas, movilizando los diferentes actores encargados
del bienestar social. De este modo. se comienza a debatir acerca de la creación de un

Sistema Nacional de Cuidados a instalarse como políticas públicas de proteccion

social dirigidas hacia la primera infancia, las personas adultas mayores y personas con

discapacidad u otras que se encuentren en situación de dependencia

3713atthl'any cn "El Cuidado hunlitno. Reflexiones (inter) tlisciplinarias'' (20 1 1 :95). UdelaR. l;('S- DTS, ('SI(', \lSP
N4ontcvidco. t..uruguay

" Lois nuevas lnunitbstacioncs clcl problcmi! sc vinculan luns (luc nada con líta transtbtmacioncs hmilíarcs itspccto
tluc sc lcsarrollará cn cl capitulo ll
" Batthyany en ''El Cuiditdo humano. Rellexiünes (inter) disciplinitritis" (20 1 1 :58). t-JclclaR. l;('S- DTS. (SIC
\lSP. \lontcvidco. Ut'uguay
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En el próximo capítulo, se analizará el tipo de bienestar existente en nuestro país.

pasando por las principales características de la participación de los actores

involucrados y se hará mención del proyecto de creación del Sistema Nacional de

Cuidados como respuesta ante las dificultades expresadas en la sociedad en relación
al cuidado humano

2. Capítulo 11: Distribución del bienestar social en personas g!!$it!!aglé!!
de dependencia en nuestro pais.

2.1 Contexto sociopolítico

En el desarrollo de las sociedades. las personas ocupamos un lugar

determinado cumpliendo funciones de producción y reproducción social que hacen a la

supervivencia y al relacionamiento con los demás. El Estado, como agente
fundamental en el desarrollo de las sociedades tiene, entre otras funciones, velar por

el bienestar social de la totalidad de sus miembros, articulando acciones con la familia:

la comunidad y el mercado.

El proceso de construcción de la ciudadanía en nuestro país se ha ido

generando progresivamente. A partir del siglo XX, se comienza a gestar un proceso de

expansión y de reconocimiento de los derechos sociales, civiles y políticos, que e
Estado debe garantizar, lo cual se ve materializado a partir de la aplicación de políticas

sociales.

Según Rimlinger'o los primeros derechos que hacen a la seguridad social se

dieron en el ámbito laboral, previendo la posibilidad de riesgos en accidentes de

trabajo, posteriormente se surgieron los seguros de salud, las pensiones a la vejez y

los seguros por desempleo. Por otro lado, desde el siglo XIX con la reforma vareliana,
la educación comienza a constituirse como un derecho fundamental y prioritario, que el

Estado debería garantizar, siendo esta laica, gratuita y obligatoria

Hasta la década del 60 el Estado era concebido como el principal y más

efectivo agente prestador de servicios sociales. En este periodo, en la región se

comienza a gestar un proceso búsqueda de participación en la economía mundial

40 En \lidagliit(.'.(1 997) "Rt
N' 2. Montcvidco. Ui'uguity

)I'nli} tlcl ltstitdo cn cl campo social:. elemt
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apuntando a un modelo de acumulación Keynesiano-frodista que se caracteriza por

una organización taylorista de producción (total separación entre concepción y

ejecución del proceso del trabajo) y por una integración maciza de los trabajadores en
la sociedad de consumo a través de la indexación de los aumentos de salarios a los

niveles de productividad"41. Según la autora, esta redistribución de las ganancias de la
productividad se dlo en función de los salarios directos e indirectos (estos

proporcionados por los beneficios sociales).

Mediante las crecientes luchas sociales se comienzan a debatir, entre otras

cosas, propuestas de crecimiento económico apuntan al consumo masivo que se debe

también al surgimiento de las teorías de Keynes. En este contexto. las industrias

buscarían el apoyo del Estado para que este participe más del mercado impulsando e

desarrollo del comercio interno

El Estado en respuesta a las demandas del sector, comienza implementar

políticas proteccionistas a las industrias nacionales. que en este modelo dichas

políticas son encaradas más bien como una "dimensión de la inversión, no del

gasto "'t: ;

En el marco de la redistribución de los ingresos y del aumento de inversiones

por parte del Estado, se comienza a presentar una crisis en la rentabilidad. A partir de

esto, se considera necesario reducir el gasto social, lo cual da paso a un cambio hacia

un modelo político neoliberal

El modelo neoliberal se ve caracterizado por :'... la desregulación amplia de la
economía; 2) autonomía del sector financiero; 3) desmantelamiento del sector públicos

4) abandono de las funciones estatales de promoción y de integración social
manteniendo su intervención en lo relativo a la fijación del tipo de cambio, tasas de

interés y política tributaria43. De esta manera, el cambio de modelo implica que el
Estado reduzca sus funciones de prestador de servicios para delegárselas en parte al

mercado, y a los ciudadanos la libertad de acceder a ellos de acuerdo a sus ingresos y

a cada necesidad

l)c Ntaitino. N,1.: (200 1 : 1(}4) i'Politicas sociales y Ihinilia. Esta lo clc liienesttli y neolitlcralismo t tluiliarista
Revista Fronteras N" 4. Departamento dc Triibqjo Social. Facultad dc (ienciits Socittlcs. Univcrsidacl tlc lít Repúblicil
\'lontcvidco. Uruuuilv
+2 Viles.,C'.¿ ( 1997:933) 1in l)c \'martino. M. (20t)l ) "Políticils sociales y l\tmilin. Estitdo de 13icncstar y ncoliheralisr
lluniliarista
" Dc Miirtino. M.; (20(JI



Los servicios sociales que hasta el momento eran distribuidos en la población bajo un

modelo universalista, comienzan a ser concebidas como gasto social, ya que el

Estado, pór ser el principal prestador de servicios para todos los sectores de la
población, realizaba inversiones que no dejaban retribuciones económicas

compensatorias

Desde esta perspectiva y ante la necesaria reducción del gasto, se considera como

más productivo para la sociedad trasladar al mercado alguna de las funciones que
tradicionalmente eran competencia del Estado. Al convertirse el mercado en una

opción viable para que los ciudadanos accedan a los servicios, el Estado adopta un

papel importante como agente regulador para garantizar que estos sean eficientes en

el cumplimiento de sus funciones.

Según De MartinQ44 las políticas sociales son encaradas como w,., una serie de

medidas que apunta a compensar los efectos negativos de los ajustes
macroeconómicos realizadost', De esta manera, ante la transformación en el modelo

de desarrollo, la escasa disponibilidad financiera para sustentar el sistema de

bienestar y la emergencia de las demandas sociales relacionadas con la pobreza y

con los grupos mas vulnerables (niños. jóvenes y mujeres. En tanto, hacia finales de

los años 80 se producen cambios en la orientación universal de las políticas sociales, y

se comienzan a aplicar políticas sociales sectoriales

Desde la nueva perspectiva. se considera a las políticas sociales como "una dimensión

del gasto y no de la inversión .- . (y):.. el concepto de desarrollo social se diluye y cede

terreno al de compensación social""

A partir de este contexto socioeconómico, se comienzan a producir reformas en

los sistemas instituidos de políticas sociales, siendo las más destacadas las ocurridas

en las áreas de seguridad social, educación y salud

Los escasos recursos con los que cuenta el país. y ante la creciente

privatización de los servicios sociales básicos permite que las políticas sociales sean

aplicadas mediante diferentes estrategias como la focalización. Por su parte, las

políticas orientadas hacia la focalización. están destinadas a los sectores mas

u Dc Martino. N,t.: (2oO1:]o5)
45 Vilils. C,.; { it)97:933 1 1;n l)c \ltlrtino, N4. (20{)1 ) "Políticas
lbn\iliarista

lies y tbmi[ia. Estado (]e Bienestar y nco]il)eralisln
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carentes de recursos que no pueden acceder al mercado para satisfacer sus
necesidades, asimismo, estas se aplican utilizando criterios selectivos en función de

urgencia y necesidad.

Por otro lado, se comienzan a aplicar políticas descentralizadas que implican la

transferencia de competencias, funciones y poderes por parte del Estado hacia esferas

locales o regionales. con la finalidad de lograr mayor eficacia en el gasto social y la
Integración de todo el territorio, haciendo posible una gestión autónoma

En la actualidad, el Estado Uruguayo, según Filgueira46 presenta un sistema de

protección social cuasi-universal, brindando los servicios básicos a la población que

no puede acceder a ellos mediante el mercado.

Según los resultados del relevamiento a las políticas sociales realizado por la

Administración central en el primer Informe del Repertorio de políticas sociales (2008;,

se expresa que en consideración con el proceso histórico que se desarrollo en la
aplicación de políticas sociales y el incremento progresivo de programas sociales

dirigidos a la sociedad en general y a los grupos más vulnerables, "...e/ pa/s caeRÍa

con un sistema de protección maduro y extensivo'"' .

Según Midaglia48. las prestaciones sociales en nuestro país son en parte

focalizadas, pero también universales, siendo estas últimas las que atienden a mayor
cantidad de beneficiarios. Por otro lado, los servicios que presta el Estado son

mayormente dirigidos a los individuos y en menor medida a las familias o algunos

miembros del hogar.

Siguiendo las líneas de interés, es preciso centrarse en las políticas sociales

existentes en el campo de la salud49 para poder visualizar cuales son que recursos que

dispone la población para atender los impactos que deja la enfermedad de Alzheimer en

la persona y en la familia

Con respecto a esto, es necesario mencionar que en el año 2008 entró en

vigencia el Sistema Nacional Integrado de Salud, el objetivo de la reforma es entendido

46Filuueira. F. ( 1 999) en ''Panorama de la vqlcz en Uruguay" (2009) Coordinadores Rodríguez. F
Rossen. C. Universidad católica. Monte'v'idea. Uruguay.
7Ñlítlttglia. C (cootdinaclora): (20t)8)"Repertorio de políticas sociales" Imi)nnc dc la primct:} etapa. Urugu

lutncn 2. N-fides. litstituto dc Ciencias Políticas, Facultad de Ciencias Sociiüa. UdelaR
"(2{)o8 )
49 1.Va .luc considero duc los cuidados deben ser contemplamos como parte tündamcntal en el l)rocoso salud-
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como ".:.la universalización de la atención en salud a toda la población en niveles de

accesibilidad y calidad homogéneas y con justicia distributiva en la carga económica

que el gasto en salud representa para cada ciudadano. . ."w.

Según los impulsores de esta reforma, se busca un cambio en el modelo de

atención, el cual se ha centrado históricamente en el segundo nivel, intentando hacer

énfasis en el primer nivel de atención. basado en criterios de prevención y promoción de

la salud. Dicha reforma implica un cambio en el modelo de gestión, descentralizando

mediante la Administración de Servicios de Salud del Estado (ASSE)sl, generando un

sistema mixto (público-privado), y un cambio en el modelo de financiamiento,
materializado en el Fondo Nacional de Salud (FONASA)

El Fondo Nacional de Salud (FONASA), es administrado por el BPS y es el que

financia la asistencia médica en nuestro país, siendo beneficiarios los ex DI.S.S.E. y sus

hijos menores de edad, determinados jubilados, funcionarios públicos y contratos a
término de Admin. Central, Tribunal de Cuentas, Corte Electoral, Tribunal de lo

Contencioso y Administrativo, INAU. funcionarios del Ministerio de defensa nacional y
Ministerio del Interior que no tengan cobertura.

Dicho fondo esta solventado por los aportes del BPS a los prestadores de

servicios de salud que comprende un 3% de las retribuciones de los trabajadores y un

4.5 % si tiene hijos menores, y en el caso de los empleadores es un 5%. Este aporte

implica una libre elección entre las Instituciones de Asistencia Médica Colectiva':

(IAMC) y Administración de los Servicios de Salud del Estado (ASSE)

De este modo, el acceso a los servicios de salud se realiza a través del el

trabajo, en el que el trabajador mediante los aportes realizados al FONASA, puede
acceder a la cobertura de los servicios de salud para sí mismo y el resto de su familia.

Por otro lado, las personas que no pueden acceder a los servicios de salud privados,

pueden ser usuarios de ASSE. siendo este el prestador de servicio de salud pública en

nuestro país.

loOPS,/ONIA (mayo/2(,){)5). Rcnoviuldo la atención primaria dc Salud cn las Air
Oficina regional de la Orgunizitción Mundial dc Iti Salud.
olla misión duc sc propone ARSE es ser cl prcstuclor llút)lic;o dc retbi'enc
(cuidad, ctlcibncia y calidad. y con Qapiicidad para tcsponder a las necesidades

políticas de e(lüi(!acl social. plww.m sp:gl:!b

5 (?uc son las mutualistas llñvadüs.

:rica. Boivador pura cl

basado cn lit Atcni

Je su poblaci(bn usda
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Como se mencionó en el capítulo anterior. la salud desde hace ya algunos

años, es considerada desde un perspectiva integral y multidimencional, pero a su vez

no considera a los cuidadoss3 como parte fundamental que hace al bienestar. De este

modo, cuando ya existe una enfermedad crónica o progresiva, considero que el

sistema de salud no promueve acciones para orientar o dar apoyo a las familias para

atender como se requiere a los enfermos.

Cuando la enfermedad o el ciclo de la vida coloca a una persona en un lugar de

nvalidez o incapacidad de poder decidir y actuar por sí mismos, hace que esta se

encuentre en situación de dependencia, esto implica que otro debe encargarse de las

tareas de cuidado. Asimismo es imprescindible establecer las diferencias existentes

entre discapacidad y dependencia.

En la actualidad el tratamiento que se les da a las personas con discapacidad

se basa en la búsqueda de inclusión social mediante el desarrollo de sus

potencialidades pese a sus limitaciones, para el gozo del pleno ejercicio de su

ciudadanía y de sus derechos, reconociendo que la discapacidad no necesariamente

supone una perdida de autonomía.

Las personas en situación de dependencia tienen que cubrir sus necesidades

básicas, y esto se lleva a cabo exclusivamente mediante las acciones de los actores

encargados del bienestar social. No obstante, es preciso destacar que la enfermedad

de Alzheimer no solo genera incapacidad para autosatisfacer sus necesidades, sino

que también implica una pérdida de autonomía y de las capacidades mentales

En relación á lo que nos incumbe acerca del bienestar social y siguiendo las

líneas de este trabajo nos vamos a detener en la situación de las personas que por un

motivo u otro se encuentran transitando un periodo de dependencia por falta de

autosuficiencia física o mental. posicionando a la familia como principal agente en la
distribución del bienestar.

53Cuando sc htiblit dc cuidiitlos cn este trabajo. ilos ketti'inos nlüs que nada u los duc nos compete en relación al
ct.iidado rcclucrido ante l¿l cntbnncdad. por ello sc hace énlbsis en la importancia que sea contemplado dentro clc

.tcmii de si
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2.2 Familia como principal actor prestador de bienestar social a
personas en situación de dependencia.

El tema de los cuidados se articula a partir de tres dimensiones que son la
material, la económica y la psicológica. La dimensión material implica los recursos

humanos que requieren las personas que se encuentran en situación de dependencia

dicho trabajo puede ser remunerado o no. La dimensión económica refiere a los costos

que surgen de ante la responsabilidad de cuidad y por último, la dimensión

psicológicas4 que refiere a lo afectivo y emocional que se manifiesta en las relaciones
humanas

Como se mencionó anteriormente, el Estado se encarga de garantizar el

bienestar social mediante la aplicación de políticas sociales dirigidas a la población, ya

sean focalizadas o universales. No obstante, la familia concebida como la institución

primera a la que el ser humano pertenece desde su nacimiento. que esta compuesta

por lazos sanguíneos y/o afectivos que perduran por el resto de la vida, y a su vez.

carga con las responsabilidades de cumplir funciones de producción y reproducción
socialC

Según Je\\nss «la familia es un ámbito de la vida cotidiana donde los individuos

producen y se reproducen socialmente. Es una institución que se organiza en base

cumplimiento de roles. La familia posee una "economía compartida", una domesticidad

colectiva, es el sustento cotidiano que van unidos a la sexualidad "!egítima" y a la
l)rocreac/ón". Por lo tanto, se puede decir que se organiza en función de la satisfacción
de necesidades básicas, tanto económicas como necesidades afectivas y de cuidados

entre sus integrantes.

De este modo. la diferenciación de roles dentro de la familia es un elemento

fundamental para la reproducción social de los individuos "(...) La fama/ía se

caracteriza por tener roles diferenciados, roles instrumentales, apropiados a la esfera

pública, en los hombres y roles expresivos apropiados a la esfera privada en las

mujeres {:,,.) el rot de la mujer apunta a ser la responsable de la domestícidad,

«Este aspecto se va íi clesiirrollar cn cl l)róximo capítulo.
SSJclin. E:.; ( 1998:15) en llatthXan}. K. (2{)06) ''(}éncro cuidados lttmiliures ¿.Quién sc hilde ctlrgo dcl cuidado }, l
tcnci(\n dc los ttiños }' tle los adultos mitbores?'' cn l:itsseler. G: l:amplias cn cai ohio cn un mundo cn cambia, \'ldc(

Trilce. Rcd Género y Familia.
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responsable de las tareas reproductivas, reproducción biológica que significa gestar y
tener hijos, reproducción cotidiana, en relación a las tareas domésticas,

mantenimientos y subsidencía de los miembros de la familia y por ultimo reproducción

social, que apunta al cuidado y socialización temprana de los hjjog' ".

La sociedad desde una mentalidad tradicional ha definido los roles en base a lo

esperado. es decir a lo que se considera que debe hacer una mujer o un hombre para

el funcionamiento de la familia. Las mujeres durante años se han dedicado al ámbito

doméstico realizando las tareas del hogar y de cuidado de sus miembros, dichas

tareas en las que ellas son portadoras de responsabilidades, en las que destinan su

tiempo, son consideradas como trabajo invisible ya que no son remuneradas, no

otorgan beneficios individuales y a su vez, no son contempladas en el Sistema de

Seguridad Social

En el transcurso de los años han acontecido cambios en la sociedad y en

nuestro país que han influido en la aparición de nuevos arreglos familiares. La

creciente autonomía que han adquirido las mujeres en varios aspectos, más que nada

en materia económica mediante el acceso al trabajo remunerado fuera del hogarl la

disminución de casamientos civiles que hacen al matrimonio, ha dejado lugar al

aumento de uniones libres de convivencia de carácter informal, caracterizándose por

ser menos regidas que el matrimonio, pero igualmente reconocidas social y
legalmente, incluyéndose a los hogares de parejas del mismo sexos asimismo. el

aumento de hogares monoparentales se vuelve significativo en función a las familias

nucleares. De este modo. las líneas divisorias existentes en la distribución tradiciona

de roles se van desdibujando.

Los cambios ocurridos en la sociedad no implica cambios en la mentalidad de

las personas, la autosuficiencia que ha ganado la mujer no lleva a que las

desigualdades de género disminuyan, ya que en el ideal colectivo se mantiene en gran

parte, la creencia de que las mujeres son las encargadas de proporcionar atención y

cuidados a la familiasz. De este modo, las mujeres en muchos casos se encargan de

'Jenn. E. ( 19(J8); cn 13atthl'any. K. (2006) "(icincro }' cuiditdos ttimiliarcs,¿.Quién se hice: iirgc} tlcl cuidittlo )- lit
n dc los niños y tlc los üclultos tna},oros'?" cn Filssclcr. G: Fiimilias cn cambio cn un mundo cn ciiinbio. Nldco.

Trilcc. Rcd Género v l:amilia
Si alien sc reconoce (luc cl trab4cl de las mujeres en Ins tareas domésticas es mayor que el cle los hani)res. y (luc cn
te ánlbíto se producen clcsiguiildaclcs c inctluidadcs l)ara con ellas.:ctl cl presente trab4o no sc vü a austln'ollar lu

tntcgoriit dc género ya (luc cn la prat)lcnlática que sc presenta y tras los testimonios recabtldos. no tray grandes lineas
divisorias cutre hombtcs y mujeres. De este modo, las dificultades cn el cuidado se l)rescntall cn otros iiml)ilos
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las tareas tradicionales de cuidado familiar, al que denominaremos trabajo no

remunerado, y el tiempo dedicado al trabajo remunerado fuera del hogar

produciéndose una sobrecarga en las responsabilidades. Por este motivo, en muchos

casos no se dispone del tiempo requerido para encargarse de personas en situación

de dependencia

En dichas situaciones, el cuidado debe ser continuo, por lo cual se requiere

disponibilidad constante de tiempo, dinero y conocimientos para brindar ese cuidado
de manera adecuada. En la actualidad. cuando los recursos son escasos es necesario

acudir al mercado laboral en busca de empleo, ante esto deben aparecer alternativas,

ya sean a la interna de la familia, o mediante las redes de apoyo, Estado y/o el

mercado para cubrir las tareas de cuidados que sean requeridas.

De estos actores, solo podemos analizar a nivel general los recursos que

brinda el Estado ya que los otros dependen de las particularidades y de las diferentes
situaciones de las familias

Para las personas que se encuentran en situación de dependencia, ya sea por

edad (niños o adultos mayores) o por enfermedad, existen instituciones de cuidados

exclusivas para cada grupo

Cuando una persona padece la enfermedad de Alzheimer, las familias son las

encargadas de otorgarle los cuidados, asimismo, si bien la enfermedad no surge como

consecuencia de la ancianidad, ésta prevalece en adultos mayores. Considerando las

experiencias tenidas con familiares de enfermos, en muchos casos se considera la

posibilidad de la internación por no disponer de recursos humanos y/o económicos

para hacer frente a ésta situación.

Para los adultos mayores el Hospital Piñeyro del Campo es la institución de

referencia en atención gratuita. y por ser el único, es de muy difícil acceso y de poca

capacidad para dar respuesta a las demandas existentes. Este Hospital, en tanto, se

orienta a atender a los adultos mayores, pero no necesariamente es especializado

para atender a personas con esta patología en particular. Asimismo, destaco que no

existen instituciones de atención especializadas exclusivamente para atender

demencias con las características presentadas

Por otro lado, existen residenciales que tienen convenios con Salud Pública,

que si bien no son gratuitos, son de un costo más accesible para los de bajos
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recursos. y par otro lado, están los residenciales privados que son (o deberían ser)

regulador por el Estado.

Las personas que presentan alguna enfermedad, si bien son atendidos en los

hospitales públicos o privados existentes, vuelven a sus hogares con tratamientos para

curar o sobrellevar las enfermedades mentales, crónicas y/o progresivas. Ante esto,

los parientes se ven obligados a asumir responsabilidades, las cuales muchas veces
no se encuentran en condiciones de atender adecuadamente a estos enfermos.

Los que padecen la demencia tipo Alzheimer, entendida como una patología

orgánica, podrían ingresarle al Hospital Vilardebó, que es el hospital psiquiátrico de

referencia en nuestro país, pero esta institución es definida como un "Hospital de

Agudos" en la que se trabaja con la persona hasta que este logra una mejora o un
cierto control, para luego volver a incluirlo en el hogar y en la sociedad. Asimismo, los

pacientes que padecen de Alzheimer no logran una mejora, ya que esta enfermedad

neurodegenerativa es de carácter progresivo, por lo cual la persona se va

deteriorando, tanto física como mentalmente a medida que pasan los años

Cuando una familia padece de esta enfermedades es difícil de encontrar

opciones para atender las problemáticas que se presentan. La adecuación familiar

para afrontar los efectos que deja el Alzheimer y mantener la calidad de vida no

siempre es posible, asimismo la institucionalización no es siempre una buena opción

ya que cuando se habla del Alzheimer, como se mencionó anteriormente, sostenemos

que esta es una enfermedad que la padece la familia en general, de esta manera la
solución no radica en la expulsión de el "sujeto problema'

La familia al asumir la responsabilidad de cuidar a un enfermo, según Durán59

se encuentra ante la tarea de brindar tres tipos de servicio, estos son

a} "Los sewicios de infraestructura básica: alojamiento. alimentación. limpieza

seguridad, compañía, relaciones sociales, etc.

b) Los servicios no remunerados relacionados directamente con la

enfermedad (pre-diagnóstico, compañía, aplicación o vigilancia de

tratamientos, etc.)

S8Rctomando aportes clc Rot)ert Pérez. sc considera a la cnhmlcdad dc Alzheimer dcsclc una pcrspecl
multiditncncional. don lc no solo el l)ttciente padece la enfermedad..sino tluc tatnbién la tánlili:i en su c-

los cñctos tluc cstii ctitémledad cldü cn ella.
l)után. \'1. ( 1999: 72) "Los costes invisibles de la cnl¿rmcdatl'. Fundiicíón BBV. N'madrid. España.

i.junto debió
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c) La gestión def consumo de servicios sanitarios (elección, pagos,

información, compra de medicamentos, etc.}

De esta manera, el servicio de salud, al derivar muchas de sus funciones a las

familias. evita grandes gastos, otorgando exclusivamente, la responsabilidad a las
fa millas

Como ya sabemos, todos las personas tenemos derechos inherentes. en casos

de personas que se encuentran en situación de dependencia debe haber alguien que

se encargue de hacer valer nuestros derechos, ya que el ciclo natural de la vida puede

hacer que estemos mañana en esta situación, por ello es importante visualizar estos

problemas para tratar de mantener un nivel de vida digno mas allá de la enfermedad y

la discapacidad

Reconocer que tenemos derechos y que podemos aspirar a tener un nivel de

vida digno por más que no podamos ser autosuficientes. De este modo, es preciso

dec\r que "Un derecho no puede ejercerse sin la contrapartida de una obligación. De

poco sirve afirmar la existencia de derechos si no hay consenso sobre a quién

corresponde satisfacerlo, o si quien ha de hacerlo no dispone de la voluntad o los

recursos para e//o"lm Por tanto es importante debatir este tema en la sociedad y
asumir que el cuidado no solo es una responsabilidad de las familias, sino que es
necesario que se articulen acciones con el Estado y la comunidad para orientar a las

familias brindando apoyo y recursos para hacer frente a las diferentes situaciones.

Ante los problemas que se presentan para atender las demandas de cuidado

es necesario hacer una separación entre lo que es el trabajo doméstico y el cuidado a

familiares, reconociendo la implicancia que tiene hacerse cargo de una persona en

situación de dependencia, y visualizar el aporte que estas personas hacen al bienestar

social. Creemos que es necesario desprivatizar el problema, principalmente cuando se

trata de personas dependientes, y colocarlo a nivel público como objeto de políticas
sociales.

Con respecto a los cuidados, Rosario Aguirre61 distingue dos tipos de

regímenes, estos pueden ser familiarista, en el que la responsabilidad principal se le
asigna a; la familia; y el otro, de corresponsabilidad, en él se considera que el cuidado

60 Íclcm { 1999: 42)
Glen Fitsslcr. C.(:coordinüclorit):(20{)9) "1 1aciit
\4onteviclco. Uruguay.

itcmii nacional integra lo le cuidados". l¿ditoria
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debe abordarse articulando acciones entre el Estado, las familias, la comunidad y el

mercado

En el régimen familiarista, es el tradicional basado en el matrimonio formal y la
división de roles, donde las mujeres aunque trabajen fuera del hogar son las

encargadas de cubrir las necesidades de atención y cuidado de los integrantes de la
familia. La función que debería cumplir la mujer, tiende a brindar un beneficio a la
familia en su conjunto.

Por otro lado, el régimen de corresponsabilidad social en temas de cuidados

refiere a que la sociedad en su conjunto, mediante los diferentes actores. se

responsabilice y participe del cuidado humano.

Este año. el Ministerio de Desarrollo Social ha colocado en la agenda el tema

de los cuidados como un problema público, ante el debate que se genera acerca de

las dificultades que se presentan en estas situaciones y de cómo el Estado debería

otorgar garantías, se propone la creación de un Sistema Nacional de Cuidados. La

finalidad de esta propuesta es dar respuesta a las dificultades reales existentes a la
hora de brindar atención y cuidado a las personas dependientes. en las que se

ncluyen los niños pequeños, los adultos mayores, enfermos y personas con

discapacidad que no sean autosuficientes.

Como se mencionó anteriormente, las dificultades que se presentan en relación

con los cuidados, se dan en función de varios cambios ocurridos en la sociedad, pero

básicamente en las familias, agente hasta ahora encargado de las tareas y de
administración de recursos destinados al cuidado.

Según autoridades representantes del Ministerio Desarrollo Social, el Sistema

Nacional de Cuidados busca mejorar la oferta de servicios tanto en calidad como en

acceso. y socializar los costos que hoy asumen las familias, generando más servicios

de orden público o bien estimulando y/o regulando la oferta privada de los mismos.

Asimismo, se busca mejorar la calidad de los cuidados, en tanto, se propone capacitar

personas para que puedan atender a cada necesidad, ;y que esto sea en condiciones

laborales que garanticen sus derechos.

Por otro lado, se propone que "Z)ende /a perspecf/va de género med/ante, /a

construcción de un sistema así, incluye no solo fomentar la corresponsabilidad de las

tareas de cuidado entre las familias y el Estado, sino entre mujeres y varones derltro
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del hogar, partiendo del reconocimiento de que son ellas {as que aún hasta ahora

llevan esas tareas sobre los hombros y que eso significa un gran aporte a la sociedad

(un 26% de+ Producto Bruto Interno(PBI) uruguayo detiene de trabajo no

remunerado)l. , .) Estos aspectos están considerados entre fos principios orientadores y
las líneas de acción del Sistema Nacional de Cuidados que se pretende construir, que

incluyen perspectiva de derechos humanos, género y generaciones y étnico racial;

política universal con localización subsidiaria; descentralización territorial y
pañicipación de la comunidad; regulación de la prestación pública y privada de

cuidadosa coordinación, articulación y planificación interinstitucional; creación y/o

ampliación de servicios públicos y/o transferencias para su compra en el mercados

conciliación entre familia y trabajo"s:.

De este modo, es importante reconocer socialmente lo que implica asumir las

tareas de cuidados para personas en situación de dependencia, y de reconocimiento

de la corresponsabilidad que existe en materia de cuidados con los diferentes actores

encargados del bienestar social. Asimismo, el Estado debe dar garantías económicas

y sociales a las personas que realizan estas tareas que son necesarias y vitales para

gran parte de la sociedad.

Considerando aportes realizados por Miotoó3. en los cuales se expresa la
mportancia de que las políticas sociales sean dirigidas a las familias como totalidad,

es decir como unidad que se ve afectada con la alteración o padecimiento de alguno

de sus miembros. La autora considera que la crisis política y económica por las que la
región ha transitado en las últimas décadas, han impactado en la familia de manera

que en consecuencia de la reducción del gasto, ésta se ha sobrecargado de funciones.

De este modo, ante las fallas del sistema político y de seguridad social, la familia debió

desempeñar nuevas tareas y funciones pese a no estar preparada para ello.

Con respecto al Alzheimerl, se puede decir que ante la pérdida de la autonomía

que caracteriza a los que padecen de esta enfermedad, donde se adquiere una

dependencia completa de los demás, la vida cotidiana se ve modificada ampliamente.

En muchos casos en que no se pueden superar las dificultades que se presentan a

nivel familiar, y ante la manifestación de esta enfermedad, las situaciones pueden

tornarse problemáticas, convirtiéndose en muchos casos en verdaderas crisis. En

]ill$ij&(:!llj!!s!!!:gyb:!!y:"tln sislctnii nacional pitrtt tluc t.Iruguitb' ctiiclc ii su gente" l:ntrcvlsta rcalizitda 2
Ditniel Olesker el dia Dottlingo 1 1 de septicn)bre por el Diario la República. Publictido cn })agha wct

Mioto. R.: (1997) "Servico social y sociedade". Motora Sao Pablo
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tanto ¿Qué recurso externo real existe hoy en nuestro país para tratar estas

problemáticas?

En la actualidad se puede encontrar un único recurso dedicado exclusivamente

a atender a las demandas de los familiares de las personas que padecen de esta

enfermedad. La Asociación Uruguaya de Alzheimer y Similares (AUDAS) es una

Asociación Civil sin fines de lucro que trabaja con personas afectadas por esta

enfermedad y sus familias. En el próximo capítulo se expondrán algunos de los

aspectos importantes, surgidos de mi participación en el grupo de autoayuda, acerca
de las áreas de impacto de la enfermedad y las dificultades que surgen para las

familias en el cotidiano vivir en presencia del Alzheimer.
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3) QgpítUlg lili Vigli gg !lgl Al;llgilpgr: Eqnilig$ y 90lgrmedad

La enfermedad de Alzheimer, entre otras demencias es una de las produce

mayores impactos en la familia debido a sus características, a la progresívidad, a la
falta de información y de apoyo por parte del Estado y de las instituciones de

salud

En este capítulo se presentaran las áreas de impacto de la enfermedad y se

desarrollarán las dificultades más importantes en el cotidiano vivir con el paciente y

lo que esto produce en las personas más cercanas.

3.1 Areas de impacto de la Demencia Tipo Alzheimer.

Como se expresó en el capítulo 1, que la demencia tipo Alzheimer debe ser

comprendida desde un abordaje multidimensional, ya que en el transcurso de la
enfermedad. se generan procesos que involucran diferentes áreas de lo individual

y de lo social

En el estudio de las demencias. según Pérez y Berrieló4 las dificultades en el

avance del conocimiento no se da desde la investigación de lo biológico, siendo

este el enfoque hegemónico tradicional, sino que estas se presentan en el estudio

de las dimensiones psicológicas y sociales que intervienen en el proceso de la
enfermedad "...al presentarse el paradigma positivista como Única forma de

conocimiento y construcción de la realidad hegemónica y excluyente, se produce

un tipo de pensamiento simple que empobrece y obstaculiza el avance del

verdadero conocimiento científico crítico

Desde la perspectiva psicológica, la demencia "... es una comp/e/a

construcción histórica que culmina en una desorganización de un grupo colectivo

en, al menos, cinco planos, somático, cognitivo, psicoafectivo, psicosocial y
soc/ocu/fura#h/stódca"ós, estas son consideradas como áreas de impacto en las

que se desarrolla la demencia tipo Alzheimer.

64 licrriel. 1:.. Perez. R.: (2{)í)7) "Alz
Facultad dc Psicología. LidclaR. Mt)ii
65 Idcm. (2007;43)

her y I'sicotcrttpii
lcn, Uruguay

l:clitoriiil Psicolibro$. Servicio dc psicología c
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Como se mencionó anteriormente, se puede decir que a términos generales, en

el plano somático, la mayor afección se presenta en el sistema nervioso central y

en el cognitivo se da una pérdida de capacidades del sentido

Desde el plano psicoafectivo. la demencia tipo Alzheimer supone una

desestructuración yódlca y una desintegración de la identidad a la persona que

emerge como enfermo"6ól Esto produce una disminución del manejo de los códigos

y del universo socio-cultural y afecta la comunicación con los demás. De esta

manera "Se va dando paulatinamente un creciente proceso de subletivación,

donde la persona va perdiendo su condición de sujeto, quedando cada vez mas
codificado en la esfera de vínculos"67.

El vínculo, es concebido por Pichon Riviereoo como "una esfrucfura d/námiíca

en continuo movimiento que engloba tanto al sujeto como al objeto, teniendo esta

estructura características consideradas normales y alteraciones interpretados

como palo/óg/cas't Asimismo destaca que "...nunca ex/sfe u/l f/po único de

vínculo, sino que las relaciones que el sqeto establece con el mundo son mixtas

en la medida que siempre emplea en forma simultanea diferentes estructuras
vinculares.

Para el autor, el vínculo es siempre social por más que sea con solo una

t)ersona, ya que '. ..a través de la relación con esa persona se repite una historia

de vínculos determinados en un tiempo y en espacios determinado"69. A parar de

esto se destaca la importancia que se le asigna al vínculo entre los integrantes de

la familia ya que como se mencionó anteriormente, la familia es la institución

primera en que nacemos insertos, donde prevalecen lazos afectivos y sanguíneos

que perduran por el resto de la vida.

Como consecuencia de la enfermedad, se generan vínculos diferentes a los

que se tenían cuando el paciente se encontraba sano. ya que este comienza a
comportarse de diferente manera y se ve limitado cada vez más a hacer tareas

que antes eran cotidianas, hasta volverse totalmente dependiente.

66 Idcin {2007:44)
" id.«. l2m,7:«)
c8 l)ichotl Ravi¿R.. l=

09 Ideitt ( 1 985:47)
(1 985 Teoría tlcl vÍHi }iditorial Nueva vigi(\n. Buenos Aires.: Argcr
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En palabras de los familiares se pudo escuchar frases tales como "Esa no es

m/ mamá", "Esla no es /a persona con /a que me casé", en el desarrollo de la
enfermedad, no solo las conductas se ven alteradas, sino que también la
personalidad. En estas frases se manifiesta la pérdida de identidad, expresado en

caracteres que la definían y caracterizaban, se produce una pérdida, en que la
persona: va dejando de ser quien era. Esto hace a que se relacionen de otra

manera e implica que el vínculo se modifique

Otra de las áreas de impacto de la demencia tipo Alzheimer se da en el plano

ps\cosocia\. en e\ cua\ "surge paulatinamente una "dementización" del vínculo,

donde afloran viejas modalidades de comunicación esteriotipadas, antiguos pactos

familiares de silencio ante situaciones traumáticas, afectos reprimidos o

encapsulados'iro

En el desarrollo de esta enfermedad en particular. existen grandes dificultades

en el relacionamiento que se establece entre los pacientes y los familiares. En los

grupos de autoayuda se presentaron varios testimonios que expresaban el no

entender las actitudes de los pacientes para con los familiares, (G) expresa "Mi

mamá me trata ma!, cada vez peor, pero ella siempre fue muy autoritaria", aqui se

denota que no existen líneas claras que permitan distinguir que conductas se
deben efectos de la enfermedad, y como el entorno entiende esas conductas con

respecto al vínculo que han tenido la mayor parte de su vida.

De esta manera es imprescindible el conocimiento de la enfermedad para

poder asumiría y establecer nuevos vínculos considerándose que se está ante una

persona que padece una enfermedad.

Muchas veces, la distribución de las tareas que se realizan para cuidar al

enfermo hace aflorar problemas o conflictos familiares que ya existían. Por otro

lado, testimonios han expuesto que el proceso de la enfermedad les ha removido

viejas historias, (J) expresó que: "Luego de 45 años y fías /a enfermedad de Mi

mamá, me entero por ella que soy adoptado.... Esto me hace cuidarla y quererla

más de todo to que la quiero'

'u l)crricl. F., Perez. R.: (2ot)7 ) "Alzheimer ) P:
fttcultüd de Psicología. UdclaR. N'lontevideo. U

ipla" . lÍdi
ay

Psicolihros. Servicio clc psicologia dc la vqi
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Asimismo, ante los cambios que manifiesta el paciente muchos de los

familiares, sea por miedo, por rechazo a la enfermedad o quizás para no ser

afectados por lo que lo que esta implica, deciden alejarse. Por otro lado, la historia

personal de construcción de un vínculo determinado, puede condicionar al

cuidador a la hora de encargarse del paciente. En uno de los testimonios aparece

una señora que manifiesta un matrimonio conflictivo y de sometimiento, y que hoy

se tiene que encargar del cuidado de su marido y expresa con un cierto desprecio:

No 1o soporto más a mi esposo, me tiene loca''':

La última área de impacto se da en el plano sociocultural e histórico "... es

donde se podrá apreciar más claramente como el curso de la enfermedad en cada

uno de los planos anteriores está fuertemente afectado por la red de

significaciones culturales y contenidos simbólicos e imaginarios construidos

colectivamente por la comunidad de pertenencia, y que regula en gran medida las

semióticas y neuronales de la comunicación"':.

En este plano se deben considerar los diferentes significados culturales que se

le da a la demencia, donde se destaca la asociación que se hace a los que la

padecen con la locura, siendo este uno de los problemas que no permiten que la
enfermedad adquiera visibilidad ya que muchas veces es negada o se mantiene

oculta por los familiares por prejuicios

El negarse a la enfermedad no es beneficioso para la familia ni para el paciente

ya que es imprescindible informarse para poder asumir y buscar la ayuda

necesaria para afrontar el proceso de deterioro físico y mental progresivo del

paciente, y a su vez alteraciones y dificultades que se presentan en el contexto
vincular del mismo

Más allá de esto, un aspecto importante a considerar es como los profesionales

de la medicina conciben a la enfermedad, ya que esta por ser prevalente en

adultos mayores se la asocia con el transcurso natural de la vida en que se

comienza a presentar un deterioro.

' 'Al surgir este debate cn una dc lus reuniones. un
PÉtniculttr de esta señora duc cuida ii su maridcl.
'' llcrricl. 1-.; Perez. R:¿ (2oo7:45) "Alzheimer } l:

,dez. Facultad dc I'sicología. UdelaR. Montevidc

tlc las cncargítdas dcl centro diurtl. :ucnta la situaci(\n

iO i.ICcoterapia" . Etlitoriül I'
U dugu ity.

bht'os. S. psicnlt\gía de la
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En las entrevistas realizadas a familiares7a y en las instancias del grupo de

autoayuda se manifestó la preocupación acerca del tratamiento médico, y de cómo

sienten el trato hacia los adultos mayores, donde expresan que no se les da

importancia, ni se les tiene consideración de tratarlos como personas con una
enfermedad

En muchos casos, como se trata de personas de edad avanzada, no se les

brinda la atención adecuada, comenzando desde la búsqueda de un diagnóstico

certero. hasta la designación de médicos especialistas para el tratamiento y el

posterior seguimiento del desarrollo de la enfermedad en las personas. Con

relación a esto (N) expresa "Es nuestro derecho exig/r un d/agnósffco cenara. . . por

más que mi padre tenga 85 años quiero saber que tiene;

Ante lo expuesto y a partir de le experiencia obtenida en la participación en el

grupo de autoayuda y la información obtenida de diferentes fuentes secundarias,

se considera pertinente desarrollar los aspectos más importantes que refieren al

cotidiano vivir con la enfermedad presentando las mayores dificultades que se

encuentran en el entorno familiar.

3.2 Enfermedad y vida cotidiana

Como se ha venido mencionando en el desarrollo del presente trabajo, la

enfermedad, o más que nada las demencial de este tipo, implican impactos no

solo en el paciente sino que también en diferentes áreas que también afectan el

entorno familiar, debido a que se producen alteraciones conductuales que en

general no sabemos manejar.

Considerando las particularidades de la demencia tipo Alzheimer. en donde se

genera un proceso progresivo en el paciente de pérdida de las capacidades

mentales y de las habilidades para autosatisfacer sus necesidades, convirtiéndose

en una persona dependiente, es necesario que alguien asuma la responsabilidad

que implica el hacerse cargo de una persona en situación de dependencia. pero

¿qué implica hacerse cargo?

rever anexo l
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Ante la progresividad que se presenta en el paciente, se requiere que con el

tiempo se dedique más tiempo para los cuidados, hasta incluso una vigilancia y un

control las 24 horas. De este modo, hacerse cargo del paciente es una tarea ardua

y que implica una modificación en la vida cotidiana del que asume esas

responsabilidades

Según Heller, cuando se habla de vida cotidiana nos referimos a "e/ conÜunfo

de actividades que caracterizan la reproducción de los hombres, los cuales, a su

vez, brean la posibilidad de la reproducción social. Ninguna sociedad puede existir

sin que el hombre particular se reproduzca, así como nadie puede existir sin

reproducirse simplemente. Por consiguiente, en toda sociedad hay una vida

cotidiana y todo hombre sea cual sea su lugar ocupado en la división del trabajo,

tlene una vlda cotidiana {: . .)":'.

Ante lo expuesto, se entiende que los sujetos tienen necesidades que se

presentan en la cotidianeidad que solo se satisfacen socialmente, de lo cual

derivan diversas relaciones entre individuos, estas pueden ser de afinidad como de

consumo entre otras. Asimismo. ante el proceso de deterioro que lleva al paciente

a convertirse en una persona dependiente, convirtiéndose en sujeto de cuidado.

El individuo desarrolla su vida cotidiana en tres áreas: familia, trabajo y tiempo

libre. En estas áreas se dan diversas relaciones sociales en donde la familia está

vinculada a la reproducción biológica y afectiva, el trabajo relacionado con los

medios de producción material, y el tiempo libre como lugar de esparcimiento ya
su vez un espacio de consumo. Es preciso destacar que en estas tres esferas de

la vida cotidiana se dan relaciones involuntarias con diferentes sujetos y actores

sociales, esto con el fin de satisfacer las necesidades

El hacerse cargo de brindar cuidados a una persona en situación de

dependencia implica una disponibilidad de tiempo importante, o de lo contrario,

recursos económicos para poder cubrir una parte del tiempo en el que se realizan

otras actividades, pero como vimos anteriormente no se cuentan con recursos

nstitucionales o personal capacitado para brindar el cuidado que estos requieren.

Por otro lado, asumir responsabilidades no implica solo las tareas prácticas de

cuidado y de satisfacción de necesidades, ya que esta enfermedad produce

74Hcllcr. A:(. 2002:37): "} )rin \ vida coticliiina'' tl itoríitl (irijalt)o. México
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pérdida de autonomía absoluta, esto también implica un grado de compromiso en

la toma de decisiones para mantener la calidad de vida de la persona y poder

interpretar las necesidades de ese ser querido.

Para determinar la calidad de vida que puede tener una persona que padece

de Alzheimer, es necesario considerar varios aspectos que tienen que ver con el

desarrollo de la enfermedad y con el tratamiento médico farmacológico, pero más

que nada con la situación familiar, considerándose la composición, los recursos

con los que cuentan, la disposición de tiempo. de capacidad y voluntad de brindar

cuidados y de responsabilizarse del paciente.

Para el tratamiento de la enfermedad a nivel familiar. el ideal sería que los

familiares sepan organizarse para poder atender las demandas de la persona que

padece la enfermedad, pero en la realidad en pocos casos esto se puede llevar a

cabo. La urgencia y la necesidad requiere que se asuman estas responsabilidades

de la manera que sea, :de este modo. una persona se convierte en la encargada de

los cuidados y muchas veces también se hace responsable de la situación

Como se mencionó anteriormente, cuando se trata cuidados, las

responsabilidades principales radican en la familia. Asimismo, las políticas sociales

destinadas a las familias se crean desde una perspectiva tradicional de la familia

nuclear, basada en la división de roles par género. De este modo, el Estado y la
comunidad participan o debería participar en el cuidado conformando redes de

apoyo para esas familias

Al hacer frente a la realidad, presentada por los diferentes arreglos familiares

que existen en nuestros días, es preciso referimos más que nada a lazos

familiares, que implican un vínculo que perdura con el tiempo y que no tiene que

ver con la convivencia común. La suma de los lazos familiares, el relacionamiento

que estos puedan tener entre si y la disponibilidad con la que estos cuenten para

acompañar o dar apoyo a uno de sus miembros. se convertirán en factores

determinantes para identificar las posibles redes de sostén con las que se podrán
contar ante situaciones difíciles
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Esta enfermedad, al ser prevalente en adultos mayores75, se desarrolla en un

ciclo de la vida particular en que los hijos en general ya formaron sus propias

familias, :y por lo tanto poseen responsabilidades para con ellos7e, pero a su vez,

mantienen lazos que pueden ser sólidos o no, con sus padres, tíos o abuelos, y
ante estas situaciones de enfermedad, estos pueden sentir la obligación moral de

ayudar o hacerse cargo del cuidado y en otros casos deben asumir las

responsabilidades debido a que no hay otra persona que lo pueda o quiera hacer.

Por otro lado, cuando los pacientes viven en pareja, en general, el cuidador

principal es su esposo o esposa según corresponda

En ambos casos puede existir la posibilidad de que los cuidadores principales

sean adultos mayoresn', esto sería posible debido a que estos pueden estar

jubilados y de este modo disponen de más tiempo7e para el cuidado y
acompañamiento del enfermo. Por otro lado, que los cuidadores sean adultos

mayores aumenta la posibilidad de que ellos también posean alguna enfermedad o

ciertas dificultades que son propias de la edad que les imposibiliten brindar los

cuidados que requiere el enfermo.

En las experiencias obtenidas en la participación en el grupo de autoayuda

muchos de los familiares que acuden a las reuniones no son los cuidadores

principales, sino que son hijos o hermanos de los pacientes, siendo las parejas en

general los que realizan las tareas de cuidado. Estos no solo expresan su

preocupación por la persona que padece la enfermedad, sino que también por el

familiar que se desempeña como cuidador principal (V) expresa "Papá cu/dare

porque si a vos te pasa algo que hago con mama

El cuidador principal. es el encargado de tomar decisiones, asumir

responsabilidades, realizar tareas y acciones de cuidado físico, mental y social

para atender las necesidades del enfermo. Uno de los elementos a tener en cuenta

es si existe red de apoyo familiar para hacer frente a los requerimientos del

'o Para la Organizacióíi N,mundial para la Salud (2009), cl nivel dc incidencia dcl Alzheimer cn adultos !mayores c
nsidcfüblc. ya que c1 5'% dc las personas entre f)5 ii 80 leños puede scr anclado y c1, 1 5% dc los ilncianos dc 80 a

con un¿l incidcncitt clc 0.3 ¿l o.7 n7

'' En lo duc comi)ctc al ti'abijjo rctnuncrado y ttl no rcmuncnlclo cn fincas clc cuidado y dc atcnci(bll a sus micmt)ros y
hogar.

' ' [:ntcndic]os como tabes acluc]]íls l)ersonus mayores c]c f)5 años. tluc dada ]a cílntidad dc al'ios blue l)oscu l)rcscnta un.
llrogresiva desvinculaci(bn del mercitclo lallorítl. convirtiéndose en l)iisivos con respecto ii la ttctividacl coon(bmica dc
producción dc l)iones y servicios.
''La jubilación !lo solo implica ull cluicbre cn la actividad laboral dc las pcrsonils. sino duc al pertenecer li la terco
!dad y considcriltldo los ciclos dc la vida. los hijos duc una vcz debieron cuidar, hail podido canai' autonomía y
ucvas I'csponsiibilidadcs cn lit conttlnniici(\il de sus real)ceti\ iis t\inlilias.
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paciente, esto es importante ya que los cuidados requeridos van en aumento a
medida que progresa la enfermedad

Hay factores importantes que pueden limitar al cuidador como puede ser la
disponibilidad horaria que este tenga, es decir si este necesita trabajar o tiene

alguna otra actividad que le requiera tiempo, si cuenta con apoyo de otras

personas para el cuidado del enfermo, o si existen recursos económicos para

cubrir esas horas en las que no pueden cuidar los pacientes.

Por otro lado es imprescindible que el cuidador tenga el conocimiento

adecuado acerca de la enfermedad y la capacidad para brindar los cuidados

requeridos. Pese a las limitaciones, cuando una persona es diagnosticada con la
enfermedad de Alzheimer es imprescindible contar con alguna persona

responsable, siendo la familia la institución encargada de reacomodarse y atender
a las nuevas necesidades

La falta de apoyo y/o la sobreprotección, y la creciente dependencia de los

enfermos hacen que las diferentes esferas de la vida cotidiana se vean

modificadas. Muchas personas tienen que dejar de trabajar fuera del hogar, otras

que no trabajan pierden espacios propios e incluso el ámbito familiar se ve

afectado debido al constante requerimiento de atención por parte del enfermo.

Estas situaciones, ocasionan stress, cansancio, malestar y afectan a la salud

mental de los cuidadores, siendo esto un factor que potencia a que la relación

entre el cuidador y el enfermo. en muchos casos, no sea la mejor.

Por otro lado, la aceptación de la enfermedad es un elemento determinante en

la relación entre el cuidador y el enfermo. Para aceptar la enfermedad se debe en

primer lugar conocerla, para luego comprender que muchas de las acciones del

paciente son debido a la enfermedad en sí. Esta enfermedad, que se presenta en

la adultez. donde, se comienza a trastornar y a cambiar todo su funcionamiento. y

como consecuencia de esto se debe modificar el trato con esta persona ya que

este comienza a convertirse en un sujeto de cuidado.

A partir de lo expuesto, se comprende que, en la vida cotidiana de los

familiares que tienen un integrante enfermo de Alzheimer ".:..se /nsí'a/a/l

determinados mecanismos afectivos y vinculares, que generalmente

desencadenan un empobrecimiento y pérdida de los vínculos y las relaciones
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familiares y sociales, los que pasan a ser esteriotipadas y dependientes,

conduciendo en definitiva a un aislamiento del paciente, sea en su domicilio o en

alguna institución'PS

En relación con esto, se considera pertinente detenerse en el vínculo que se

genera entre el paciente y el cuidador familiar en el proceso del desarrollo de la
enfermedad, analizando las respuestas que se dan por parte de los cuidadores al

afrontar las diferentes situaciones que se presentan y las consecuencias que estas

dejan en lo anímico y lo emocional

3.3 Síndrome del cuidador

Como ha mencionado anteriormente, el diagnosticar a una persona como

portadora de la enfermedad de Alzheimer. implica varias cosas que no solo tienen que

ver con los efectos que se van a producir en el organismo del paciente, sino que

también en el entorno familiar en lo emocional y en a la asunción de responsabilidades

que se requiere

En lo que respecta a este punto de análisis, se considera que el cuidador familiar

puede llegar a ser la persona que más sufre a causa de la enfermedad, siendo el que

se encarga de contener, cuidar, atender y velar por mantener una buena calidad de

vida del paciente. En este sentido, el cuidador dedica su tiempo y sus fuerzas a
atender al otro, y a su vez es el testigo más cercano de cómo la enfermedad va

deteriorando al ser querido. Además del requerimiento por la atención que le deben

brindar al paciente, se puede decir que también se produce un desgaste por la
necesidad de estar permanentemente alerta ante las posibilidades de que se

produzcan accidentes que puedan afectar tanto a ellos mismos como a los demás

Cuando nos referimos al cuidador familiar, nos referimos a ".+.aque/ /nd/v/duo con

vínculo de parentesco o cercanía, que asume las responsabilidades del cuidado de un

ser querido en situación de enfermedad crónica y participa con ellos en la toma de
decisiones'oP.

'' Autores vidrios: ( 1 998: 56) "lV .jornadiis dc I'sicologíti l.Inivcrsitaria". Clonlisión dc Actividades t.xtracurriculare
Fgcultitd dc I'sicología. Univex'sidüd cle l¿] Rel)ül)nca. \lontcvidco. Uruguily.

'" Osaría Lamllis. M.: (2í) ll :25) " (:alitlüd de vida de los cuidadores llttllíliíucs de los pacientes con enlbrnledtKI d
Alzheimer':, t Inivcrsidlttl Nacional tlc (.'olonthia. Fttcultacl clc Emi)rttlcria
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La enfermedad se manifiesta de diferente manera en las personas que la
padecen, asimismo, las familias responden ante las nuevas demandas de distinta

forma y en función de los recursos disponibles para hacer frente a la situación de
enfermedad

Ser cuidador no solo implica realizar las tareas prácticas de cuidado, sino que

también encargarse de tomar decisiones por el bienestar del otro. De este modo, las

funciones del cuidador pueden ser varias y la calidad de vida que este pueda tener

depende del apoyo con el que este pueda contar, con la manera en que se asuma la
enfermedad misma, y a partir de esto, como se hace frente a las tareas de cuidado,

así como también el impacto que esta situación le produzca en lo emocional.

A la hora de asumir las responsabilidades de cuidado, no solo se ingresa en un

proceso progresivo del que no se vuelve. en el que el paciente va presentando un

aumento de conductas alteradas, donde las capacidades mentales se van

disminuyendo, y sino que además pueden presentarse episodios de violencia por parte

del paciente, los cuales son muy comunes en los que padecen de esta enfermedad. A

partir de esto, puede ocurrir que el cuidador presente un desgaste natural y
significativo en la salud física y mental.

Ante la pérdida gradual de las capacidades mentales y de autocuidado, en las

primeras etapas de la enfermedad se presenta la necesidad de mayor atención y
control en el desarrollo de la vida cotidiana de las personas. Ante la desorientación

que se manifiesta con señales a considerar por los familiares, como por ejemplo en el

manejo inadecuado del dinero, la desorientación en la vía pública, la pérdida de

memoria a corto plazo, entre otros.

En esta etapa aparecen la represión y la culpa, ya que a partir de estos

episodios se requiere que se les quite a los pacientes la libertad para actuar, decidir y

manipular con el fin de protección ante algún posible daño. En un testimonio (N)

expresa "MI marido se escapa. .. no me queda otra que cerrar todas las puertas para

que é/ no l)veda sa//r so/o". Esta señora también manifiesta que el marido se resiste a

perder su autonomía y su libertad, por ello ante esta situación ella expresa una gran

culpa y dolor por las actitudes que tiene que tomar para cuidar a su marido para que

no le pase nada, pero a su vez se reconoce que esto afecta emocionalmente a ambos

Por otro lado, la culpa también aparece por no saber cómo brindar cuidados al

paciente, mas que nada por el hecho de no conocer la enfermedad y por no tener
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herramientas para atenderlos como se requiere y para mantener la calidad de vida de

paciente

Más allá de la enfermedad que sea, es importante considerar también como es
la calidad de vida de aquellos que cuidan, de este modo "E/ co/?certo ca//dad de vida

se comprende como un conjunto de atributos positivos o negativos que caracterizan la

vida en cuatro dominios que incluyen el bienestar físíw,(integra la habilidad funcional y
la salud física en generala, bienestar psicológico(incorpora ia sensación de control, !a

depresión, ei temor y la felicidad), bienestar social(se enfoca en los componentes de

interrelación de la calidad de vida, los distreses familiares, el aislamiento social, las

finanzas y la función sexual) y bienestar esptritua!(incorpora los temas de significado y
propósito de la vida, la esperailza* la incertidumbre y la trascendenciayo:

La importancia de mantener la calidad de vida de los cuidadores radica no solo

en mantener su propio bienestar, sino que también, por ser el encargado de satisfacer

las necesidades. tanto materiales como afectivas de la persona que padece la
enfermedad, ya que al arriesgar su salud no podría continuar con las funciones que ha

estado desempeñando e incluso podría convertirse en otro sujeto de cuidado:

convirtiéndose en una carga mas para la familia.

Según lo que se pudo observar en las experiencias con familiares de pacientes.

y de estudios realizados en relación con este tema, cuando la enfermedad se

encuentra avanzada, gran parte de los cuidadores se presentan aislados del resto del

mundo, dedicándose exclusivamente al cuidado, a su vez, se encuentran

sobrecargados en el trabajo cotidiano, presentando un deterioro en la varios aspectos

de la salud adquiriendo estados de depresión, angustia y sufrimiento no solo por la
situación del ser querido, sino que también de su propio desgaste.

Como punto importante de lo que llamamos "el síndrome del cuidador" aparece

el fenómeno del "cuidador obsesivo" que se presenta en la persona encargada de

brindar atención y cuidado al paciente. Una de las características principales que

hacen al cuidador obsesivo es que este no permite interferencias ni ayuda de otros en

el cuidado, por considerarse a sí mismo como el único capacitado para hacerlo.

' ' fcn'cll \' (.'ols. 1 9u7: Nlerino. 2t)04: Alvarez. 20t)4 en osaría l.tunhis. N1.; (20 1 1 : 1 8)" t:alidad de vída tjc los
iaLlorcs familiares lc los pacientes con cnfbriltcditd dc Al/heimcr". t Inivcrsiditd Nucioniil de Colombia. Facultad

dc EnÑrmcría.
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En función de esto, se podría decir que se podrían presentar conductas

similares a las del apego, entendiéndose como "ct/a/qu/er forma de compodam/endo

que hace que una persona alcance o conserve proximidad con respecto a otro

individuo diferenciado o preferido. En tanto la figura de apego permanezca accesible y

responda la conducta puede consístir en una mera verificación visual y auditiva del

lugar en que se halla y el intercambio ocasional de miradas y saludos. Empelo, en

ciertas circunstancias se obie?van también seguimiento y o aferramiento a la figura de

apego, así como tendencia a llamarla o a !dorar, conductas que en general mueven a
esa figura a brindar sus cuidados'óz.

Este vínculo de dependencia y de responsabilidad que se genera entre el

cuidador y el paciente, hace que el cuidador se sienta como único interprete de las

necesidades del otro. De este modo, el cuidador le quita parte de su espacio al

paciente, anulándolo y convirtiéndolo en objeto de cuidado. asimismo muchas veces,
el cuidador va dejando, cediendo su propio espacio en el desarrollo de las diferentes
áreas de la vida cotidiana

A partir de lo expuesto se podría decir que "Brindar cu/dados es una conducta

complementaria de la conducta de apego y cumple una función también

complementaria, la de defender al individuo apegado por lo común corresponde al

comportamiento de un progenitor u otro para con un niño o adolescente, pero también

puede observarme en un adulto frente a otro, sobre todo en esos momentos de

enfermedad, tensión o en la vejez8;.

El vínculo que se genera entre el paciente y el cuidador se vuelve cada vez

más estrecho, ya que esta enfermedad puede padecerse por varios años. En el

proceso del desarrollo de la enfermedad, si bien se sabe que no se conoce cura, lo
que se busca es la protección, al igual que el cuidado obsesivo, #.../a Hela de /a
conducta de apego es mantener un vínculo afectivo, cualquier situación que parezca

ponerlo en peligro provoca una acción destinada a preservarlo, y cuanto mayor es el

peligro de sufrir una pérdida, más intensa y variadas son tas acciones destinadas a
impediría. En tales circunstancias, se activan las formas más eficaces de conducta de

02 l)ow Ihy. J.;( 1 9t93:60)"La pérdida". liditorial Paidós. Barcelona. l¿spada.

a3 Íclcm ( 1 993;61)
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apego: aferramiento, llanto y a veces enfado coactivo. Esta es la fase de protesta y de

agudo estrés fisiológico y malestar emocional"u'

Con relación a esto, se puede decir que en la conducta de apego, existe un

esfuerzo por reestablecer el vínculo, y a su vez se reconoce que este nunca cesa ".. ./a
conducta de apego permanece constantemente alistada y que, en condiciones que

aún falta definir, vuelve a activarse. El estado del organismo es entonces de estrés

crín/co y se exper/menta con un estado de añ7/cc/ón crón/caan. En similitud con las

acciones de cuidado, el cuidador ante el deterioro del paciente, y la pérdida progresiva

que se genera no solo en el reconocimiento de las personas, sino que también las

capacidades mentales y en la comunicaciónl asimismo ante la negación de esta

perdida, pueden presentarse signos de desgaste y de trastornos emocionales en los
cuidadores

La enfermedad de Alzheimer no solo afecta al paciente, sino que a todo el

entorno vincular, pero más que nada a los cuidadores, que no solo tienen la dura tarea

de hacerse cargo de una persona en situación de dependencia, sino que a su vez, se

vive un duelo anticipado ante la pérdida progresiva del ser querido

El duelo no solo se vive en situación de fallecimiento, sino que también se ve

expresado en las personas que han tenido alguna perdida en algún otro aspecto. En el

proceso de enfermedad. en que aquella persona que era va expresando cambios que
tienen que ver con el deterioro de sus capacidades físicas y mentales en que se

produce, entre otros, una pérdida de identidad. Esto puede ocasionar que el cuidador
o la familia en sí, vivan un duelo anticipado por las pérdidas que se producen en este

proceso que acontece al eminente fallecimiento

Cuando se produce un fallecimiento, es normal que se produzca un duelo por

la persona perdida, pero es preciso considerar que existen diferentes circunstancias

en las que se puede producir el deceso, lo cual podría determinar la intensidad del

duelo. Una de estas es en situaciones es cuando la muerte se da por el padecimiento

de alguna enfermedad en que se requiere un tiempo prolongado de cuidados

Bow\b'yxt' expresa que "...una enfermedad prolongada que incapacita al enfermo

puede significar una gran carga para el deuda y contribuir al desarrollo en éstos otro

f/po de añ7/cciones ps/co/óg/cas". Asimismo se ha considerado que "... t/n X)er/odo

84 iden] ( 1 993;f)3)
85 Idcm ( 1(993:63)

Bowlb)i'. J. :(. 1 993 ) "1..a pérdida ditoriül l)ititt(5s. Bttrcelona. Españi}
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prolongado de agonía, puede maximizar la ambivalencia preexistente y suscitar

pronunciadas sentimientos de culpa e insuficiencia"8

Ante lo expuesto se comprende que ante el largo proceso de la enfermedad, se

conjugan una cantidad de factores que afectarían la salud tanto física como mental de

los cuidadores y de los familiares involucrados. Si bien la pérdida es inminente. es

preciso trabajar desde una perspectiva multidisciplinaría para poder dar herramientas

para hacer frente al cuidado y para dar apoyo a las personas afectadas.

Por otro lado, a medida que van aumentando las exigencias, las demandas y

las dificultades para atender al enfermo, si no se cuenta con otras personas que

puedan colaborar con el cuidador, y considerando los testimonios del grupo de

autoayuda, se puede decir que hay momentos en los que no se ve otra salida que no

sea la internación. Ante situaciones conflictivas y de desborde. es preciso identificar

las limitaciones en las que el cuidador puede continuar con las tareas y que el paciente

reciba los cuidados de la forma en que lo requiere para no afectar la salud y la calidad

de vida de ambos.

Al considerar la internación, no solo se da un alejamiento del paciente sino que

también de las acciones continuas de cuidado para con él, y el encontrar una

institución adecuada depende del nivel socioeconómico de la familia y de las

posibilidades de encontrar algún lugar apropiado para el pacientee8. Este hecho sería
parte determinante en la asunción del proceso progresivo de perdida, aunque se

presente muchas veces la culpa y el dolor, y por mas que el vínculo no se pierda hasta
su fallecimiento, la vida de los cuidadores en algún momento debe seguir su curso.

La situación de los cuidadores familiares en nuestro país es crítica, no solo se

encuentran sobrecargados de tareas sino que tampoco cuentan con ningún tipo de

beneficio social. Las variables que existen para determinar como estamos cuidando a

nuestros enfermos son: la situación socioeconómica, la situación familiar y las redes

de apoyo existentesl primero a nivel familiar. determinando si existen personas que se

puedan hacer cargo. y por otro lado, las instituciones capacitadas con las que

contamos para atender aquellos casos en que no existan familiares que puedan

hacerse cargo de la persona que padece de la enfermedad

a7 b,4,}.1disa
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3.4 Posibles respuestas a la problemática

A partir de lo expuestos se puede afirmar que las víctimas del Alzheimer son

miles y que en nuestro país no existen acciones desde los organismos estatales,
destinadas a cubrir las necesidades de las personas en que padecen de esta

enfermedad, para brindar la atención que se requiere a los pacientes, ni para dar

apoyo a las familias ante el cuidado. Por otro lado, se reconoce que la enfermedad

genera un cúmulo de alteraciones en el individuo, pero también en la familia y en la
sociedad en si misma

Con respecto a los tratamientos que se aplican a las personas que padecen de

esta enfermedad. los médicos se centran en recetar diferentes fármacos que apuntan

a enlentecer el avance de la enfermedad, pero a su vez. se reconoce que existe un

tratamiento no farmacológico que es una parte importante en el desarrollo de la
enfermedad

Integrantes de la Asociación Uruguaya de Alzheimer, manifiestan que los

tratamientos farmacológicos tienen efectos diferentes en cada paciente, pudiendo ser

para algunos efectivos y para otros no.

Con lo que respecta al tratamiento no farmacológicO, se considera que este

consiste en el estímulo de las capacidades mentales que no han sido afectadas por la
enfermedad. Esto tarea es llevada a cabo en el centro diurno de la asociación, a la
cual concurren pacientes en las primeras etapas de la enfermedad. En dicho centro

se desarrollan talleres de memoria con los pacientes, pero a su vez se destaca el

tratamiento en el cual los pacientes son tratados como adultos que padecen de una

enfermedada9

En este aspecto se denota la importancia de tener conocimiento de la
enfermedad, para poder brindar la atención que se requiere, y asimismo reconocerse

que es necesario contar con personal capacitado para que pueda realizar el

tratamiento no farmacológico que es determinante para el paciente en el desarrollo de

la enfermedad

89 Lo que parce( idcntc pero la hila d naci(5n muchas veces hace due los cuidadores no traten ti lo
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Por otro lado, se reconoce que el abordaje hegemónico que se realiza desde lo

biológico desde el cual interviene la medicina para tratar las enfermedades mentales o

crónicas no es el adecuado, ya que no se considera la complejidad que caracteriza a
los seres humanos y los múltiples procesos relacionales que de ellos se generan.

Al no considerarse que las manifestaciones de la enfermedad traspasan los

límites del cuerpo y de la mente, involucrando diferentes procesos con el entorno, los

tratamientos aplicados hasta ahora se han caracterizado por ser fragmentados e

ineficientes, dejando de lado las demás áreas de impacto que fueron mencionadas

anteriormente. De este modo, se requiere que se intervenga en las diferentes áreas de

mpacto de manera integral, combinando el tratamiento farmacológico con las

ntervenciones psicoterapeutas a las personas involucradas en el proceso

En \ario, creemos que " es imprescindible considerar ambas terapéuticas en un

plan integral de abordaje, el cual debería ser orientado desde un equipo

interdisciplinario real, y no desde una fragmentación disciplinaria... Concebimos la

elaboración de este plan integral en dos momentos: diagnóstico y estrategias de

in te ívención'o' .

Los autores expresan que es necesario contar con un mapa de ruta de la
enfermedad para poder intervenir en las áreas que se requiere, y esto se lograría en
la determinación de dos momentos claves. El primero es el momento del diagnóstico

c\tn\co "donde el equipo realiza un análisis lo mas amplio y claro posible de la
complejidad que el caso singular despliega"91, a su vez. este se d\v\de en dos

dimensiones que son el diagnóstico clínico clasificatorio y el situacional.

En el diagnóstico clínico clasificatorio "...se debe dean/r c/altamente e/ cuadro

patológico, realizando un estudio neurocognitivo y psicológico, con el apoyo de la
paraclínica de laboratorio pertinente. Se debe aquí definir que se trate efectivamente

de una demencia y especificar de que tipo {degenerativa, vascular, mixta, etc.l, Este

diagnóstico se realiza a la persona que identificamos como "paciente", con el apoyo de

quien identificamos como cuidador principal"9z .

90llcrri
91 Ídc..
92 Íde..

f.. Perca f
(2t)07:4S)
(2007:49)

idc/. R. ::12007:48 l Alzheimer } psicotcr piü". Editorial I'sicolihio. N'tontcviclco. IUrugu
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El diagnóstico clínico situacional, en tanto ".../mp/lca u/la v/s/ó/l g/oóa/ de /a
enfermedad en el grupo familiar y en la red, identificando las personas afectadas, asi
como }os recursos de las mismas. Se debe aquí realizar un análisis de la afección y
recursos de cada una de las personas identificadas. Tomando los cinco planos

implicados en la patología desde el modelo multidimensional, se identificará en el

:paciente" y en cada persona en su red mas próxima, aquellos aspectos que enferman

y los que se mantienen sanos en cada uno de los planos'u;.

Luego de definido el mapa de ruta que se realiza mediante los diagnósticos

pertinentes, se procede al segundo momento en la creación de un plan integral del

tratamiento y este se hace a través del abordaje de estrategias de intervención. Dicho

plan se construye a través de la definición de las áreas de intervención, de los

objetivos y del tipo de intervención

La relevancia que adquiere el necesario abordaje integral con un equipo

multidisciplinario para el tratamiento de la demencia tipo Alzheimer, radica en la
complejidad de la misma, de los impactos que se generan en diversas áreas del

paciente y de la familia en sí. Creemos que tratar la enfermedad, sea cual fuere, desde

un enfoque biológico no candice con la conceptualizacion de salud que hoy
reconocemos

Por ello es de gran importancia que se de a conocer los aspectos que quedan

ocultos detrás de la enfermedad de Alzheimer para poder intervenir en las situaciones

que se requiera

93 Ídem (2007:4tJ)
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4) Conclusiones

En el desarrollo del presente trabajo, se intentó exponer elementos que nos

habilitan a sostener que la enfermedad de Alzheimer esconde una amplia gama de

manifestaciones problemáticas en lo que refiere a la enfermedad misma y los efectos

que esta produce, tanto a nivel individual como familiar.

Para poder conocer aspectos de la enfermedad y los efectos que esta produce.

fue necesario aproximarme a personas que viven de cerca con la enfermedad, de este

modo pude participar como observadora en el grupo de autoayuda de la Asociación

Uruguaya de Alzheimer y Similares. El vínculo que se logró establecer con AUDAS y
con sus integrantes, que por ser familiares de personas que padecen o padecieron de

la enfermedad, me permitió orientarme en función de las diferentes manifestaciones

problemáticas de la enfermedad en contexto.

Por otro lado, reconozco que los testimonios de familiares que pude recabar en

la experiencia, se presentaba un perfil similar en lo que respecta a los altos niveles

socioeducativos y económicos. A mi entender, esto me limitó en la posibilidad de

poder identificar otras problemáticas que se presentan en familias que presentan una

escasa participación, o que presentan de mas bajos recursos o en la medida en que
otras familias no han tomado conciencia de la enfermedad, desconociendo asimismo

los tratamientos que existen para ello.

Con respecto a la enfermedad, se puede decir que comúnmente esta se

reconoce como objeto de estudio de la medicina, donde se intenta determinar el origi

patológico, el diagnóstico y los tratamientos pertinentes. Pero a su vez

mprescindible reconocer que el ser humano es un ser complejo, que se construye

el proceso socio-histórico en el que se: formó la humanidad. De esta manera

hombre vive en continuo intercambio con la naturaleza y con los otros, bieni

concebido como un ser social

La patología en si, es un objeto propio de la medicina, pero en el momento en

que una persona padece de una enfermedad, se comienzan a manifestar diferentes

procesos que derivan de las diversas relaciones entre sujeto-enfermedad, que se ven

comprendidas desde las dimensiones social, histórico, lo psicológico y cultural.

54



La salud y la enfermedad, entendidos como construcciones sociales en un

tiempo y espacio determinado, actúan como mecanismos de demarcación

estableciendo diferencias entre lo normal y patológico. Con relación a esto, es

importante poder comprender como se da el proceso de pasaje hacia la enfermedad

hacia la discapacidad y la dependencia

A su vez, considero que los límites entre salud y enfermedad no son claros, y
que estos son estadios que dependen de cómo se de la relación con los demás y con

el ambiente, entendiendo a las patologías94 solo como agravantes de los estados de

enfermedad

Por otro lado, la enfermedad en si misma. implica un intercambio con los

diferentes actores involucrados, con los cuales se definen nuevas relaciones sociales.

La medicina, siendo la disciplina legitimada socialmente, que mediante el conocimiento

que posee interviene en la vida de los pacientes orientando sus acciones a la

prevención de enfermedad o en la búsqueda de sanidad o de alivio del dolory la

familia, que adquiere un papel central en el desarrollo de la enfermedad por tener la
función de brindar atención de acuerdo a las necesidades del paciente; y el papel del

Estado y de la comunidad determinando la existencia de recursos destinados a dar

apoyo a las diferentes situaciones

De esta manera, las condiciones de vida de las personas que padecen de

alguna enfermedad o que son afectados por los impactos externos que esta produce,

depende de cómo se articulen estos actores y cuales son las líneas de acción que

toma cada uno de ellos

Con respecto a las enfermedades crónicas, se puede decir que el diagnóstico

determina una modificación en los hábitos y en la vida cotidiana de las personas

nvolucradas. Por su parte. el tratamiento médico y la atención que se les brinda a los

pacientes determinan como se sobrelleva la enfermedad

En la enfermedad de Alzheimer, existen varias dificultades que permiten que se

desarrolle como una enfermedad particular, la más visible quizás sea identificada

como la falta de información, de tratamiento adecuado para los pacientes y de los

94 Definidas por un diago(}stico precie(
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vacíos que se han presentado hasta ahora por la falta de las intervenciones

pertinentes en las diferentes áreas de impacto de la enfermedad

El tratamiento de la enfermedad, tradicionalmente se ha centrado en la
búsqueda de cura en lo que compete a lo patológico. Desde el nuevo enfoque que se
intenta llevar a cabo en nuestro país en lo que respecta al sistema de salud, en el que

la estrategia consiste en centrar la atención en el primer nivel, apuntando a la

prevención de enfermedades que se pueden evitará y asimismo el reconocimiento de
la existencia de determinantes sociales en salud, lo cual en parte, da lugar a una visión

más amplia acerca de los factores que intervienen en el proceso de enfermedad

Más allá de esto, considero que cuando se trata de personas que ya son

portadoras de una enfermedad, muchas veces se queda por fuera de dicha atención

integral, por no considerarse los cuidados que requiere una persona con una

enfermedad crónica, ni establecer recursos profesionales para atender y cuidar a estas

personas. El hecho de reconocer que existen aspectos sociales que determinan las

condiciones de vida del paciente y de la familia que se ve envuelta en dicho proceso,

en los cuales se puede intervenir más allá del aspecto médico, considero que aqui

aparece un área de abordaje para múltiples disciplinas, dentro de ellas el trabajo
social

En lo que compete al tratamiento de la enfermedad de Alzheimer, por ser una

enfermedad neurodegenerativa y progresiva, que tiene consecuencias en la salud

tanto física como mental, las investigaciones se han centrado en la búsqueda de

causantes y de alguna posible cura para la misma, pero considero que hay un debe

importante con lo que respecta a los tratamientos para sobrellevar la enfermedad.

Por otro lado, al tratarse de una enfermedad que prevalece en adultos

mayores. suele confundirse con uno de los problemas frecuentes por los cuales se

debe pasar en determinado momento de la vida, considerándose como una de las

manifestaciones de la vejez lo cual es un grave error. Considero que este aspecto

actúa como un obstáculo en la búsqueda de un diagnóstico certero. sea porque los

médicos o la misma familia no le dan la relevancia que esta tiene como enfermedad en

si misma

Ya sea porque muchos de los pacientes se encuentran en la última etapa de la
vida, o porque ya se hayan retirado del ámbito laboral, muchas veces, los médicos no
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les brindan la atención adecuada. De esta manera, considero importante que nos

cuestxonemos ¿cuando una persona deja de ser parte importante de la sociedad?, y

¿cuando dejamos de ser importantes para nuestros seres queridos? As\m\smo,

¿cuando dejamos de ser Útiles, para convertirnos en gasto o en una carga para los
demás?

El proceso de envejecimiento progresivo que caracteriza a nuestro país, nos

hace prestarle especial atención a como se vive la vejez cuando existe alguna
enfermedad similar a la demencia tipo Alzheimer. No solo por causas de enfermedad,

sino que también en el proceso natural de envejecimiento podemos convertirnos en

personas dependientes, de este modo es importante reconocer socialmente que

deben existir algún amparo ante riesgos, para que esas situaciones de enfermedad o

de incapacidad. no afecten de tal modo a otras personas (tanto en lo económico como

en el desarrollo de su vida cotidiana) dando apoyo a las familias para hacer frente a

las diferentes situaciones que se pueden presentar.

Con respecto a los recursos disponibles y las políticas de salud y de bienestar

que existen en nuestro país. se puede decir, que hasta ahora no se contemplan las

situaciones complejas, que si bien se presentan dentro de la familia y en lo que se

considera el ámbito privado. las problemáticas muchas veces son comunes para una

gran cantidad de personas en nuestro país

Ante estas situaciones problemáticas que aquejan a muchos, es importante

analizar cómo es que el Estado actúa para brindar a los ciudadanos protección,

seguridad social y una buena calidad de vida. Mas allá de las concepciones que se

dan, no parece lógico hablar de salud y de bienestar sin considerar dispositivos de

acción que deben ser aplicados por organismos estatales, a poder garantizados en su

goce en la mayor medida posible brindando recursos, herramientas y condiciones para

poder mantenerlos.

En la construcción de un posible plan integral de intervención. se considera que

desde el trabajo social, se pueden brindar aportes en la construcción del diagnóstico

situacional, el cual es muy importante para elaborar estrategias de intervención desde

distintas disciplinas, y realizar un acompañamiento a las familias que así lo requieran

para poder identificar recursos existentes.
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Es importante destacar que, de mis experiencias en las prácticas curriculares

en que me pude orientar desde el área de la salud, he podido identificar la

transversalidad en que la salud se ve involucrada en los diferentes procesos socialesl

asimismo, que es imposible hablar de salud sin considerar al ser humano como

producto social e histórico y que se encuentra en constante interrelación con los

demás y con la naturaleza misma

Con respecto a la enfermedad y en lo que respecta al padecimiento de las familias.

considero que es muy triste ver como éstas se ven afectadas en el proceso de la
enfermedad. Cuando se habla de la preponderancia del Alzheimer con respecto a
otras enfermedades. es importante tener en cuenta que los pacientes son solo una

parte de la gran cantidad de personas que la padecen y que son afectadas por ella.

Considero inadmisible como muchas familias tienen que enfrentar las perdidas

que se empiezan a presentar en el paciente, donde el sufrimiento de la familia se ve

acompañado muchas veces por una sobrecarga en las funciones y de

responsabilidades que les afectan su vida en varios aspectos.

Asimismo muchas veces. los pacientes se encuentran con un mal diagnóstico

y un tratamiento inadecuado, ante esto, se presenta la impotencia de no poder cuidar
al paciente como se requiere para mantener una buena calidad de vida. esto por la

pocas herramientas con las que disponemos. muchas de las cuales se obtendrían

mediante el conocimiento de la enfermedad y contando con redes de apoyo y de

contención para hacer frente estas situaciones.

Con lo que respecta a la participación en el grupo de autoayuda de la
Asociación Uruguaya de Alzheimer, destapo el hecho de compartir experiencias en

situaciones similares, en donde cada persona involucrada en la enfermedad se

convierte en consejero, siendo la persona que conoce aún más que los mismos
médicos las manifestaciones de la enfermedad.

La Asociación como organismo que se orienta a dar respuestas y apoyo a los

pacientes y las situaciones familiares que se manifiestan por el Alzheimer. Mas allá de

las funciones que cumple la asociación, considero que se requiere de reconocimiento

por parte del Estado, lo cual debe llevarse a cabo mediante la lucha que los familiares

agrupados realicen para afrontar la enfermedad y combatir al olvido.
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Para que esto pueda llevarse a cabo, en primer lugar es imprescindible que se

pueda acceder a la información y que esto sea desde las instituciones de salud y otros

organismos sociales. Asimismo, es importante que las personas que viven de cerca

los efectos de la enfermedad puedan participar activamente en la lucha para que

pueda visualizarse la enfermedad y que la sociedad reconozca que esto no se trata de

una problemática que solo le compete a la familia
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