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RITA HAYWORTH MURIO SIN SABER QUIEN ERA

Antes de morir en 1989 de Ia enfermedad de Alzheimer a la edad de 69 aiios, Rita
Hayworth no sabia quién era, ni recordaba que habia sido una de las mas famosas
estrellas del cine de Hollywood. Esa devastadora demencia senil es compartida hoy en todo
el mundo por mas de 15 millones de personas, cifra que ird en creciente aumento al
envejecer la poblacion del globo.

La tragedia de esta enfermedad, hasta ahora incurable y cuya causa no se conoce, es debatida en
la Universidad de Edimburgo (Escocia) durante el décimo congreso mundial de la Asociacion
Internacional del Alzheimer (AIA).

La princesa Yasmin Aga Khan, presidenta de la AIA desde su fundacién en Washington en
1984 ¢ hija de la legendaria actriz, es testimonio vivo del drama humano que representa para el
paciente, y especialmente para su familia, esta enfermedad.

Rita Hayworth empezo a perder la memoria en 1979 tras varios anos de alcoholismo, segtin ha
reconocido la propia hija. Después de varias pruebas neurologicas, los médicos concluyeron que
probablemente sufria de la enfermedad del Alzheimer.
No fue hasta su muerte, hace cinco anos, como pasa con todos los otros pacientes, que la
autopsia confirmoé las deformaciones tipicas del Alzheimer en su cerebro.
Es muy dificil el diagnostico del Alzheimer y los médicos se aproximan cuando descartan otras
enfermedades de demencia parecidas. La confirmacion solo se obtiene cuando el paciente muere
y se puede hacer la autopsia.
Yasmin Aga Khan traslado a su madre a un apartamento contiguo al suyo en Nueva York para
poder atenderla las 24 horas del dia, porque entre los muchos sintomas de esta enfermedad los
pacientes no saben reconocer el dia de la noche, pierden la memoria y su identidad propia.
Mi madre me gritaba e insultaba con comentarios que dolian, pero habia que comprenderla,
habia que saber que no era una cosa personal, que lo que dicen estos enfermos esta fuera de su
control perque no tienen ninguno sobre su vida, contd la princesa al diario escocés The Herald.
Posiblemente Rita Hayworth haya sido la enferma mas conocida del Alzheimer desde que esta
incurable enfermedad fue descubierta en 1907 por el médico aleman Alois Alzheimer.
Desde la fundacion de AIA en 1984, y especialmente desde la muerte de la actriz hace cinco
afios, el conocimiento del mal ha aumentado en el mundo, dejando de ser una extrana y
desconocida demencia senil que las familias sufrian en silencio.
El décimo congreso mundial de AIA en Edimburgo ha servido para confirmar el optimismo que
prevalece de que posiblemente dentro de unos diez aios se pueda encontrar una cura para la
enfermedad o un tratamiento adecuado para evitar el declive mental de los pacientes.
Las ‘menas noticias han sido el descubrimiento de un gen vinculado a la enfermedad v las
pruebas, con éxito en Estados Unidos, del medicamento Tacrine, que estabiliza la condicién de
s pacientes en la primera fase moderada del Alzheimer.

hora. v segun la princesa Yasmin Aga Khan, el éxito mas importante ha sido el de divulgar
»;:edud para que exista un mayor conocimiento sobre ella y pueda ser diagnosticada con
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Introduccion

El mal de Alzheimer es una enfermedad poco conocida en la sociedad, pero que
es padecida por mas de 11 millones de personas en todo el mundo' y que aqueja a
muchos mas. La complejidad que ésta presenta por sus caracteristicas y
particularidades, por ser un tipo de demencia neurodegenerativa que afecta parte del
cerebro y produce deterioro fisico y mental de las personas que lo padecen de manera
irreversible, y a partir de diversos factores biologicos y sociales produce un impacto en

la familia y el entorno que lo rodea.

Al tener una aproximacion 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
asuncién de las responsabilidades de cuidado, hasta el acompanamiento fisico y
emocional, surge el interés de querer comprender las diferentes manifestaciones de la

enfermedad y analizarla como un fenomeno social latente.

Para conocer dichas manifestaciones, se consideré necesario participar desde lo
institucional en la interaccion 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 institucion de referencia en nuestro pais es la Asociacion Uruguaya de
Alzheimer y Similares, la cual surgié hace 20 afios 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

' Osorio Lambis, M.: (2011) “Calidad de vida de los cuidadores familiares de pacientes con la enfermedad de
Alzheimer™. Universidad nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria.

Roberto. L. Ventura. Doctor en Medicina. Neurdlogo. Psiquiatra y Neuropsicologo de la Facultad de Medicina de la
Universidad de la Repablica (UdelaR), Uruguay. Presidente Fundador de la Asociacion Uruguaya de Alzheimer y
Similares: Miembro de Honor de la Asociacion de Lucha contra el Mal de Alzhcimer de la Republica Argentina:
Presidente de la Sociedad de Neuropsiquiatria del Uruguay, Vicepresidente de la Sociedad Uruguaya de
Psicogeriatria; Miembro Titular de la Seccion de Parkinson y Movimientos Anormales del Instituto de Neurologia:
Miembro Titular del Grupo de Trabajo en Neurocirugia Funcional y Profesor Adjunto en la Catedra de
Neuropsicologia y Bases Biologicas del Comportamiento Humano, de la Facultad de Psicologia de la Universidad de
la Republica, Uruguay.




que muy poco se sabe, y que podria estar padeciendo algun miembro de su familia, se

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

Dicha asociacién, adquiere personeria juridica y se conforma como una asociacion
civil integrante la Asociacion 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 fonoaudiéloga, una trabajadora social,

una abogada, una orientadora familiar y un gerodontdlogo; y un consejo directivo

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

En la asociacion se proporciona informaciéon basica acerca de la enfermedad, de
sus sintomas, efectos y caracteristicas, 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 algun tipo de demencia ocasionada por un deterioro cognitivo
progresivo, atiende consultas personalizadas con una orientadora familiar, brinda
asesoramiento legal y psicoldgico, y cuenta con grupos de autoayuda. Ademas, lleva
adelante el funcionamiento de un centro diurno para las personas afectadas en la
etapa inicial de la enfermedad, que funciona en la asociacion de lunes a viernes de
13:30 a 17:30 hs.

Dentro de las actividades que se realizan en la asociacion, 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 afo. En esta instancia, se reunen
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 informacion recabada acerca de
la enfermedad y de sus diferentes manifestaciones, se pudieron identificar algunos

puntos relevantes para el analisis que se desarrollaran en el contenido de este trabajo.

El primer punto de debate, surge de las dificultades identificadas en el aspecto
médico y en la concepcion desde la cual los profesionales de la medicina abordan este
tipo de demencia que afecta progresivamente, tanto a la salud mental como fisica. A

partir de esto, en el primer capitulo se desarrollara en primer lugar, la categoria de




salud mental en el proceso medicalizador de la sociedad, en el que se definiran los
términos mas importantes y se analizara dicho proceso desde una perspectiva socio-
histérica, deteniéndonos en el proceso de racionalizacion de la sociedad que define la
era moderna. Asimismo, se analizara como la medicina se transforma en un

mecanismo de poder y dominacién en las sociedades.

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

particular a la Enfermedad de Alzheimer. En primer lugar intentaré expresar que
significa la enfermedad en contraposiciéon con la salud utilizando paréametros de
normalidad y anormalidad. Asimismo, se explicaran las particularidades que hacen a
la enfermedad de Alzheimer y como esta produce discapacidad en las personas que

la padecen.

Para culminar el primer capitulo, se hara mencién 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 dificil la
situacion 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, destacandose las
desarticulaciones existentes entre los diferentes actores encargados del bienestar

social en nuestro pais.

Para analizar este aspecto, en el segundo capitulo, se desarrollara una
contextualizacién sociopolitica de nuestro pais para analizar la distribucion del
bienestar social en funcién de la articulacion de los diferentes actores involucrados en
materia de cuidado y de atencion a personas en situacion de dependencia. Asimismo,
me detendré en desarrollar la categoria familia por ser concebida como principal

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 creacion del Sistema Nacional de Cuidados.

En el tercer y ultimo capitulo, en primer lugar, se presentaran las diferentes

areas de impacto de la demencia tipo Alzheimer, y a partir de los testimonios




recabados en el grupo de autoayuda, se expondran los datos obtenidos acerca de

dichos impactos y de como se manifiestan.

En segundo lugar, se pretende analizar como la enfermedad impacta en el
desarrollo de la vida cotidiana del paciente y del cuidador. Por otro lado, reconociendo
que muchas veces el cuidado es realizado por una persona y que en ocasiones puede
tornarse obsesivo, se analizara el vinculo que puede existir entre el paciente y el
cuidador cuando los lazos entre ambos son muy fuertes. Asimismo, ante la
preocupacién por la calidad de vida de los cuidadores a partir de las dificultades que
manifiestan a la hora de cuidar a estos pacientes, y reconociendo que el cuidador puede
presentar afecciones que impactan en su salud, se analizara este aspecto que es

denominado como el sindrome del cuidador.

Para dar por culminado el andlisis, se presentaran las posibles respuestas a las
problematicas existentes en el tratamiento de la enfermedad desarrollando la propuesta
realizada por distintos profesionales que destacan la necesidad de elaboracion de un

plan de intervencion integral abordado desde un enfoque multidisciplinario.

Por ultimo, se presentaran las conclusiones pertinentes.




1. Capitulo I: Salud, enfermedad y 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 interaccion entre individuo y sociedad,
las relaciones de poder (donde se establecen parametros de normalidad vy
anormalidad), y la oposicion entre salud y enfermedad, comprendida por la relacion

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

Es preciso resaltar que la salud mental, antes que nada, es una construccion social,
por lo tanto la concepcién de la misma varia de acuerdo al contexto espacial, historico y
cultural. Segun Silva “Estudiar la salud mental significa comprender su especificidad en

el devenir del ser como parte de una totalidad histérico-social™

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 interaccién de la persona con el ambiente
natural y social. Es asi que la salud mental se encuentra indiscutiblemente ligada a las

condiciones socioeconomicas y culturales.

A medida que pasan los afios y las sociedades avanzan, los modos de pensar y de
concebir la realidad van cambiando. En los ultimos afios la salud ha dejado de ser
concebida exclusivamente como ausencia de enfermedad, en la actualidad es definida
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como "un estado de completo bienestar
fisico, mental y social”. Asimismo, la Salud Mental, comprendida como parte constitutiva
del término general de salud, es concebida como ‘un estado sujeto a fluctuaciones
provenientes de factores biologicos y sociales en que el individuo se encuentra en
condiciones de conseguir una sintesis satisfactoria de sus tendencias instintivas
potencialmente antagonicas, asi como de formar y mantener relaciones armoniosas con
los demas y participar constructivamente en los cambios que pueden introducirse en su

medio ambiente fisico y social®’.

Ssilvu. (.2 (2007:9) “Investigar ¢ Intervenir en Salud Mental tendiendo a la desmedicalizacion

§Ic! sentir. pensar v hacer™ Aportes para ¢l debate sobre la dialéctica salud-enfermedad. Publicaciones de Gedis,
OPS/OMS (mayo/2003). Renovando la atencion primaria de Salud en las Américas. Borrador para discusion.
Oficina regional de la Organizacion Mundial de la Salud




Por su parte, el Comité de Salud Mental de la OMS declara que "La salud mental
es el goce del grado maximo de salud que se puede lograr, es uno de los derechos

fundamentales e inalienables del ser humano, sin distincion de raza, religion ideologia

politica o condicion econémica y social™.

Con respecto al origen de la salud mental, de acuerdo a su construccion
historica se ubica en la modernidad, periodo en el cual se comienza a desarrollar el

proceso de medicalizacion de la sociedad.

En su generalidad la salud mental es comprendida a partir de su condicion de
negatividad (entendida como alteracion, padecimiento y enfermedad), a raiz de esto se
comienza a dar importancia a las dolencias o problemas psicolégicos a medida que se
da la expansiéon de la medicalizacion. A partir de descubrimientos de la epoca que
demostraban que los padecimientos psiquicos podrian encontrar sus causas en lo
fisico, 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 atencion a la salud mental, se da en el marco del proceso de medicalizacion
de la sociedad, segun Mitjavila (1992) esto implica una ‘“intervencion constante y
creciente en las distintas esferas de la vida (individual y colectiva) del discurso y las
préacticas médico-sanitarias como mecanismos vehiculares de la sociabilidad moderna
capitalista. En este contexto, la ciencia, con fundamento en la medicina, cobra
legitimidad y representacion como mecanismo sociabilizador de los nuevos valores;
sera quien designe lo “bueno” y lo “malo’, lo “sano” y lo “enfermo”, lo “normal” y lo

“anormal’®.

A partir de esto, se puede decir que el discurso meédico ejerce un rol protagonico
en la construccion y fortalecimiento de una ideologia cotidiana que transversaliza

subjetividades y promueve formas de relacionamiento y vinculo 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 histérico que implicd un quiebre de lo viejo hacia lo nuevo; durante

siglos se creia que existia un orden supremo que regia al mundo y que todo lo

Silva. C.: (2007:4) “Investigar e Intervenir en Salud Mental tendiendo a la desmedicalizacion
élcl sentir, pensar y hacer™ Aportes para el debate sobre la dialéctica salud-enfermedad. Publicaciones de Gedis.
Mitjavila (1998:2) ~El saber médico v la medicalizacion del espacio social * UR. FCS-DS. Montevideo. Uruguay.




explicaba, con el surgimiento del renacimiento’, 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 separacion de las diferentes esferas de la vida
como son el arte, moral y ciencia, y se desarrolla un proceso de racionalizacion basado
en la secularizacion, en el cual se van dejando de lado los aspectos magicos y
supersticiosos que predominaron hasta el momento, para buscar fundamentos

cientificos que nos permitan comprender la naturaleza.

El proyecto de la modernidad es formulado por los filésofos del iluminismo en el
siglo XVIII el cual basandose en el desarrollo de una ciencia objetiva, surge en
busqueda de la emancipacion humana, entendiéndose que mediante el razonamiento
se podria generar conocimiento, y que con ello, manipular y dominar la naturaleza, y de
esta manera alcanzar el progreso y la felicidad. Ante esta nueva concepcion, 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 concepcién del mundo que se empieza a desarrollar en la
modernidad, el hombre pasaria a ocupar un lugar central en el universo, por tener la
capacidad de interpretar a la naturaleza y manipularla para la satisfaccion de

necesidades.

Desde la perspectiva marxista’ se elaboran premisas de la concepcion
materialista de la historia que son basicas para comprender esta nueva época. La
primera y mas 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, tambien se convierten en
instrumento para satisfacer las necesidades de los demas. Por otro lado, Marx destaca

el caracter de hombre contextualizado, el cual vive de acuerdo a las condiciones

"Renacimiento es el nombre dado a un amplio movimiento cultural que se produjo en Europa Occidental en los siglos
XV y XVI. Sus principales exponentes se hallan en el campo de las artes, aunque también se produjo una renovacion en
las ciencias, tanto naturales como humanas. Este periodo se constituyd como fruto de la difusion de las ideas del
humanismo. que determinaron una nueva concepeion del hombre y del mundo,

SRuano de la Fuente, J. (1996) “Racionalidad v conciencia tragica: la modernidad segin Max Weber”, Editorial

Trotta. Madrid, Espana.

? En Gould. C.: (1983) "Ontologia social de Marx :individualidad y comunidad en la teoria marxista de la realidad
social”, Fondo de cultura econdmica, México,




materiales de produccién, pero a su vez se reconoce como un sujeto activo, que si bien

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

Mediante la razon el hombre busca la emancipacion, la libertad y el progreso.
Weber'"" destaca que existe un caracter instrumental de la razon, por el cual, el
conocimiento se convierte en fuente de poder puesto al servicio de la clase

hegemaonica, la burguesia.

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 al

enfermo. De esta manera, la medicina, mediante un fundamento cientifico, posee la

capacidad de definir los parametros de salud en los seres humanos'?.

El saber médico cumple una funcion normalizadora en la sociedad, de este
modo “..para que alguna cosa pueda ser medicalizada es necesario que sea
clasificada, evaluada, caracterizada en términos de normalidad y anormalidad’. Asi
normalizar implica’(...) proponer modos controlados de conducta frente a la enfermedad
pero también respecto a la salud... supone la induccion a practicar y concebir las

relaciones sociales con el propio cuerpo a partir de fundamentos médicos™.

Dentro de los parametros actuales de “normalidad”, una persona puede nacer y
vivir con un funcionamiento auténomo, vivir en comunidad interactuando con los demas
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 afos, y segun
estudios realizados, podemos sostener que existen factores que la determinan, y ésta
se manifiesta, entre otros sintomas, 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

10 : ; ; i ;
Marx sostiene gue para transformar la realidad, la toma de conciencia tiene que ser de una clase social no

individual. Se utiliza la palabra hombre en términe genérico.

jl En Serrano Goméz . (1994) “Legitimacion y racionalizacion™. Editorial Anthropos. Barcelona, Espaia,

“ Mitavila. M, (1998) ~Il saber médico v la medicalizacion del espacio social = UR, FCS-DS. Montevideo,

Uruguay,

BMendez (1984:164) en Mitjavila. M. (1998) <Ll saber médico v la medicalizacion del espacio social = UR, FCS-

DS. Montevideo, Uruguay.




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 situacion 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
irreversible 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 “sintomas”’, de este modo, se abre un campo de

intervencién para atender la enfermedad y sus diferentes areas de impacto'*.

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 practicas discursivas y no discursivas que

configuran un campo que es simultaneamente conocimiento y dominacion”".

De esta manera, el discurso médico se fundamenta en la clinica que es la marca
de identidad del pensamiento y practica médica. Dicho discurso supone una manera de
recortar lo enunciable, de este modo la clinica supone “(...) una reorganizacion de este
campo de conocimiento en funcion de nuevas maneras de descifrar la verdad sobre lo

normal y lo patolégico, sobre la salud y la enfermedad™®.

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
funcion de demarcacion, asimismo han sido constituyentes de lo social, en tanto tienden
a establecer lineas divisorias al interior de las relaciones sociales. De este modo
Foucault'” destaca que la creacion social de estos conceptos, al igual que la
medicalizacion de toda la sociedad, son estrategias que se elaboran las sociedades

modernas en el gjercicio de un control social.

14 : -
" Este aspecto se desarrollard en el capitulo 1M1
' Rajchman. (1987) en Mitjavila (1998) ) “El saber médico v la medicalizacion del espacio social = UR, FCS-DS,
I;\glnmc\ ideo, Uruguay.

Foucault (1980) en Mitjavila (1998) “El saber médico v la medicalizacion del espacio social = UR, FCS-DS,
Montevideo, Uruguay.
wl-’ouculull en ~La funcion social de la locura™ (1998). Editorial Espacio. Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio
Social. Autores varios, Buenos Aires, Argentina,




En el marco de la normalizacion 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 necesitarian ser corregidos en pos de no alterar el orden social.

Siglos atras, las personas entendidas como diferentes o peligrosas para la
sociedad eran expulsadas y aisladas de los demas. En las sociedades modernas se
buscaba la correccion o encaminamiento de los “anormales’, de este modo, se
comienzan a abordar estrategias moralizantes y las disciplinas se tornan en formas

hegemonicas de control social.

Pinel sostiene 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, sometiendo al enfermo a una disciplina

severa que llama paternal” "®.

El encierro en hospitales, carceles y asilos, se convirtio en la estrategia utilizada
para el control de los “anormales” o “peligrosos’, donde se los aisla del resto de la
sociedad, y se mantienen en vigilancia de personas que ejercen un poder. Segun

Foucault el enfermo mental “es un “desviado” y el médico un instrumento de control

social, de este modo, la institucion asilo ha estado dedicada a la custodia y reclusion i

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

individuo en objeto de saber y de practica medica.

A partir de las categorizaciones que se dan, la realidad concreta es entendida
mediante la dialéctica de la oposicién ser y no ser, o mas 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 analoga a la enfermedad
fisica y se manifiesta en el comportamiento de una persona en relacion con los demas.
De esta manera, reconociendo que la alteracion de comportamiento expresa signos de

una enfermedad, se establece un estandar universal de salud mental. Segun Becker®’

:Z l;n Galende. 15 ( I“N-l:_l 13) "]fsicn;uullisis_x la Salud .\*lcplul“' quilnria!l Paidos. Buenos Aires,

Foucalult en “La funcion social de la locura™ (1998). Editorial Espacio. Facultad de Ciencias de la Salud v Servicio
Social. Autores varios. Buenos Aires, Argentina,
2 Bekeer (1966:9) en Cochrane. Rz (199 1:144) = La creacion social de la enfermedad mental”, Editorial Nueva
vision, Buenos Aires.




“‘Los grupos sociales crean las desviaciones al establecer las reglas cuya infraccion

constituye una desviacion, y al aplicar esas reglas a los individuos particulares se los

clasifica como marginales”. Esta desviaciéon es entendida no como una cualidad del
acto, sino como una consecuencia de esa clasificacion que es realizada desde el poder

social que es asignado a los profesionales de la medicina.

En suma, se puede decir que los sanos serian aquellos que viven en armonia
con la sociedad, mientras que el enfermo produce alteraciones en ella por eso es
rechazado, de este modo se produce un extrafiamiento del otro objetivado en conductas
alteradas. Marx?’ sostiene que ‘La trayectoria de la vida singular y colectiva en un
contexto histérico 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 basicos referidos a la salud mental y al proceso de
medicalizacion de la sociedad se describiran los rasgos que hacen particular a la

Enfermedad de Alzheimer.

2 Mars (1985:667 ) en Mitjavila { 1998) “El saber médico y la medicalizacion del espacio social = UR. FCS-DS,
Montevideo, Uruguay.




1.2Enfermedad 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 biologico,
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 ecoldgico en el
cual el objeto de analisis 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 teoria de la

enfermedad expresada por Pichon Riviere #.

Con respecto a la enfermedad mental, el autor la considera como “un
fenémeno “comprensible” emergente del interjuego de multiples factores con diversos
niveles de articulacion entre los cuales integra lo macrosocial (relaciones de

produccion y cosmovision ideologica, lo microsocial (la familia, grupos e instituciones)

y la estructura del mundo interno del sujeto’®. En tanto, desde la teoria del vinculo se

entiende a la salud mental como un emergente del interjuego de complejas

estructuras biologicas, psicologicas 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 adaptacién activa a la realidad y a la sociedad.

La salud mental para el autor consiste en un aprendizaje de la realidad en una
relacion sintetizadora, totalizadora y totalizante en la resolucion de las contradicciones

que se rigen en la relacion sujeto-objeto

Desde la teoria de Pichon Riviere, el estar enfermo subyace una situacion de

conflicto que implica adaptacion ante |la realidad distorsionada, que implica diversos

22, - z ; ; i " i ;
Pichon Riviere, E. (1985) " Teoria del vinculo". Editorial Nueva Vision, Buenos Aires.
2 Giorgi. V. (1988:04).




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 busqueda 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 tipica 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 neuroldgicos 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 organicas 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 atréficos que afectan al cerebro en la ancianidad
(demencia senil); por trastornos de la circulacion cerebral (demencia arteriosclerotica);
o también por algunas enfermedades infecciosas como la sifilis o las infecciones por
el virus de la inmunodeficiencia humana (SIDA); por tumores cerebrales vy

traumatismos craneales y ciertos tipos de intoxicaciones cronicas, como el

alcoholismo u otras drogodependencias®.

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.

http://validator.w3.org/check?uri=http://www.aered.net/andalucia-abierta/




Hasta el momento las investigaciones realizadas acerca de la demencia tipo
Alzheimer se han centrado en buscar la etiologia de la enfermedad o como detener
su avance. En nuestro pais hay pocos aportes académicos acerca de esta
enfermedad, uno de los investigadores mas importantes es el Lic. Robert Pérez
Hernandez®. El sostiene que mas alla de los estudios bioquimicos, biofisiolégicos y
genéticos realizados, existen otros procesos que intervienen en la instalacion vy

proceso de la enfermedad.

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

sus efectos al entorno “Es una patologia que desarrolla un sujeto desde lo biolégico y

desde alli va deteriorando su vida animica y de relacion’

Robert Pérez destaca que la enfermedad no puede ser comprendida

exclusivamente por la dimension biologica ya que “... concebirla simplemente desde

esta dimension, es un reduccionismo muy dificil de sostener fuera de relaciones de
poder y dominacion imperantes en el ambito cientifico internacional™’.
Las recientes investigaciones y las experiencias clinicas hallan a la demencia

tipo Alzheimer como una patologia multicausal y multidimensional que involucra

procesos biologicos, psicolégicos vy sociales®, y se considera que de como se

conjuguen estos tres dependera el curso de la enfermedad.

Desde la dimension bioldgica, la enfermedad de Alzheimer se produce en el
sistema nervioso central y no existe recuperacion para los que se encuentran enfermos.
Lenta e inexorablemente, la enfermedad ataca las células nerviosas en todas las partes
de la corteza del cerebro, asi como algunas estructuras circundantes, deteriorando asi
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:

< Psicologo y magister en Salud Mental para la UdelaR. Profesor agregado de la UdelaR integrante del equipo
docente del servicio de Psicologia de la vejez de la Facultad de Psicologia del Nicleo Interdisciplinario de estudios
sobre vejez y envejecimiento (NIEVE): Investigador activo del Sistema Nacional de investigadores (ANII); Director
del Centro de Investigacion clinica en Psicologia (C1C-P), ¢ integrante del comité de ¢tica en la investigacion de la
Facultad de Psicologia de la UedelaR.

*Berriel. F. (compilador) “Grupos v sociedad. Intervencion psicosocial y discusiones actuales™ (2004:4 1), Editorial
Nordon-comunidad. Montevideo, Uruguay.

“Berricl, F. ( (2004:42),
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Demencia inicial

En este nivel se presenta una disminucion en la destreza de la coordinacion
muscular de pequefios movimientos, como el tejer. Los sintomas 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

automovil), hasta una constante y mas persuasiva pérdida de la memoria conocida

como memoria a corto plazo, presentando dificultades al interactuar en areas de indole

familiar como el vecindario donde el individuo habita.

Ademas de la recurrente pérdida de la memoria, una pequefia porcion de los
pacientes presenta dificultades para el lenguaje, el reconocimiento de las
percepciones (agnosia) o en la ejecucién 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 episodicas, asi como la memoria semantica o de los hechos aprendidos y la
memoria implicita, que es la memoria del cuerpo sobre como 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 reduccion
del vocabulario y una disminucién 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 basicas. También
aparece torpeza al realizar tareas motoras finas, tales como escribir, dibujar o
vestirse, asi como ciertas dificultades de coordinacién y de planificacion. El paciente
mantiene su autonomia y solo necesita supervision cuando se trata de tareas

complejas.
Demencia moderada

Conforme la enfermedad avanza los pacientes pueden realizar tareas con
cierta independencia (como usar el bafio), pero requeriran asistencia en la realizacion
de tareas mas complejas (como ir al banco, pagar cuentas, etc.). Paulatinamente llega
la pérdida de aptitudes como las de reconocer objetos y personas. Ademas, pueden
manifestarse cambios de conducta como, por ejemplo, arranques violentos incluso en

personas que jamas han presentado este tipo de comportamiento.




Los problemas del lenguaje son cada vez mas evidentes debido a una
inhabilidad para recordar el vocabulario, lo que produce frecuentes sustituciones de
palabras erréneas, una condicién 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 mas cercanos. La

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

En esta etapa se vuelven mas notorios los cambios en la conducta. Las
manifestaciones neuropsiquiatricas mas comunes son las distracciones, el desvario y
los episodios de confusion al final del dia (agravados por , la poca luz o la oscuridad),
asi como la irritabilidad y la labilidad emocional, que incluyen llantos o risas
inapropiadas, agresion 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 si mismo, junto a la incontinencia, en aquellos casos
que la muerte no haya llegado aun por causas externas (infecciones por ulceras o
neumonia, por ejemplo). El lenguaje se torna severamente desorganizado llegandose
a perder completamente. A pesar de ello, se conserva |la capacidad de recibir y enviar
sefales emocionales. Los pacientes no podran realizar ni las tareas mas sencillas por
si mismos y requeriran constante supervision, quedando asi completamente
dependientes. Puede aun estar presente cierta agresividad, aunque es mas frecuente

ver extrema apatia y agotamiento.

A medida que la enfermedad va avanzando, las personas van perdiendo la
capacidad de desarroliar actividades cotidianas, y también su autonomia, volviéndose
dependientes. A su vez, la enfermedad de Alzheimer es un tipo de discapacidad

intelectual y se clasifica como un trastorno organico.

La discapacidad, es entendida como “Toda limitacion y restriccion en la
participacion, que se origina en la deficiencia que afecta a una persona en forma

permanente para desenvolverse en su vida cotidiana dentro de su entorno fisico y




social’”®. La discapacidad se produce de la relacion entre el entorno y el individuo,
donde la persona con discapacidad se nos presenta como diferente “(...) es el Otro el
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™’.

La discapacidad, por su parte, es un concepto relacionado intimamente con el
de normalidad, la discapacidad es comprendida por su negatividad y se expresa como
diferente, patolégico o anormal. Como se mencioné anteriormente “El concepto de
normalidad es una invencion de la Modernidad, que se instaura como una categoria que
rige la mirada de médicos, educadores y criminélogos a partir del siglo XIX. Pero es una
categoria que se construye desde su negacion, porque lo que su origen sintetiza no es
la normalidad, sino la anormalidad, que confirma la propia pertenencia a lo Uno, a lo

Mismo™’.

A partir de esto, la discapacidad “entendida como una “desviacion social’, se
constituye en un dispositivo de control de los cuerpos. Esta es una idea que nace en la
modernidad pero que aun hoy es posible encontrar que se delimita, quien es anormal

esté desviado, y se deben buscar mecanismos para traerlo al sistema’”.

La discapacidad intelectual, en tanto “(...) es caracterizada por limitaciones
significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha

manifestado en habilidades practicas, sociales y conceptuales™.

Las particularidades de esta enfermedad son varias, pero considero que la mas
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
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Definicion realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en la Encuesta nacional de personas con
discapacidad en el afio 2003,

Almeida: Angeline (2001:2) en Maria Victoria Pérez Novo(2010:4) “El velo que oculta la realidad de los
diagnésticos por Discapacidad Intelectual™ Una mirada en Cerro Largol . Tesis de grado 2010. FUS,

Vallgjos. (2002: 2): en Maria Victoria Pérez Novo (2010:6) “El velo que oculta la realidad de los diagnosticos por
Discapacidad Intelectual™ Una mirada en Cerro Largo. Tesis de grado 20140, FUS.
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Rosato: Angelino et al. (2007): en Maria Victoria Pérez Novo (2010:7) “LI velo que oculta la realidad de los
diagnosticos por Discapacidad Intelectual™ Una mirada en Cerro Largo. Tesis de grado 2010, FCS.
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padece la enfermedad va adquiriendo una discapacidad que lo va invalidando para
poder cubrir sus necesidades basicas, a su vez va perdiendo su autonomia y

volviéndose casa vez mas 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

crénico 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 satisfaccion de sus

necesidades.

Esta enfermedad, poco conocida en la sociedad, en los Ultimos afios se ha
colocado cada vez mas en los debates publicos por ser considerado no solo como un
problema médico e individual, sino més 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 mas 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 atencion y el

cuidado del enfermo.

En la cotidianeidad se presentan varias dificultades que pueden ser econémicas,
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 categoria central de

analisis.

Los cuidados hacen parte importante del bienestar, si bien todos somos sujetos de
cuidado, el tema adquiere mayor relevancia en personas en situacion de dependencia

ya sean nifos, adultos mayores o enfermos.
En los afios ‘90 desde la Universidad de California se definio el cuidado como el
“ .. vinculo emocional generalmente mutuo, entre el que brinda el cuidado y el que los

recibe; un vinculo 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 fisico 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 pequefios y sutiles consientes o
inconscientes que no se puede considerar que sean completamente naturales o sin
esfuerzo (...) Asi nosotros ponemos mucho mas que naturaleza en el cuidado,

ponemos sentimientos, acciones, conocimiento y tiempo”*

A partir de esto, el cuidado, siendo una de las funciones de la reproduccion social,
puede ser entendido como la provisién diaria de atencion social, fisica, psiquica y

emocional que se le brinda a otro.

Como se menciono anteriormente, el cuidado adquiere un lugar central en casos
de dependencia, donde el cuidador es el encargado de satisfacer las necesidades
basicas 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, mas 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

reproduccion social, donde las mujeres en particular se han encargado de brindar

atencion y cuidados a los integrantes de la familia®*. Asimismo es pertinente destacar

que la familia no es el Unico agente que participan del cuidado, sino que, el Estado, el
mercado y la comunidad intervienen en el, y la calidad de este cuidado depende de

que exista articulacion entre los diferentes actores.

En situaciones de enfermedad, se considera que”Los familiares tienen una funcion

de contencion afectiva y de acompafiamiento de los pacientes. No deben remplazar

FHochiscield (1990) en Batthyvany (2011:34) =11 Cuidado humano. Rellexiones (inter) disciplinarias™ UdelaR, FOS-
DTS. CSIC., MSP. Montevideo. Uruguay.

En ¢l presente trabajo no se pretende debatir el tema de cuidados en funcion de la desigualdad de genero, asimismo
se reconoce que este es un eje eentral de la problemitica.




los recursos humanos institucionales en la tarea de cuidado y coordinacion de los

pacientes hospitalarios porque no tienen la capacitacion para ello™®.

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 afios, las tareas de brindar la atencion y realizar los cuidados requeridos por
el paciente, se van volviendo cada vez mas dificil 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 diagnostico que determina que la persona
padece demencia tipo Alzheimer, se comienza a desarrollar un periodo 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
dificil 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
fisico y mental de un ser querido, no solo gastan su tiempo y energias 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 fisica y la salud en

todas sus formas.

El tema de los cuidados es considerado de relevancia en la agenda publica 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 caracteristicas demograficas de
nuestro pais 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 disminucion creciente de la tasa de natalidad, esto influye en la problematica ya

qgue implica que no haya suficientes jovenes que serian los potenciales cuidadores.

36Bullll_\;m) en L1 Cuidado humano. Rellexiones (inter) disciplinarias™ (2011:30). UdelaR. FCS- DTS, CSI1C. MSP,
Montevideo, Uruguay.




Por otro lado, preocupa la discriminacion e inequidad de las mujeres en temas de
cuidado, esto segun Battyhany ‘restringe el ejercicio de los derechos y menosprecia
su ciudadania’. El tiempo dedicado al cuidado se manifiesta como trabajo invisible
para la sociedad y el Estado. No obstante, es importante destacar que “El cuidado es
un trabajo que, como todos implica tiempo y conocimiento. Su especificidad es la de
estar basado en lo relacional ya sea en el marco de la familia o fuera de ella. En el
marco de la familia, su caracter, a la vez obligatorio y desinteresado, le otorga una

dimensién moral y emocional.™’

De este modo, se requiere desnaturalizar el problema y borrar las lineas 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 articulacion entre los diferentes agentes involucrados.

Hasta el momento, las dificultades que se manifiestan a la interna familiar con
relacion al cuidado de personas con alguna enfermedad o que se encuentran en
situacion de dependencia han sido consideradas como problemas particulares del
ambito privado de cada familia. Ante esto, es preciso destacar que las problematicas
que se manifiestan son comunes para gran parte de la sociedad, por ello es importante
que se reconozca que ‘se trata de un problema colectivo que requiere respuestas

colectivas y sociales™.

Con relacion a esto, desde el Ministerio de Desarrollo Social se ha colocado en la
agenda del presente afio 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 creacion de un
Sistema Nacional de Cuidados a instalarse como politicas publicas de proteccion
social dirigidas hacia la primera infancia, las personas adultas mayores y personas con

discapacidad u otras que se encuentren en situacion de dependencia.

37[!;1([]1_\un} en ~El Cuidado humano. Reflexiones (inter) disciplinarias™ (2011:95). UdelaR. FCS- DTS, CSIC, MSP.
Montevideo, Uruguay.
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En el proximo capitulo, se analizara el tipo de bienestar existente en nuestro pais,
pasando por las principales caracteristicas de la participacion de los actores
involucrados y se hara mencién del proyecto de creacion del Sistema Nacional de
Cuidados como respuesta ante las dificultades expresadas en la sociedad en relacion

al cuidado humano.

2. Capitulo ll: Distribucion del bienestar social en personas en situacion
de dependencia en nuestro pais.

2.1 Contexto sociopolitico

En el desarrollo de las sociedades, las personas ocupamos un lugar
determinado cumpliendo funciones de produccion y reproduccién social que hacen a la
supervivencia y al relacionamiento con los demas. 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 construccion de la ciudadania en nuestro pais se ha ido
generando progresivamente. A partir del siglo XX, se comienza a gestar un proceso de
expansion y de reconocimiento de los derechos sociales, civiles y politicos, que el
Estado debe garantizar, lo cual se ve materializado a partir de la aplicacion de politicas

sociales.

Segun Rimlinger” los primeros derechos que hacen a la seguridad social se

dieron en el ambito 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 educacion comienza a constituirse como un derecho fundamental y prioritario, que el

Estado deberia garantizar, siendo esta laica, gratuita y obligatoria.

Hasta la década del 60 el Estado era concebido como el principal y mas
efectivo agente prestador de servicios sociales. En este periodo, en la regién se

comienza a gestar un proceso busqueda de participacion en la economia mundial,
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apuntando a un modelo de acumulaciéon Keynesiano-frodista que se caracteriza por
“ .una organizacién taylorista de produccion (total separacion entre concepcion vy
ejecucién del proceso del trabajo) y por una integracion maciza de los trabajadores en
la sociedad de consumo a través de la indexacién de los aumentos de salarios a los
niveles de productividad™'. Segun la autora, esta redistribucion de las ganancias de la
productividad se dio en funcion 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 econémico apuntan al consumo masivo que se debe
también al surgimiento de las teorias de Keynes. En este contexto, las industrias
buscarian el apoyo del Estado para que este participe mas del mercado impulsando el

desarrollo del comercio interno.

El Estado en respuesta a las demandas del sector, comienza implementar
politicas proteccionistas a las industrias nacionales, que en este modelo dichas
politicas son encaradas mas bien como una “dimension de la inversion, no del

gasto™.

En el marco de la redistribucion 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 politico neoliberal.

El modelo neoliberal se ve caracterizado por la desregulaciéon amplia de la
economia; 2) autonomia del sector financiero; 3) desmantelamiento del sector publico;
4) abandono de las funciones estatales de promocion y de integracion social,

manteniendo su intervencién en lo relativo a la fijacion del tipo de cambio, tasas de

interés y politica tributaria®®. De esta manera, el cambio de modelo implica que el

Estado reduzca sus funciones de prestador de servicios para delegarselas en parte al
mercado, y a los ciudadanos la libertad de acceder a ellos de acuerdo a sus ingresos y

a cada necesidad.

1 De Martino, M.: (2001:104) ~Politicas sociales y familia. Estado de Bienestar y neoliberalismo familiarista™ cn
Revista Fronterus N° 4. Departamento de Trabajo Social. Facultad de Ciencias Sociales. Universidad de la Republica,
Montevideo, Uruguay.

2 Vilas. Co (1997:933) En De Martino, M. (2001) ~Politicas sociales v familia. Estado de Bienestar y neoliberalismo
Familiarista”
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Los servicios sociales que hasta el momento eran distribuidos en la poblacion bajo un
modelo universalista, comienzan a ser concebidas como gasto social, ya que el
Estado, por ser el principal prestador de servicios para todos los sectores de la
poblacién, realizaba inversiones que no dejaban retribuciones economicas
compensatorias.

Desde esta perspectiva y ante la necesaria reduccion del gasto, se considera como
mas productivo para la sociedad trasladar al mercado alguna de las funciones que
tradicionalmente eran competencia del Estado. Al convertirse el mercado en una
opcion 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.

i

una serie de

Segun De Martino* las politicas sociales son encaradas como

medidas que apunta a compensar los efectos negativos de los ajustes
macroecondmicos realizados”. De esta manera, ante la transformacion 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 (nifios, jévenes y mujeres. En tanto, hacia finales de
los afios 80 se producen cambios en la orientacion universal de las politicas sociales, y

se comienzan a aplicar politicas sociales sectoriales.

Desde la nueva perspectiva, se considera a las politicas sociales como “una dimension
del gasto y no de la inversion ... (y)... el concepto de desarrollo social se diluye y cede

terreno al de compensacion social’®.

A partir de este contexto socioeconémico, se comienzan a producir reformas en
los sistemas instituidos de politicas sociales, siendo las mas destacadas las ocurridas

en las areas de seguridad social, educacion y salud.

Los escasos recursos con los que cuenta el pais, y ante la creciente
privatizacion de los servicios sociales basicos permite que las politicas sociales sean
aplicadas mediante diferentes estrategias como |a focalizacion. Por su parte, las

politicas orientadas hacia la focalizacion, estdn destinadas a los sectores mas

“_ De Martino, M.; (2001:105)
B Vilas. C.: (1997:933) En De Martino. M. (2001) “Politicas sociales y familia. Estado de Bienestar y neoliberalismo
familiarista™

24




carentes de recursos que no pueden acceder al mercado para satisfacer sus
necesidades, asimismo, estas se aplican utilizando criterios selectivos en funcion de

urgencia y necesidad.

Por otro lado, se comienzan a aplicar politicas 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

integracion de todo el territorio, haciendo posible una gestion auténoma.

En la actualidad, el Estado Uruguayo, segun Filgueira®® presenta un sistema de
proteccion social cuasi-universal, brindando los servicios basicos a la poblacion que

no puede acceder a ellos mediante el mercado.

Segun los resultados del relevamiento a las politicas sociales realizado por la
Administracién central en el primer informe del Repertorio de politicas sociales (2008),
se expresa que en consideracion con el proceso histérico que se desarrollo en la
aplicacion de politicas sociales y el incremento progresivo de programas sociales

I

dirigidos a la sociedad en general y a los grupos mas vulnerables, “...el pais cuenta

con un sistema de proteccion maduro y extensivo™’.

Segun Midaglia®, las prestaciones sociales en nuestro pais son en parte

focalizadas, pero también universales, siendo estas ultimas 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 lineas de interés, es preciso centrarse en las politicas sociales
existentes en el campo de la salud® para poder visualizar cuales son que recursos que
dispone la poblacion 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 ano 2008 entré en

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

46 . : % . ; : s
Filgueira, F. (1999) en “Panorama de la vejez en Uruguay™ (2009) Coordinadores Rodriguez. F. y
Rossel. C. Universidad catélica. Montevideo, Uruguay.
Midaglia. C (coordinadora): (2008) Repertorio de politicas sociales™ Informe de la primera etapa. Uruguay social
volumen 2. Mides. Instituto de Ciencias Politicas, Facultad de Ciencias Sociales, UdelaR.
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como “...la universalizacién de la atencién en salud a toda la poblacion en niveles de
accesibilidad y calidad homogéneas y con justicia distributiva en la carga economica

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

Segun los impulsores de esta reforma, se busca un cambio en el modelo de
atencion, el cual se ha centrado histéricamente en el segundo nivel, intentando hacer
énfasis en el primer nivel de atencion, basado en criterios de prevencion y promocion de
la salud. Dicha reforma implica un cambio en el modelo de gestion, descentralizando
mediante la Administracion de Servicios de Salud del Estado (ASSE)*', generando un
sistema mixto (publico-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 pais, siendo beneficiarios los ex DI.S.S.E. y sus
hijos menores de edad, determinados jubilados, funcionarios publicos 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 eleccion entre las Instituciones de Asistencia Médica Colectiva™
(IAMC) y Administracion de los Servicios de Salud del Estado (ASSE).

De este modo, el acceso a los servicios de salud se realiza a traves 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 si 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 publica en

nuestro pais.
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Como se menciond en el capitulo anterior, la salud desde hace ya algunos

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

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

modo, cuando ya existe una enfermedad cronica 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
invalidez o incapacidad de poder decidir y actuar por si mismos, hace que esta se
encuentre en situacion 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 busqueda de inclusion social mediante el desarrollo de sus
potencialidades pese a sus limitaciones, para el gozo del pleno ejercicio de su
ciudadania y de sus derechos, reconociendo que la discapacidad no necesariamente

supone una perdida de autonomia.

Las personas en situacién de dependencia tienen que cubrir sus necesidades
basicas, 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 autonomia y de las capacidades mentales.

En relacion a lo que nos incumbe acerca del bienestar social y siguiendo las
lineas de este trabajo nos vamos a detener en la situacion de las personas que por un
motivo u otro se encuentran transitando un periodo de dependencia por falta de
autosuficiencia fisica 0 mental, posicionando a la familia como principal agente en la

distribucion del bienestar.
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2.2 Familia como principal actor prestador de bienestar social a
personas en situacion de dependencia.

El tema de los cuidados se articula a partir de tres dimensiones que son la
material, la econémica y la psicolégica. La dimension material implica los recursos
humanos que requieren las personas que se encuentran en situacion de dependencia,
dicho trabajo puede ser remunerado o no. La dimension economica refiere a los costos

que surgen de ante la responsabilidad de cuidar; y por Ultimo, la dimension

psicolégica54 que refiere a lo afectivo y emocional que se manifiesta en las relaciones

humanas.

Como se menciondé anteriormente, el Estado se encarga de garantizar el
bienestar social mediante la aplicacién de politicas sociales dirigidas a la poblacion, ya
sean focalizadas o universales. No obstante, la familia concebida como la institucién
primera a la que el ser humano pertenece desde su nacimiento, que esta compuesta
por lazos sanguineos y/o afectivos que perduran por el resto de la vida, y a su vez,
carga con las responsabilidades de cumplir funciones de produccion y reproduccion

social.

Segun Jelin® “la familia es un émbito de la vida cotidiana donde los individuos
producen y se reproducen socialmente. Es una institucion que se organiza en base
cumplimiento de roles. La familia posee una “economia compartida", una domesticidad
colectiva, es el sustento cotidiano que van unidos a la sexualidad ‘legitima™y a la
procreacion’. Por lo tanto, se puede decir que se organiza en funcion de la satisfaccion
de necesidades basicas, tanto econémicas como necesidades afectivas y de cuidados

entre sus integrantes.

De este modo, la diferenciacion de roles dentro de la familia es un elemento
fundamental para la reproduccién social de los individuos “(...) La familia se
caracteriza por tener roles diferenciados, roles instrumentales, apropiados a la esfera
publica, en los hombres y roles expresivos apropiados a la esfera privada en las

mujeres (...) el rol de la mujer apunta a ser la responsable de la domesticidad,

PEste aspecto se va a desarrollar en ¢l proximo capitulo.

BJelin, E.; (1998:15) en Batthyvany. K. (2006) ~Género y cuidados familiares ¢ Quién se hace cargo del cuidado y Ta
atencion de los nifios v de los adultos mayores? en Fasseler. G Familias en cambio en un mundo en cambio, Mdeo,
Trilce. Red Género y Familia,




responsable de las tareas reproductivas, reproduccion biolégica que significa gestar y
tener hijos, reproduccion cotidiana, en relacion a las tareas domesticas,
mantenimientos y subsidencia de los miembros de la familia y por ultimo reproduccion

social, que apunta al cuidado y socializacion temprana de los hijos” %,

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 afos se han dedicado al ambito
domeéstico 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 afios han acontecido cambios en la sociedad y en
nuestro pais que han influido en la aparicion de nuevos arreglos familiares. La
creciente autonomia que han adquirido las mujeres en varios aspectos, mas que nada
en materia econémica mediante el acceso al trabajo remunerado fuera del hogar; la
disminucion de casamientos civiles que hacen al matrimonio, ha dejado lugar al
aumento de uniones libres de convivencia de caracter informal, caracterizandose por
ser menos regidas que el matrimonio, pero igualmente reconocidas social y
legalmente, incluyéndose a los hogares de parejas del mismo sexo; asimismo, el
aumento de hogares monoparentales se vuelve significativo en funcién a las familias
nucleares. De este modo, las lineas divisorias existentes en la distribucion tradicional

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 atencion y

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

Beling E. (1998); en Batthvany. K. (2006) “Género v cuidados familiares ;Quién se hace cargo del cuidado y la
atencion de los nifos v de los adultos mayores?” en Fasseler. G Familias en cambio en un mundo en cambio, Mdeo,
Trilee, Red Genero y Familia.
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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 situacion

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 situacion de dependencia, ya sea por
edad (nifios 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 internacion por no disponer de recursos humanos y/o economicos

para hacer frente a ésta situacion.

Para los adultos mayores el Hospital Pifieyro del Campo es la institucion de
referencia en atencién gratuita, y por ser el Unico, es de muy dificil 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 patologia en particular. Asimismo, destaco que no
existen instituciones de atencion especializadas exclusivamente para atender

demencias con las caracteristicas presentadas.

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

que si bien no son gratuitos, son de un costo mas accesible para los de bajos




recursos, y por otro lado, estan los residenciales privados que son (o deberian ser)

regulados por el Estado.

Las personas que presentan alguna enfermedad, si bien son atendidos en los
hospitales publicos o privados existentes, vuelven a sus hogares con tratamientos para
curar o sobrellevar las enfermedades mentales, cronicas 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 patologia
organica, podrian ingresarse al Hospital Vilardebo, que es el hospital psiquiatrico de
referencia en nuestro pais, pero esta institucién 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 caracter progresivo, por lo cual la persona se va

deteriorando, tanto fisica como mentalmente a medida que pasan los anos.

Cuando una familia padece de esta enfermedad™ es dificil de encontrar
opciones para atender las problematicas que se presentan. La adecuacion familiar
para afrontar los efectos que deja el Alzheimer y mantener la calidad de vida no
siempre es posible, asimismo la institucionalizacién no es siempre una buena opcion
ya que cuando se habla del Alzheimer, como se menciond anteriormente, sostenemos
que esta es una enfermedad que la padece la familia en general, de esta manera la

solucion no radica en la expulsion de el “sujeto problema”.

La familia al asumir la responsabilidad de cuidar a un enfermo, segun Duran®®,

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

a) ‘Los servicios de infraestructura basica: alojamiento, alimentacion, limpieza,

seguridad, compania, relaciones sociales, efc.

b) Los servicios no remunerados relacionados directamente con la
enfermedad (pre-diagnostico, compariia, aplicacion o vigilancia de

tratamientos, etc.)

*Retomando aportes de Robert Pérez, se considera a la enfermedad de Alzheimer desde una perspectiva
multidimencional, donde no solo el paciente padece la enfermedad, sino que también la tamilia en su conjunto debido
a los efectos que esta enfermedad deja en ella,

3 Durdn. M, (1999: 72) ~Los costes invisibles de la enfermedad™. Fundacion BBV. Madrid, Espaia.




c) La gestion del consumo de servicios sanitarios (eleccion, pagos,

informacion, 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

familias.

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

de personas que se encuentran en situacion 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 manana en esta situacion, por ello es importante visualizar estos

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

la discapacidad.

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

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

decir que “Un derecho no puede ejercerse sin la contrapartida de una obligacion. 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 ello".* 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 separacion entre lo que es el trabajo doméstico y el cuidado a

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

situacion 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 publico como objeto de politicas

sociales.

Con respecto a los cuidados, Rosario Aguirre®’ distingue dos tipos de

regimenes, 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
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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

division de roles, donde las mujeres aunque trabajen fuera del hogar son las
encargadas de cubrir las necesidades de atencién y cuidado de los integrantes de la
familia. La funcion que deberia 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 afio, el Ministerio de Desarrollo Social ha colocado en la agenda el tema
de los cuidados como un problema publico, ante el debate que se genera acerca de
las dificultades que se presentan en estas situaciones y de como el Estado deberia
otorgar garantias, se propone la creacién de un Sistema Nacional de Cuidados. La
finalidad de esta propuesta es dar respuesta a las dificultades reales existentes a la
hora de brindar atencién y cuidado a las personas dependientes, en las que se
incluyen los nifilos pequenos, los adultos mayores, enfermos y personas con

discapacidad que no sean autosuficientes.

Como se menciond anteriormente, las dificultades que se presentan en relacion
con los cuidados, se dan en funcion de varios cambios ocurridos en la sociedad, pero
basicamente en las familias, agente hasta ahora encargado de las tareas y de

administracion de recursos destinados al cuidado.

Segun 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 mas servicios
de orden publico 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 “Desde la perspectiva de género mediante, la
construccion de un sistema asi, incluye no solo fomentar la corresponsabilidad de las

tareas de cuidado entre las familias y el Estado, sino entre mujeres y varones dentro




del hogar, partiendo del reconocimiento de que son ellas las que aun hasta ahora
llevan esas tareas sobre los hombros y que eso significa un gran aporte a la sociedad
(un 26% del Producto Bruto Interno (PBI) uruguayo deviene de trabajo no
remunerado)(...) Estos aspectos estan considerados entre los principios orientadores y
las lineas de accion del Sistema Nacional de Cuidados que se pretende construir, que
incluyen perspectiva de derechos humanos, género y generaciones y étnico racial;
politica universal con focalizacion subsidiaria; descentralizacion territorial y
participacion de la comunidad; regulacion de la prestacion publica y privada de
cuidados; coordinacion, articulacion y planificacion interinstitucional; creacion y/o
ampliacion de servicios publicos y/o transferencias para su compra en el mercado;
conciliacion entre familia y trabajo” .

De este modo, es importante reconocer socialmente lo que implica asumir las
tareas de cuidados para personas en situacion 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 garantias economicas
y sociales a las personas que realizan estas tareas que son necesarias y vitales para

gran parte de la sociedad.

Considerando aportes realizados por Mioto™, en los cuales se expresa la

importancia de que las politicas sociales sean dirigidas a las familias como totalidad,
es decir como unidad que se ve afectada con la alteracion o padecimiento de alguno
de sus miembros. La autora considera que la crisis politica y econémica por las que la
region ha transitado en las ultimas décadas, han impactado en la familia de manera
que en consecuencia de la reduccion del gasto, ésta se ha sobrecargado de funciones.
De este modo, ante las fallas del sistema politico y de seguridad social, la familia debid

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

Con respecto al Alzheimer, se puede decir que ante la pérdida de la autonomia
que caracteriza a los que padecen de esta enfermedad, donde se adquiere una
dependencia completa de los demas, 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 manifestacion de esta enfermedad, las situaciones pueden

tornarse problematicas, convirtiéendose en muchos casos en verdaderas crisis. En

52 www.mides.gub.uy “Un sistema nacional para que Uruguay cuide a su gente™ Entrevista realizada al ministro
Daniel Olesker el dia Domingo |1 de septiembre por el Diario la Repablica. Publicado en pagina web.
" Mioto, R.: {(1997) “Servico social y sociedade”. Motora Sao Pablo.




tanto ;Qué recurso externo real existe hoy en nuestro pais para tratar estas

problematicas?

En la actualidad se puede encontrar un unico recurso dedicado exclusivamente
a atender a las demandas de los familiares de las personas que padecen de esta
enfermedad. La Asociacion Uruguaya de Alzheimer y Similares (AUDAS) es una
Asociacion Civil sin fines de lucro que trabaja con personas afectadas por esta
enfermedad y sus familias. En el proximo capitulo se expondran algunos de los
aspectos importantes, surgidos de mi participacion en el grupo de autoayuda, acerca
de las areas de impacto de la enfermedad y las dificultades que surgen para las

familias en el cotidiano vivir en presencia del Alzheimer.




3) Capitulo lll: Victimas del Alzheimer. Familias y enfermedad.

La enfermedad de Alzheimer, entre otras demencias es una de las produce
mayores impactos en la familia debido a sus caracteristicas, a la progresividad, a la
falta de informaciéon y de apoyo por parte del Estado y de las instituciones de

salud.

En este capitulo se presentaran las areas de impacto de la enfermedad y se
desarrollaran las dificultades mas importantes en el cotidiano vivir con el paciente y

lo que esto produce en las personas mas cercanas.
3.1 Areas de impacto de la Demencia Tipo Alzheimer.

Como se expreso en el capitulo |, 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 areas de lo individual

y de lo social.

I°* |as dificultades en el

En el estudio de las demencias, segun Pérez y Berrie
avance del conocimiento no se da desde la investigacion de lo biolégico, siendo
este el enfoque hegemonico tradicional, sino que estas se presentan en el estudio
de las dimensiones psicoldgicas y sociales que intervienen en el proceso de la
enfermedad "...al presentarse el paradigma positivista como unica forma de
conocimiento y construccion de la realidad hegemonica y excluyente, se produce
un tipo de pensamiento simple que empobrece y obstaculiza el avance del

verdadero conocimiento cientifico critico”.

i

Desde la perspectiva psicologica, la demencia es una compleja
construccion histérica que culmina en una desorganizacion de un grupo colectivo
en, al menos, cinco planos, somatico, cognitivo, psicoafectivo, psicosocial y
sociocultural/histérica™’, estas son consideradas como areas de impacto en las

que se desarrolla la demencia tipo Alzheimer.
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Como se mencion6 anteriormente, se puede decir que a términos generales, en
el plano somatico, la mayor afeccién se presenta en el sistema nervioso central y

en el cognitivo se da una pérdida de capacidades del sentido.

I

Desde el plano psicoafectivo, la demencia tipo Alzheimer supone una

desestructuracion yodica y una desintegracion de la identidad a la persona que

emerge como enfermo’®. Esto produce una disminucion del manejo de los cédigos

y del universo socio-cultural y afecta la comunicacion con los demas. De esta
manera “Se va dando paulatinamente un creciente proceso de subjetivacion,
donde la persona va perdiendo su condicion de sujeto, quedando cada vez mas

cosificado en la esfera de vinculos™’.

El vinculo, es concebido por Pichon Riviere® como “una estructura dinamica
en continuo movimiento que engloba tanto al sujeto como al objeto, teniendo esta
estructura caracteristicas consideradas normales y alteraciones interpretadas
como patologicas”. Asimismo destaca que “...nunca existe un tipo Unico de
vinculo, sino que las relaciones que el sujeto establece con el mundo son mixtas
en la medida que siempre emplea en forma simultanea diferentes estructuras

vinculares.”

Para el autor, el vinculo es siempre social por mas que sea con solo una
persona, ya que “...a través de la refacion con esa persona se repite una historia
de vinculos determinados en un tiempo y en espacios determinado™®. A partir de
esto se destaca la importancia que se le asigna al vinculo entre los integrantes de
la familia ya que como se menciond anteriormente, la familia es la institucion
primera en que nacemos insertos, donde prevalecen lazos afectivos y sanguineos

que perduran por el resto de la vida.

Como consecuencia de la enfermedad, se generan vinculos diferentes a los
que se tenian cuando el paciente se encontraba sano, ya que este comienza a
comportarse de diferente manera y se ve limitado cada vez mas a hacer tareas

que antes eran cotidianas, hasta volverse totalmente dependiente.

% 1dem (2007:44)
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En palabras de los familiares se pudo escuchar frases tales como “Esa no es
mi mama”, “Esta no es la persona con la 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 definian 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 vinculo se modifique.

Otra de las areas de impacto de la demencia tipo Alzheimer se da en el plano
psicosocial, en el cual “surge paulatinamente una “dementizacion” del vinculo,
donde afloran viejas modalidades de comunicacion esteriotipadas, antiguos pactos
familiares de silencio ante situaciones traumaticas, afectos reprimidos o

encapsulados’™™

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
mama me trata mal, cada vez peor, pero ella siempre fue muy autoritaria”, aqui se
denota que no existen lineas claras que permitan distinguir que conductas se
deben efectos de la enfermedad, y como el entorno entiende esas conductas con

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

De esta manera es imprescindible el conocimiento de la enfermedad para
poder asumirla y establecer nuevos vinculos considerandose que se esta ante una

persona que padece una enfermedad.

Muchas veces, la distribucion de las tareas que se realizan para cuidar al
enfermo hace aflorar problemas o conflictos familiares que ya existian. Por otro
lado, testimonios han expuesto que el proceso de la enfermedad les ha removido
viejas historias, (J) expresé que: ‘Luego de 45 afios y tras la enfermedad de mi
mama, me entero por ella que soy adoptado.... Esto me hace cuidarla y quererla

mas de todo lo que la quiero”.

Berriel. F.. Perez. R.: (2007) "Alzheimer y Psicoterapia™ . Editorial Psicolibros. Servicio de psicologia de la vejer.
Facultad de Psicologia. UdelaR. Montevideo, Uruguay.




Asimismo, ante los cambios que manifiesta el paciente muchos de los
familiares, sea por miedo, por rechazo a la enfermedad o quizas para no ser
afectados por lo que lo que esta implica, deciden alejarse. Por otro lado, la historia
personal de construccion de un vinculo determinado, puede condicionar al
cuidador a la hora de encargarse del paciente. En uno de los testimonios aparece
una sefora 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 lo soporto mas a mi esposo, me tiene loca™".

‘

La uUltima area de impacto se da en el plano sociocultural e historico “... es
donde se podra apreciar mas claramente como el curso de la enfermedad en cada
uno de los planos anteriores esta fuertemente afectado por la red de
significaciones culturales y contenidos simbdlicos e imaginarios construidos

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

semibticas y neuronales de la comunicacion’”.

En este plano se deben considerar los diferentes significados culturales que se
le da a la demencia, donde se destaca la asociacion 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 fisico y mental progresivo del
paciente, y a su vez alteraciones y dificultades que se presentan en el contexto

vincular del mismo.

Mas alla 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 en una de las reuniones, una de las encargadas del centro diurno nos cuenta la situacion
?éu'liculul' de esta senora que cuida a su marido.

Berriel. . Perez. Ro: (2007:45) ~Alzheimer v Psicoterapia™ . Editorial Psicolibros. Servicio de psicologia de la
vejez. Facultad de Psicologia. UdelaR. Montevideo, Uruguay.




En las entrevistas realizadas a familiares” y en las instancias del grupo de

autoayuda se manifesto la preocupacion acerca del tratamiento médico, y de cémo
sienten el trato hacia los adultos mayores, donde expresan que no se les da
importancia, ni se les tiene consideracion de tratarlos como personas con una

enfermedad.

En muchos casos, como se trata de personas de edad avanzada, no se les
brinda la atencion adecuada, comenzando desde la busqueda de un diagnostico
certero, hasta la designacién de médicos especialistas para el tratamiento y el
posterior seguimiento del desarrollo de la enfermedad en las personas. Con
relacion a esto (N) expresa “Es nuestro derecho exigir un diagnostico certero... por

méas que mi padre tenga 85 afios quiero saber que tiene”.

Ante lo expuesto y a partir de le experiencia obtenida en la participacion en el
grupo de autoayuda y la informacion obtenida de diferentes fuentes secundarias,
se considera pertinente desarrollar los aspectos mas 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 mas que nada las demencias de este tipo, implican impactos no
solo en el paciente sino que también en diferentes areas 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 situacion de dependencia, pero

¢qué implica hacerse cargo?
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Ante la progresividad que se presenta en el paciente, se requiere que con el
tiempo se dedique mas 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 modificacion en la vida cotidiana del que asume esas

responsabilidades.

Segun Heller, cuando se habla de vida cotidiana nos referimos a ‘el conjunto
de actividades que caracterizan la reproduccion de los hombres, los cuales, a su
vez, crean la posibilidad de la reproduccion social. Ninguna sociedad puede existir
sin que el hombre particular se reproduzca, asi 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 division del trabajo,
tiene una vida 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 areas: familia, trabajo y tiempo
libre. En estas areas se dan diversas relaciones sociales en donde la familia esta
vinculada a la reproducciéon biologica y afectiva, el trabajo relacionado con los
medios de produccion material, y el tiempo libre como lugar de esparcimiento y a
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 situacion de
dependencia implica una disponibilidad de tiempo importante, o de lo contrario,
recursos econdmicos para poder cubrir una parte del tiempo en el que se realizan
otras actividades, pero como vimos anteriormente no se cuentan con recursos
institucionales o personal capacitado para brindar el cuidado que estos requieren.
Por otro lado, asumir responsabilidades no implica solo las tareas practicas de

cuidado y de satisfaccién de necesidades, ya que esta enfermedad produce

Heller. Ax( 2002:37): ~Historia v vida cotidiana™. Editorial Grijalbo. México.




pérdida de autonomia 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 farmacologico, pero mas

que nada con la situacion familiar, considerandose la composicion, los recursos

con los que cuentan, la disposicién 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 seria 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 |a situacion

Como se mencioné anteriormente, cuando se trata cuidados, las
responsabilidades principales radican en la familia. Asimismo, las politicas sociales
destinadas a las familias se crean desde una perspectiva tradicional de la familia
nuclear, basada en la divisién de roles por género. De este modo, el Estado y la
comunidad participan o deberia 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 dias, es preciso referirmos mas que nada a lazos
familiares, que implican un vinculo que perdura con el tiempo y que no tiene que
ver con la convivencia comun. La suma de los lazos familiares, el relacionamiento
gue estos puedan tener entre si y la disponibilidad con la que estos cuenten para
acompafnar o dar apoyo a uno de sus miembros, se convertiran en factores
determinantes para identificar las posibles redes de sostén con las que se podran

contar ante situaciones dificiles.




Esta enfermedad, al ser prevalente en adultos mayores’, 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 ellos™, pero a su vez,

mantienen lazos que pueden ser sdlidos o no, con sus padres, tios o abuelos, y
ante estas situaciones de enfermedad, estos pueden sentir la obligacién 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 segun corresponda.

En ambos casos puede existir la posibilidad de que los cuidadores principales
sean adultos mayores??, esto seria posible debido a que estos pueden estar
jubilados y de este modo disponen de mas tiempo™ para el cuidado vy
acompafamiento 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 participacion en el grupo de autoayuda,
muchos de los familiares que acuden a las reuniones no son los cuidadores
principales, sino que son hijos 0 hermanos de los pacientes, siendo las parejas en
general los que realizan las tareas de cuidado. Estos no solo expresan su
preocupacion por la persona que padece la enfermedad, sino que también por el
familiar que se desempefia como cuidador principal (V) expresa “Papa cuidate

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 fisico, 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

= Para la Organizacion Mundial para la Salud (2009), el nivel de incidencia del Alzheimer en adultos mayores es
considerable, ya que el 3% de las personas entre 65 a 80 anos puede ser afectada y el, 15% de los ancianos de 80 anos
0 mas. con una incidencia de 0.3 a 0.7 %,

" En lo que compete al trabajo remunerado y al no remunerado en tareas de cuidado y de atencion a sus miembros y
a su hogar.

7 Entendidos como tales aquellas personas mayores de 63 anos, que dada la cantidad de anos que posce presenta una
progresiva desvineulacion del mercado laboral, convirtiéndose en pasivos con respecto a la actividad econdmica de
];m(lucui(m de bienes y servicios.

®La Jjubilacion no solo implica un quichre en la actividad laboral de las personas, sino que al pertenceer a la tereera
cdad y considerando los ciclos de la vida, los hijos que una vez debieron cuidar, han podido ganar autonomia v
nuevas responsabilidades en la conformacion de sus respectivas familias,




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 economicos 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 institucion encargada de reacomodarse y atender

a las nuevas necesidades.

La falta de apoyo y/o la sobreproteccion, 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 ambito familiar se ve
afectado debido al constante requerimiento de atenciéon 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 relacion

entre el cuidador y el enfermo, en muchos casos, no sea la mejor.

Por otro lado, la aceptacion de la enfermedad es un elemento determinante en
la relacién 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 si. 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 instalan
determinados mecanismos afectivos y vinculares, que generalmente

desencadenan un empobrecimiento y pérdida de los vinculos 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 institucion™.

En relacion con esto, se considera pertinente detenerse en el vinculo 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 animico y lo emocional.

3.3 Sindrome 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 asuncion de responsabilidades

que se requiere.

En lo que respecta a este punto de analisis, se considera que el cuidador familiar
puede llegar a ser la persona que mas 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 mas cercano de como la enfermedad va
deteriorando al ser querido. Ademas del requerimiento por la atencion 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 demas.

Cuando nos referimos al cuidador familiar, nos referimos a “...aquel individuo con
vinculo de parentesco o cercania, que asume las responsabilidades del cuidado de un
ser querido en situacion de enfermedad cronica y participa con ellos en la toma de

decisiones™.

Autores varios: (1998: 50) 1V jornadas de Psicologia Universitaria™. Comision de Actividades Extracurriculares,
Facultad de Psicologia. Universidad de la Repablica. Montevideo, Uruguay.

Osorio Lambis. M.: (2011:25) ~ Calidad de vida de los cuidadores familiares de los pacientes con enlermedad de
Alzheimer”, Universidad Nacional de Colombia. Fucultad de Enfermeria.




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 funcién de los recursos disponibles para hacer frente a la situacion de

enfermedad.

Ser cuidador no solo implica realizar las tareas practicas 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,

asi como también el impacto que esta situacion 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 ademas 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 vy

significativo en la salud fisica 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 atencion y
control en el desarrollo de la vida cotidiana de las personas. Ante la desorientacion
que se manifiesta con sefiales a considerar por los familiares, como por ejemplo en el
manejo inadecuado del dinero, la desorientacién en la via publica, la pérdida de

memoria a corto plazo, entre otros.

En esta etapa aparecen la represion 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 proteccion ante algun posible dafio. En un testimonio (N)
expresa “Mi marido se escapa... no me queda otra que cerrar todas las puertas para
que él no pueda salir solo”. Esta sefiora también manifiesta que el marido se resiste a
perder su autonomia y su libertad, por ello ante esta situacion 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 cémo 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 del

paciente.

Mas alla de la enfermedad que sea, es importante considerar también como es
la calidad de vida de aquellos que cuidan, de este modo “E/ concepto calidad de vida
se comprende como un conjunto de atributos positivos o negativos que caracterizan la
vida en cuatro dominios que incluyen el bienestar fisico, (integra la habilidad funcional y
la salud fisica en general), bienestar psicologico (incorpora la sensacion de control, la
depresion, el temor y la felicidad), bienestar social (se enfoca en los componentes de
interrelacion de la calidad de vida, los distreses familiares, el aislamiento social, las
finanzas y la funcién sexual) y bienestar espiritual (incorpora los temas de significado y

proposito de la vida, la esperanza, la incertidumbre y la trascendencia) e

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 podria continuar con las funciones que ha
estado desempefiando e incluso podria convertirse en otro sujeto de cuidado,

convirtiéndose en una carga mas para la familia.

Segun lo que se pudo observar en las experiencias con familiares de pacientes,
y de estudios realizados en relacion con este tema, cuando la enfermedad se
encuentra avanzada, gran parte de los cuidadores se presentan aislados del resto del
mundo, dedicandose 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 depresion, angustia y sufrimiento no solo por la

situacion del ser querido, sino que también de su propio desgaste.

Como punto importante de lo que llamamos “el sindrome del cuidador” aparece
el fenomeno del “cuidador obsesivo” que se presenta en la persona encargada de
brindar atencion y cuidado al paciente. Una de las caracteristicas principales que
hacen al cuidador obsesivo es que este no permite interferencias ni ayuda de otros en

el cuidado, por considerarse a si mismo como el Unico capacitado para hacerlo.
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En funcion de esto, se podria decir que se podrian presentar conductas
similares a las del apego, entendiéndose como ‘“cualquier forma de comportamiento
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 consistir en una mera verificacion visual y auditiva del
lugar en que se halla y el intercambio ocasional de miradas y saludos. Empero, en
ciertas circunstancias se observan también seguimiento y o aferramiento a la figura de

apego, asi como tendencia a llamarla o a llorar, conductas que en general mueven a

esa figura a brindar sus cuidados™.

Este vinculo de dependencia y de responsabilidad que se genera entre el
cuidador y el paciente, hace que el cuidador se sienta como unico interprete de las
necesidades del otro. De este modo, el cuidador le quita parte de su espacio al
paciente, anulandolo y convirtiéndolo en objeto de cuidado, asimismo muchas veces,
el cuidador va dejando, cediendo su propio espacio en el desarrollo de las diferentes

areas de la vida cotidiana.

A partir de lo expuesto se podria decir que "Brindar cuidados es una conducta
complementaria de la conducta de apego y cumple una funcion también
complementaria, la de defender al individuo apegado por lo comun corresponde al
comportamiento de un progenitor u otro para con un nifio o adolescente, pero tambien
puede observarse en un adulto frente a otro, sobre todo en esos momentos de

enfermedad, tension o en la vejez™.

El vinculo que se genera entre el paciente y el cuidador se vuelve cada vez
mas estrecho, ya que esta enfermedad puede padecerse por varios afos. En el
proceso del desarrollo de la enfermedad, si bien se sabe que no se conoce cura, lo
que se busca es la proteccion, al igual que el cuidado obsesivo, “...la meta de la
conducta de apego es mantener un vinculo afectivo, cualquier situacion que parezca
ponerlo en peligro provoca una accion destinada a preservarlo, y cuanto mayor es el
peligro de sufrir una pérdida, mas intensa y variadas son las acciones destinadas a

impedirla. En tales circunstancias, se activan las formas mas eficaces de conducta de

2 ’ a = 8 e T Ve i i
%2 Bowlby. J.:( 1993:60)"La pérdida”™. LEditorial Paidos. Barcelona. spana.

e [dem (1993:61)




apego: aferramiento, llanto y a veces enfado coactivo. Esta es la fase de protesta y de

agudo estrés fisiologico y malestar emocional™.

Con relacién a esto, se puede decir que en la conducta de apego, existe un
esfuerzo por reestablecer el vinculo, y a su vez se reconoce que este nunca cesa "...la
conducta de apego permanece constantemente alistada y que, en condiciones que
aun falta definir. vuelve a activarse. El estado del organismo es entonces de estres
crénico y se experimenta con un estado de afliccion cronica®. 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 comunicacion; asimismo ante la negacién 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 mas que nada a los cuidadores, que no solo tienen la dura tarea
de hacerse cargo de una persona en situacion 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 situacion de fallecimiento, sino que también se ve
expresado en las personas que han tenido alguna perdida en algun 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 fisicas y mentales en que se
produce, entre otros, una pérdida de identidad. Esto puede ocasionar que el cuidador
o la familia en si, 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 podria 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.

Bowlby“’ expresa que “...una enfermedad prolongada que incapacita al enfermo

puede significar una gran carga para el deudo y contribuir al desarrollo en estos otro

tipo de aflicciones psicoldgicas”. Asimismo se ha considerado que “... un periodo
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prolongado de agonia, puede maximizar la ambivalencia preexistente y suscitar

pronunciados sentimientos de culpa e insuficiencia™’.

Ante lo expuesto se comprende que ante el largo proceso de la enfermedad, se
conjugan una cantidad de factores que afectarian la salud tanto fisica como mental de
los cuidadores y de los familiares involucrados. Si bien la pérdida es inminente, es
preciso trabajar desde una perspectiva multidisciplinaria 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 internacién. 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 internacién, no solo se da un alejamiento del paciente sino que
también de las acciones continuas de cuidado para con él, y el encontrar una

institucion adecuada depende del nivel socioeconémico de la familia y de las

posibilidades de encontrar algun lugar apropiado para el paciente®™. Este hecho seria

parte determinante en la asuncion del proceso progresivo de perdida, aunque se
presente muchas veces la culpa y el dolor, y por mas que el vinculo no se pierda hasta

su fallecimiento, la vida de los cuidadores en algun momento debe seguir su curso.

La situacion de los cuidadores familiares en nuestro pais es critica, no solo se
encuentran sobrecargados de tareas sino que tampoco cuentan con ningun tipo de
beneficio social. Las variables que existen para determinar como estamos cuidando a
nuestros enfermos son: la situacion socioeconomica, la situacion familiar y las redes
de apoyo existentes; 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.
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3.4 Posibles respuestas a la problematica.

A partir de lo expuesto, se puede afirmar que las victimas del Alzheimer son
miles y que en nuestro pais no existen acciones desde los organismos estatales,
destinadas a cubrir las necesidades de las personas en que padecen de esta
enfermedad, para brindar la atencién 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 cumulo 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 farmacos que apuntan
a enlentecer el avance de la enfermedad, pero a su vez, se reconoce que existe un
tratamiento no farmacolégico que es una parte importante en el desarrollo de la

enfermedad.

Integrantes de la Asociacion Uruguaya de Alzheimer, manifiestan que los
tratamientos farmacologicos tienen efectos diferentes en cada paciente, pudiendo ser

para algunos efectivos y para otros no.

Con lo que respecta al tratamiento no farmacolégico, se considera que este
consiste en el estimulo de las capacidades mentales que no han sido afectadas por la
enfermedad. Esto tarea es llevada a cabo en el centro diurno de la asociacion, 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

enfermedad®.

En este aspecto se denota la importancia de tener conocimiento de la
enfermedad, para poder brindar la atencion que se requiere, y asimismo reconocerse
que es necesario contar con personal capacitado para que pueda realizar el
tratamiento no farmacolégico que es determinante para el paciente en el desarrollo de

la enfermedad.
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Por otro lado, se reconoce que el abordaje hegeménico que se realiza desde lo
biologico desde el cual interviene la medicina para tratar las enfermedades mentales o
crénicas no es el adecuado, ya que no se considera la complejidad que caracteriza a

los seres humanos y los mdiltiples procesos relacionales que de ellos se generan.

Al no considerarse que las manifestaciones de la enfermedad traspasan los
limites 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 demas areas de impacto que fueron mencionadas
anteriormente. De este modo, se requiere que se intervenga en las diferentes areas de
impacto de manera integral, combinando el tratamiento farmacolégico con las

intervenciones psicoterapeutas a las personas involucradas en el proceso.

En tanto, creemos que “ es imprescindible considerar ambas terapéuticas en un
plan integral de abordaje, el cual deberia ser orientado desde un equipo
interdisciplinario real, y no desde una fragmentacion disciplinaria... Concebimos la
elaboracion de este plan integral en dos momentos: diagnéstico y estrategias de

intervencion’”.

Los autores expresan que es necesario contar con un mapa de ruta de la
enfermedad para poder intervenir en las areas que se requiere, y esto se lograria en
la determinacion de dos momentos claves. El primero es el momento del diagnostico
clinico “donde el equipo realiza un analisis lo mas amplio y claro posible de la
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complejidad que el caso singular despliega™', a su vez, este se divide en dos

dimensiones que son el diagnostico clinico clasificatorio y el situacional.

En el diagnéstico clinico clasificatorio “...se debe definir claramente el cuadro
patoldgico, realizando un estudio neurocognitivo y psicolégico, con el apoyo de la
paraclinica de laboratorio pertinente. Se debe aqui definir que se trate efectivamente
de una demencia y especificar de que tipo (degenerativa, vascular, mixta, etc.). Este

diagnéstico se realiza a la persona que identificamos como “paciente’, con el apoyo de

quien identificamos como cuidador principal’®,
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El diagnostico clinico situacional, en tanto “...implica una vision global de la
enfermedad en el grupo familiar y en la red, identificando las personas afectadas, asi
como los recursos de las mismas. Se debe aqui realizar un analisis de la afeccion y
recursos de cada una de las personas identificadas. Tomando los cinco planos
implicados en la patologia desde el modelo multidimensional, se identificara en el

“paciente” y en cada persona en su red mas proxima, aquellos aspectos que enferman

y los que se mantienen sanos en cada uno de los planos™®.

Luego de definido el mapa de ruta que se realiza mediante los diagnosticos
pertinentes, se procede al segundo momento en la creacion de un plan integral del
tratamiento y este se hace a través del abordaje de estrategias de intervencion. Dicho
plan se construye a través de la definicion de las areas de intervencion, de los

objetivos y del tipo de intervencion.

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 areas del
paciente y de la familia en si. Creemos que tratar la enfermedad, sea cual fuere, desde
un enfoque biolégico no condice con la conceptualizacion de salud que hoy

reconocemaos.

Por ello es de gran importancia que se de a conocer los aspectos que quedan
ocultos detras de la enfermedad de Alzheimer para poder intervenir en las situaciones

que se requiera.
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4) Conclusiones:

En el desarrollo del presente trabajo, se intenté exponer elementos que nos
habilitan a sostener que la enfermedad de Alzheimer esconde una amplia gama de
manifestaciones problematicas 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 Asociacion
Uruguaya de Alzheimer y Similares. El vinculo que se logré establecer con AUDAS y
con sus integrantes, que por ser familiares de personas que padecen o padecieron de
la enfermedad, me permitié orientarme en funcion de las diferentes manifestaciones

problematicas 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 econémicos. A mi entender, esto me limitd en la posibilidad de
poder identificar otras problematicas que se presentan en familias que presentan una
escasa participacion, 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 comunmente esta se
reconoce como objeto de estudio de la medicina, donde se intenta determinar el origen
patolégico, el diagnostico y los tratamientos pertinentes. Pero a su vez es
imprescindible reconocer que el ser humano es un ser complejo, que se construye en
el proceso socio-historico en el que se formo la humanidad. De esta manera, el
hombre vive en continuo intercambio con la naturaleza y con los otros, siendo

concebido como un ser social.

La patologia 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, historico, lo psicoldgico y cultural.




La salud y la enfermedad, entendidos como construcciones sociales en un
tiempo y espacio determinado, actian como mecanismos de demarcacion
estableciendo diferencias entre lo normal y patolégico. Con relacion 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 limites entre salud y enfermedad no son claros, y

que estos son estadios que dependen de como se de la relacion con los demas y con

el ambiente, entendiendo a las patologias™ 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
prevencién de enfermedad o en la busqueda de sanidad o de alivio del dolor; la
familia, que adquiere un papel central en el desarrollo de la enfermedad por tener la
funcién de brindar atencién 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 como se articulen estos actores y cuales son las lineas de accion que

toma cada uno de ellos.

Con respecto a las enfermedades cronicas, se puede decir que el diagnostico
determina una modificacion en los habitos y en la vida cotidiana de las personas
involucradas. Por su parte, el tratamiento médico y la atencion 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 mas visible quizas sea identificada

como la falta de informacién, de tratamiento adecuado para los pacientes y de los

Detinidas por un diagnostico preciso.




vacios que se han presentado hasta ahora por la falta de las intervenciones

pertinentes en las diferentes areas de impacto de la enfermedad.

El tratamiento de la enfermedad, tradicionalmente se ha centrado en la
busqueda de cura en lo que compete a lo patolégico. Desde el nuevo enfoque que se

intenta llevar a cabo en nuestro pais en lo que respecta al sistema de salud, en el que

la estrategia consiste en centrar la atencion en el primer nivel, apuntando a la

prevencion de enfermedades que se pueden evitar; y asimismo el reconocimiento de
la existencia de determinantes sociales en salud, lo cual en parte, da lugar a una vision

mas amplia acerca de los factores que intervienen en el proceso de enfermedad.

Mas alla de esto, considero que cuando se trata de personas que ya son
portadoras de una enfermedad, muchas veces se queda por fuera de dicha atencion
integral, por no considerarse los cuidados que requiere una persona con una
enfermedad crénica, 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 mas alla del aspecto médico, considero que aqui
aparece un area de abordaje para multiples 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 fisica como mental, las investigaciones se han centrado en la busqueda 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, considerandose como una de las
manifestaciones de la vejez lo cual es un grave error. Considero que este aspecto
actua como un obstaculo en la busqueda de un diagnodstico certero, sea porque los
medicos o la misma familia no le dan la relevancia que esta tiene como enfermedad en

si misma.

Ya sea porgue muchos de los pacientes se encuentran en la Ultima etapa de la

vida, o porque ya se hayan retirado del ambito laboral, muchas veces, los médicos no
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les brindan la atencién adecuada. De esta manera, considero importante que nos

cuestionemos ;cuando una persona deja de ser parte importante de la sociedad?, y

ccuando dejamos de ser importantes para nuestros seres queridos? Asimismo,
;cuando dejamos de ser utiles, para convertirnos en gasto o en una carga para los

demas?

El proceso de envejecimiento progresivo que caracteriza a nuestro pais, nos
hace prestarle especial atencién 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 algun amparo ante riesgos, para que esas situaciones de enfermedad o
de incapacidad, no afecten de tal modo a otras personas (tanto en lo econémico 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 politicas de salud y de bienestar
que existen en nuestro pais, 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 ambito privado, las problematicas muchas veces son comunes para una

gran cantidad de personas en nuestro pais.

Ante estas situaciones problematicas que aquejan a muchos, es importante
analizar como es que el Estado actia para brindar a los ciudadanos proteccion,
seguridad social y una buena calidad de vida. Mas alla de las concepciones que se
dan, no parece légico hablar de salud y de bienestar sin considerar dispositivos de
accion que deben ser aplicados por organismos estatales, a poder garantizarlos en su
goce en la mayor medida posible brindando recursos, herramientas y condiciones para

poder mantenerlos.

En la construccion de un posible plan integral de intervencion, se considera que
desde el trabajo social, se pueden brindar aportes en la construccion del diagnéstico
situacional, el cual es muy importante para elaborar estrategias de intervencion desde
distintas disciplinas, y realizar un acompafiamiento a las familias que asi lo requieran

para poder identificar recursos existentes.




Es importante destacar que, de mis experiencias en las practicas curriculares,
en que me pude orientar desde el area de la salud, he podido identificar la
transversalidad en que la salud se ve involucrada en los diferentes procesos sociales;

asimismo, que es imposible hablar de salud sin considerar al ser humano como

producto social e historico y que se encuentra en constante interrelacién con los

demas 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
acompafiado 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 diagnéstico
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 obtendrian
mediante el conocimiento de la enfermedad y contando con redes de apoyo y de

contencidn para hacer frente estas situaciones.

Con lo que respecta a la participacion en el grupo de autoayuda de la
Asociacién Uruguaya de Alzheimer, destaco 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 aun mas que los mMismos

meédicos las manifestaciones de la enfermedad.

La Asociacion como organismo que se orienta a dar respuestas y apoyo a los
pacientes y las situaciones familiares que se manifiestan por el Alzheimer. Mas alla de
las funciones que cumple la asociacién, 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.




Para que esto pueda llevarse a cabo, en primer lugar es imprescindible que se

pueda acceder a la informacion 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 problematica que solo le compete a la familia.
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