P | I Congreso "' Facultad de SNIVERSIDAD
‘ - Internacional 7 Psicologia E e
4 de Psicologia UNIVERSIDAD DE LA REPUBLICA

Salud Mental:

Perspectivas y desafios para
la construccion de otros mundos posibles

27, 28 y 29 de noviembre de 2025

Abordaje psicogerontologico de las personas con
Alzheimer y otras demencias: hacia un enfoque
integral con participacion de las personas
diagnosticadas

Lic. Paula Dodera
Facultad de Psicologia, Udelar




- Il Congreso [P, Facultad de UNIVERSIDAD
( V: Internacional ‘5 Psicologia AT | D A REPUBLICA

. . 11} R AY
a4 de PSICD'DglU UNIVERSIDAD DE LA REPUBLICA URUGU

Resumen

¢Qué aportes podemos hacer desde la psicologia al trabajo con personas con Alzheimer u
otros tipos de demencia? ¢Es posible o necesaria la atencidn psicoterapéutica, dispositivos
grupales u otras estrategias? En esta presentacion pondré en discusidon nuestra forma de
entender la “demencia” y el proceso de envejecimiento, dialogando con las percepciones y
vivencias de personas con diagndstico de demencia, para terminar con una reflexidn sobre
los posibles aportes desde la psicologia social y la psicogerontologia hacia un abordaje
integral y complejo.

La demencia como categoria diagndstica ha tenido un proceso sociohistérico de
construcciéon que involucra factores académicos y extracientificos. Desde la “demencia
senil” a su alzheimerizaciéon (el discurso actual médico, popular y de las grandes
organizaciones mundiales tiende a reducir los trastornos cognitivos a la enfermedad de
Azheimer), lo que permanece es su asociacion con la edad avanzada.

El miedo, la falta de informacién o de screening y los prejuicios sobre el envejecimiento
hacen que muchas personas no accedan al diagndstico o lo hagan en etapas mas tardias. Se
trata de un sindrome con deterioros cognitivos-funcionales diversos, progresivo vy
neurodegenerativo, que puede llevar a una situacion de dependencia y genera grandes
impactos no solo en la persona, sino también en su entorno familiar y social.

Aungue a nivel mundial se recomienda un enfoque integral, multidimensional, atendiendo a
la complejidad de estas situaciones, en Uruguay prima un abordaje
biomédico-farmacolégico con efectos altamente desubjetivantes para la personas con
demencia. Mantiene el estigma del diagndstico como “muerte social” y la pérdida de la
“calidad de persona”. Ademas, limita la percepcion de que otros tratamientos
(psicosociales, terapias de apoyo, educativas) son posibles, asi como su accesibilidad para la
poblacién en general.

En este contexto, propuse una investigacion cualitativa sobre cdmo es vivir con demencia,
su impacto en el curso de vida y vinculos desde la perspectiva de las personas implicadas.
Este proyecto se inscribio en la linea de investigacion del envejecimiento como construccién
social, enmarcada en la Facultad de Psicologia-Udelar (NIEVE) y en la realizaciéon de una
Tesis de Maestria en Psicologia Social. Entrevisté a personas con distinto avance en sus
procesos de deterioro cognitivo y conciencia de enfermedad, residentes en sus hogares o
en establecimientos de larga estadia. De los resultados obtenemos una presentacién de si
mismos como personas diversas, con preferencias y opiniones, recuerdos, emotividad, lo
cual nos aporta aspectos técnicos para poder trabajar con personas con deterioro cognitivo.
También cabe destacar el vinculo con sus familias y cuidadores y la forma en que se sienten
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percibidos por su entorno, cuidados o protegidos, controlados o abandonados. Por tanto,
podemos reflexionar sobre la necesidad de sensibilizar a familias, cuidadores, profesionales
de todas las disciplinas que pueden aportar a mejorar su calidad de vida, y promover
estrategias de intervencion respetuosas de sus preferencias y acordes a los derechos de las
personas con demencia.

Introduccidn. Los desafios de investigar con personas con
demencia

Este articulo tiene como objetivo reflexionar sobre distintos aspectos que impactan en
la concepcidn y tratamiento de la demencia en nuestro pais, y qué podemos aportar
desde la psicologia social y la psicogerontologia, para que las personas con demencia
(Alzheimer u otros tipos) puedan vivir mejor. Se basa en la tesis “Vivir con Alzheimer, la
perspectiva de personas con demencia”, para postular al titulo de magister en
psicologia social. La investigacion fue realizada en el marco del NIEVE (Nucleo
Interdisciplinario de Estudios sobre Vejez y Envejecimiento) del Instituto de Psicologia
Social de la Facultad de Psicologia-Udelar, espacio académico que cuenta con amplios
antecedentes en la linea de produccién social del envejecimiento, incluyendo temas
vinculados a personas con demencia tipo Alzheimer y familiares, trayectorias sanitarias
y de cuidados.

Con esta investigacion me propuse comprender cémo viven y perciben su enfermedad,
la vejez y el propio proceso de envejecimiento las personas con diagndstico de
demencia, asi como se ven modificados sus vinculos familiares, su entorno social,
actividades, y proyecciones a futuro a partir del impacto de vivir un proceso de
deterioro cognitivo. Se aplicé una metodologia cualitativa basada en el enfoque de
curso de vida, e inspirada en la etnografia y la gerontologia narrativa (Gruber, 2001;
Villar y Serrat, 2015).

La demencia como sindrome clinico se caracteriza por el deterioro adquirido vy
progresivo de las funciones cognitivas, como ser memoria, atencion, cdlculo, ubicacién
espacial, u orientacién temporal, que genera un impacto significativo en la vida de
relacion, laboral, social, y puede acompafarse de sintomas psicopatolégicos (Villarejo
Galende et al, 2021; Exter, 2005). A su vez, pueden clasificarse por su etiologia de base,
en neurodegenerativas, vasculares, metabdlicas, postraumaticas, etc. El mayor
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porcentaje de casos diagnosticados actualmente son de Enfermedad de Alzheimer,
aunque se discute que la presentacion mas comun son formas mixtas de la
enfermedad (Gaugler et al, 2024).

Teniendo en cuenta los objetivos y enfoque de investigacion, se convocd a personas
con diagndstico de demencia a participar en una entrevista semidirigida. Los
participantes fueron once personas, siete mujeres y cuatro varones, residentes en
Montevideo, de entre 61 y 95 afios. Las entrevistas fueron realizadas en sus domicilios
particulares o en establecimientos de larga estadia, y aunque se les dio la opcion de
estar acompafiados, todas las entrevistas fueron realizadas sin participacion de
cuidadores o familiares.

Los investigadores que tratan de incluir la participacién de personas con demencia en
estudios cualitativos, han sefalado que se trata de una poblacién de dificil acceso
(Mascayano, Tapia y Gajardo, 2015). Para la participacién de personas con demencia,
se debe tener en cuenta que se trata de una condicidén que genera estigma, a veces se
no se les indica el diagndstico real sino que se usan palabras como deterioro o pérdida
de memoria por vejez, asimismo, sus familiares y el personal sanitario no suelen
considerarlas informantes validos, entendiendo que sus dificultades para comunicarse
o para recordar datos les quitan legitimidad a sus opiniones y experiencias. A pesar de
esto, distintos investigadores, como Louisse Nygard, Staffan Jossephsson, Lars C. Hydén
y Linda Oruly, Caio Mira y otros, han logrado desarrollar un cuerpo de investigaciones
suficientes para justificar que la participacién de personas con demencia puede ser
valiosa e interesante.

La denegacién o depreciacion de la cualidad de persona, entendido como tal ser capaz
de hablar, actuar y pensar de forma independiente, supone consecuencias importantes
para las personas con demencia: no recibir el diagndstico directamente, puesto que se
lo dan a sus familiares, no tener informacidn sobre posibles acciones para mantener su
calidad de vida y autonomia, no acceder a tratamientos de rehabilitaciéon y a poder
reconocerse como sujetos con demencia. Es decir, son objeto de cuidado mas que
personas, sujetos que pueden contribuir en el proceso de su propia enfermedad.

Esto se puso de manifiesto en mi experiencia de investigacion en dudas sobre la
intencionalidad de entrevistar a las personas con demencia en lugar de sus familiares,
el miedo de los familiares de que la entrevista fuera ocasién de enterarse que tenian
una patologia que no podian comprender ni aceptar, o que pudieran sufrir un impacto
negativo. Es muy significativo que sélo dos participantes aceptaron participar en la
entrevista por iniciativa propia, siendo los demas derivados o informados a través de
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amigos, familia o personal técnico del ELEPEM donde residen, y que en la mayoria de
las entrevistas manifestaron dudas acerca de lo util que podia ser lo que estaban
relatando para la investigadora. En resumen, de los once participantes, tres tenian un
diagndstico de Alzheimer y se los habian comunicado, encontrandose en las primeras
fases del desarrollo de la enfermedad; otros cuatro contaban con diagndstico pero
debido al avance de la misma, en el momento de la entrevista no tenian conciencia de
enfermedad (una persona que vive en domicilio particular y los otros en ELEPEM), y las
ultimas cuatro no tenian o no se les habia informado de un posible diagndstico,
manifestando tener problemas de memoria que consideraban normales para su edad,
“y...amiedad capaz es légico tener algun problema de memoria, no?”.

De los antecedentes de investigacion en Uruguay, sabemos que el porcentaje de
personas que acceden al propio diagndstico es bajo, o lo hacen de forma tardia (Pérez,
2016) cuando sus posibilidades de comunicarse, de tomar decisiones sobre el curso de
la enfermedad o de sus trayectorias de vida, puede verse menoscabado por los
sintomas de deterioro cognitivo. El estigma asociado al Alzheimer y la Demencia, la
tendencia a ocultar los propios sintomas, a minimizarlos, o naturalizarlos como parte
normal del paso de los afios, lleva a consultar mas tarde, como mecanismos para evitar
la exclusidon social, la verglienza, y la imposibilidad de identificarse con imagenes
sumamente negativas vinculadas a esta patologia (Behuniak, 2011; Pérez, 2018; Sande
y Danel, 2021).

En un informe realizado por la Alzheimer’s Disease International, el 80% de las
personas encuestadas a nivel mundial expresaron que la demencia es parte normal del
envejecimiento y mas del 78% estan preocupadas por desarrollar esta condicion (ADI,
2024). Las concepciones negativas y limitantes sobre lo que implica tener demencia se
efectivizan en conductas y actitudes discriminatorias: un porcentaje significativo de
personas con demencia, manifestaron sentirse excluidas en el area laboral, social,
financiera, en las instituciones sanitarias, y en sus relaciones de amistad y familiares,
asi como que sus opiniones no son tenidas en cuenta, segin la misma encuesta
mundial (ADI, 2024).

Hoy en dia se presenta como un problema grave y complejo de salud publica (OMS,
2017). De la mano del envejecimiento poblacional, el nimero de personas con
demencia en el mundo podria duplicarse cada 20 afos (OPS, 2023). Una carencia son
los estudios epidemioldgicos especificos para los paises latinoamericanos, por lo que
debemos basarnos en estimaciones de acuerdo a las tasas de prevalencia, alrededor de
un 11% (Zurique Sanchez et al., 2019). Para Uruguay, se estima que en 2030 habra unas
77.000 personas con este diagndstico (ADI-BUPA, 2013).
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La demencia es una de las principales causas de situaciones de dependencia y riesgo
de mayores comorbilidades, sobre todo en personas mayores de 60, y supone
impactos en distintas esferas de la vida de la persona y su entorno. Los costes directos
implican gastos en salud, y cuidados formales, mientras que el impacto de los costes
indirectos se pueden medir en el tiempo de cuidados informales, la pérdida de afios
productivos, la llamada carga de los y las cuidadoras (Villarejo Galende et al 2021;
Wimo et al, 2023). Por todo ello, se necesita una serie de politicas publicas acordes a la
magnitud y caracteristicas del problema. Un abordaje integral, implicaria mas que el
tratamiento biomédico que se ha priorizado en nuestro pais.

Como seiialan Robert Pérez (2016) y Sande y Danel (2021) el abordaje del Alzheimery
otras demencias en el Rio de la Plata se caracteriza por una hegemonia del enfoque
farmacolégico, es decir con intervenciones dirigidas a controlar los sintomas mas
disruptivos. Esto termina generando un dispositivo de atencién altamente
desubjetivante para quienes portan el diagndstico. Si bien, como uruguayos, tenemos
acceso asegurado a un sistema nacional de salud, en su mayoria las personas con
demencia siguen dependiendo de los recursos propios o de su familia para acceder a
tratamientos “no farmacolégicos”. Muchas veces queda en manos de las
organizaciones de familiares, como AUDAS. Para mayor informacion sobre terapias e
intervenciones, ver p.e. Ruiz Hernandez, Mur Gomar y Montejano Lozoya (2023).

La OMS planted en el Plan de Accién Mundial contra la Demencia que para el aiio 2025
los paises miembros tuvieran un plan nacional integrado, intersectorial, con enfoque
de derechos humanos y en base a un sistema de salud publica universal. Solo un 26%
de los paises han incorporado planes o programas a tales efectos (OMS, 2021). En
Uruguay contamos con intentos de proponer un plan nacional desde el MSP vy las
organizaciones sociales, pero pocas acciones para su efectivo cumplimiento en los
ultimos afios. Esto supone un acceso inequitativo a los tratamientos recomendados a
nivel mundial, que actualmente se basan en el enfoque de la rehabilitacién como
derecho humano, respetuoso y colaborativo con la persona afectada, la familia o
entorno inmediato, con el objetivo que la persona con demencia pueda elegir qué
actividades favorecen su calidad de vida, y que se mantenga en comunidad el mayor
tiempo posible (ADI, 2025).

Ademas, la forma en que se conciben estas patologias se centra en sus aspectos
biolégicos y en la naturalizacion del envejecimiento como pérdida o desgaste,
ignorando que el mayor impacto en la vida de las personas con demencia puede darse
a nivel de sus vinculos, de su status social y su calidad de persona, no sélo de las
limitantes causadas por efecto de sus sintomas.
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El problema de la denominacion

La demencia puede ser considerada un término paraguas, en tanto refiere a un
sindrome relacionado al deterioro cognitivo y otras alteraciones del comportamiento y
sintomas médicos, que pueden deberse a distintas patologias de base, cada una con su
evolucion y caracteristicas particulares. Las principales causas diagnosticadas hoy en
dia son el Alzheimer, la demencia de tipo vascular, la demencia por cuerpos de Lewy, la
demencia frontotemporal y otros trastornos neurodegenerativos (Villarejo Galende,
2021). De estos ademads de ser el mads prevalente, la mdas conocida a nivel del publico es
la Enfermedad de Alzheimer; de hecho muchas personas no asocian la palabra
“demencia” con las patologias que describo en este trabajo, aunque si han escuchado
del Alzheimer, y la demencia “senil”.

Vale destacar que la senilidad como causa de deterioro, y su descripcion como una
patologia propia de la edad, era un concepto que surgié en la época de los primeros
grandes tratados de Psiquiatria de fines del siglo XIX, como el de Emil Kraepelin.

Kraepelin, Pick, Alzheimer y otros pioneros de la psiquiatria, la neurologia y los estudios
fisiopatoldgicos de la época, lograron sentar las bases bioldgicas, neurolégicas, de las
enfermedades mentales, incluidas la entonces llamada demencia senil (Boller y Forbes,
1998). Las causas asociadas a la demencia han variado a lo largo del tiempo, de
acuerdo al saber médico y el entendimiento de la época; desde su asociacidn con la
vejez, la sifilis en el siglo XIX, la arteriosclerosis a mediados del siglo XX, y luego el
Alzheimer.

Su clasificacion como enfermedad neuroldgica y su consideracién como problema de
salud a nivel mundial ha respondido no sélo a avances de conocimiento y al
crecimiento de la poblacion mayor, sino al impulso de avances técnicos vy
farmacolégicos, por lo que podemos asociarlo con la idea de medicalizacién de la vida.
Con la aparicidon de medicamentos destinados a mejorar el funcionamiento mental, y la
memoria, la posibilidad de tratar y curar, en un futuro al menos, lo que antes se
consideraba una consecuencia natural del envejecimiento, se empieza a popularizar la
idea de una causa neurolégica (Engel, 2019).

Finalmente, desde los afios ‘80, a nivel de manuales diagndsticos se establece una serie
de criterios con pruebas clinicas empiricas, medibles, muy asociado a la pérdida de
memoria, comenzd el auge del paradigma mnemodnico (Pérez y Guevara, 2022) y se
acelerd el proceso de alzheimerizacion ya nombrado asi por Kitwood, famoso defensor
de la atencién humana y centrada en la persona para las personas con demencia
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(Engel, 2019). Por consecuencia, actualmente el Alzheimer se ha convertido en el
verdadero término paraguas para uso, comprension, de esta problematica, en tanto
abarca una enorme cantidad de investigaciones, publicaciones, acciones politicas, de
advocacy, y donde se deriva una gran inversion de fondos.

Este somero recorrido por lo que ha sido la construccién sociohistdrica de la demencia,
tiene como objetivo recordar que la forma en que se conciben las patologias, y luego
se trabaja con ellas, implica factores propios del avance de las investigaciones, del
conocimiento, y aspectos extracientificos. Ademads, cdmo se concibe esta patologia esta
profundamente imbricado con miedos, expectativas e imagenes relacionadas a la vejez,
al envejecimiento humano, que responden a patrones o guiones culturales, discursos
familiares, diferencias socioeconémicas o culturales.

Partiendo de la dificultad de nombrar la demencia, el Alzheimer, como parte de
nuestras vidas, que se evidencia en la no entrega del diagndstico, las demoras o fallas
en reconocer sintomas por parte de familiares, del personal de atencidn, de cuidados o
las propias personas afectadas, hasta la negacidon a ser considerados “personas con
demencia”, como veremos en los resultados a presentar en la siguiente seccién.

Esta dificultad deviene de los aspectos negativos asociados a tener Alzheimer o
demencia, que indican que aunque en dmbitos especificos —en las neurociencias, en
articulos académicos— se viene estudiando como una patologia bioldgica, no se trata
de una enfermedad como otras. Puede resultar tan dafino tenerla, y reconocer que un
familiar tiene demencia, para el propio mantenimiento del concepto de persona, que
parece mejor negarla, o tratar de no pensar en ello. Por esto, adelanto, considerar un
abordaje solamente biomédico de estas patologias, de los sintomas especificos, no
abarca todo el impacto que tiene a nivel de otras dimensiones, como ser, vinculares,
de autoestima, culturales, econdmicas, y sociales.

Principales resultados: Dimensiones y categorias en las
narrativas de personas con demencia en Uruguay

Con el analisis de las entrevistas realizadas, y teniendo en cuenta los objetivos de
investigacién, fueron construidas seis dimensiones a partir de la narrativa que hacen
estas personas sobre su experiencia actual, sus vivencias y emociones sobre sus
actividades, sus dificultades, el entorno donde viven y cdmo hablan de otras personas,
amigos o familiares: 1) presentacién de si mismos, 2) situacién residencial, 3) vinculos
y entorno social, 4) la percepciéon de su estado de salud, que incluye menciones al
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trastorno cognitivo y otros aspectos de su bienestar, fisico y emocional, 5) la atencién o
cuidados recibidos, 6) conceptos de vejez, envejecimiento y perspectivas de futuro.

Presentacién de si mismos: en primer lugar, sefialar que las personas entrevistadas no
se identifican como “personas con demencia”, es decir no se identifican como
portadores de una enfermedad neurodegenerativa, como enfermos de o con
Alzheimer. Lo cual podemos relacionar con los conceptos de estigma y autoestigma
analizados en investigaciones anteriores. Todos se presentan con nombre y apellido,
mas alla del avance de su patologia, y su fecha de cumpleanos y edad, si bien algunos
no lograron recordar el afio de nacimiento. Es decir que se presentan por lo que sony
como se recuerdan, de acuerdo a como construyen el relato sobre si mismos, los
momentos de su vida que destacan, su profesién o por el vinculo con alguna persona
significativa, como hija/esposo/madre, que por lo que les falta. Destacan caracteristicas
de su personalidad o atributos que han aprendido a valorar a lo largo de su curso de
vida: por ejemplo, una sefiora dice que ha sido “muy cuidadosa”, protectora de sus
hijos, los crid sola desde chicos, “no soy de ir con uno con otro”; otra participante dice
que prefiere estar con gente “educada”, amigable; un sefior afirma, “tampoco mi forma
de pensar resulta que es un torbellino enloquecedor. Soy una persona tranquila... este
gue no caigo en... ridiculeces”.

En relacién con esto, se observd una tendencia a disminuir el valor de sus propias
opiniones y experiencias: “puede que esté equivocado... No sé que mas ni que decir...
no quiero aburrirte”. A veces vinculado con la inseguridad que generan los sintomas
cognitivos: “Como que a veces te da un poquito de miedo, ¢no? Que hagas algo mal y
gue te pase algo.” Sentir que no pueden hacer cosas que antes hacian, o que les
empiezan a prohibir, genera angustia y desazén. En este aspecto parece tener mucho
peso la devolucion de la imagen de si mismos que hace su entorno, y coincide con
otras investigaciones. McRae (2011) sefald que si las interacciones se construyen en
torno a los estereotipos sobre la demencia, las otras personas y los propios
diagnosticados se asumen como incompetentes o incapaces, generando una “profecia
autocumplida”.

Situacion residencial: en cuanto a donde viven, parece ser fundamental su
participacién en la toma de decision acerca de mantenerse en el hogar o de ser
llevados a un establecimiento de larga estadia, y lo asocian con ser-estar
independiente. Quienes viven en ELEPEM, y lo asocian con experiencias de abandono
(no haber tomado la decision por si mismas sino verse impulsados por otras personas o
por problemas para vivir solos) hablan de que “no es su casa”, incluso una de ellas
refiere que lo siente como un “castigo”, ademas de sentimientos de impotencia o
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inutilidad. Algunos manifestaron aburrimiento y que las actividades propuestas no son
adecuadas, poco “adultas”. En cambio, quienes participaron en la decisién y lo hacen
porgue no se sienten seguros viviendo solos en su casa, aceptan mejor el cambio de
residencia, se sienten agradecidos y contenidos: “acad me siento protegida”.

Las personas refieren a su casa o su hogar como simbolo de identidad, contando del
barrio o la casa que vivieron de chicos, o que lograron adquirir de adultos, fruto de su
trabajo, o el lugar donde vivian con su cényuge; asi como un espacio donde pueden
sentirse a gusto, mientras ejercen un cierto grado de control o decision sobre las cosas,
orden, actividades domésticas. Asi se expresa la ambivalencia y los conflictos que
vimos en su presentacion personal y al hablar de vinculos.

Vinculos y entorno social: las persona familiares en general tratan de proteger,
sostener, a la persona con demencia (Oliveira et al, 2021) pero muchas veces por
expectativas sociales que les imponen responsabilidad y vigilancia por lo que les pueda
pasar, porque comparten los miedos e inseguridades acerca de la demencia, y el
estigma social asociado con la locura y la vejez, terminan restringiendo, incapacitando,
o infantilizando. En este estudio vimos que las relaciones con familiares y amistades
pueden variar en el espectro desde buenos vinculos, que brindan cuidados y seguridad,
permiten que se sientan “protegidos sin control”, hasta ocasiones en las que la persona
con demencia se siente limitada, vigilada, en sus actividades y libertades personales.
Puede haber conflictos silenciosos entre quienes como cuidadores informales tratan de
hacerles la vida mas facil, pero ellos sienten que ya no pueden hacer tareas, que les
limitan (p.e. prepararse una comida o cuidar las plantas). Al mismo tiempo se sienten
agradecidos por la atencidn y tiempo que les dedican. Algunos lo manifiestan como
rebeldia, otras veces angustia y depresidn, por sentirse “inGtiles”: “que no sirvo para
nada, que no sabés hacer nada”, “Me deprime un poco... me parece que no Sirvo
mucho”.

Estado de salud: relacionado a la imposibilidad de reconocerse como portador de
demencia, en tanto es una condicién que conlleva una imagen muy desvalorizada de
todos los aspectos que hacen al “ser persona”, capaz, competente, auténoma. Al no
contar todos con una conciencia de ser portadores de demencia, indagamos como se
sentian, cdmo se perciben en general en relacidn a su salud fisica, mental y emocional.
Se analizd cdmo construian un sentido a sus limitaciones o lo que les pasa
actualmente; muchas veces vinculado al paso de los afios o la edad, mds que a una
patologia médica. Las limitaciones pueden significar no oir bien, tener poca energia, no
caminar sin apoyos, no poder vivir solos, 0 no querer ser una carga, en tanto sufren
caidas o no pueden encargarse de su casa. Por otro lado, mencionan la pérdida de
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memoria como algo que puede ser normal de la edad: “no me da el cuerpo y a veces
no me da la mente...”. Otra participante describe que su deterioro cognitivo “es algo
suave todavia”, basada en que no le han indicado que vaya a un médico.

Teniendo en cuenta a las entrevistadas que por el grado de avance no tienen
conciencia de enfermedad, por supuesto que no nombran directamente un malestar
vinculado a la pérdida de memoria u otros sintomas de deterioro cognitivo, aunque si
se dan cuenta de cuando no recuerdan algo o les cuesta darse a entender. También
manifestaron malestar en otros temas, por ejemplo cdmo se sienten tratadas por el
entorno, tristeza, cansancio, asi como en otros momentos alegria o satisfaccidén con su
vida, con lo que recuerdan y cémo lo visualizan.

Para los tres que conocen su patologia, refieren al proceso que debieron pasar desde
gue se dieron cuenta de algunas dificultades o eventos extrafios, incluso uno menciona
qgue le parecia que el entorno exageraba en la consideracién de sus sintomas, a la
sorpresa, la extrafieza, ante la comunicacion del diagndstico. Luego del shock inicial, y
el concepto de que “no tiene cura” que todos compartian, intentan comprender por
qué les pasa esto a ellos: uno buscé informacién por su cuenta, otro relata que no le
explicaron nada, que el médico se dirigia a su acompafante como si él no supiera... y
la otra persona refiere que no recuerda bien cémo fue, que le explicaron, pero termind
recibiendo ayuda por motivaciéon de amigas y familiares, como por ejemplo concurrir a
talleres de estimulacién cognitiva. Al principio, cuesta contarlo al resto del entorno,
amistades, hermanos, aunque es un “secreto a voces” y lo notan en cdmo son tratados
por estas personas.

Atencién y cuidados recibidos: Las personas que recibieron su diagnéstico y aun lo
recuerdan, estan de acuerdo en que seria necesario contar con una mejor orientacion a
la hora del diagndstico. En cuanto a tratamientos, ninguno nombré los medicamentos
que estan tomando, porque no recuerdan el nombre o no saben si estdn tomando algo
especifico para el trastorno cognitivo. No tengo registro de que les hayan recomendado
realizar otras actividades o terapias no farmacoldgicas. Estas son provistas por el
ELEPEM, o si viven en comunidad, ellos mismos han intentado, por ejemplo, anotarse
en un curso, ir a un taller, al gimnasio, AUDAS, etc.

Concepcién de vejez y proyecciones a futuro: Se destaca una ausencia, un vacio de
significaciones o imdagenes en torno a la propia vejez, los afios, el futuro. Nadie se
imaginaba como iba a ser cuando llegaran a ser personas mayores. No se ubican
tampoco como sujetos “viejos” o “viejas”. La vejez y la muerte, las enfermedades,
repetir y olvidarse de las cosas, se ubican en los otros que van apareciendo en los
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diversos relatos. En relacién con la viudez y la muerte, hablan de un marido o esposa
qgue ya no esta, o de los padres que cuidaron en sus ultimos afos, hermanos o
amistades. Observan el deterioro, los olvidos, en las otras personas del ELEPEM, por
ejemplo, pero cuando se refieren a si mismos el concepto que emerge es “la edad”. Alli
si como muletilla o idea que justifica su situacion actual: con la edad que tengo, a esta
edad... Como la pérdida de memoria puede funcionar a modo de sustituto del
concepto de Alzheimer o demencia (senilidad), la edad parece ser un concepto mas
suave, mas aceptable, para referirse a su propia vejez.

Reflexiones preliminares y aportes a las intervenciones con
personas con demencia

éCémo es vivir con Alzheimer, con demencia, cdmo se presentan los participantes ante
el mundo? Ser portador de demencia supone encarnar una visién sumamente negativa
sobre el destino del ser humano envejeciente, que recuerda las imagenes del viejo
decrépito o de la chochez asociada a la senilidad, junto con los temores modernos de
la enfermedad sin cura, que va a tener terribles consecuencias para el sujeto, llevando
a su deshumanizacion, la pérdida de su status o cualidad de individuo, persona.

En todo caso, el término demencia seria una etiqueta externa. El rétulo de demencia
engloba construcciones sociales, practicas y discursos, que tienden a incapacitar, aislar,
y estigmatizar, a la persona que porta este diagndstico. Caer en la categoria, o apenas
bajo la sospecha, de demencia, afecta a la totalidad del ser. Ante estos riesgos, los
participantes se presentaron a si mismos por rasgos de su personalidad, por valores
aprendidos y asumidos como significativos a lo largo del curso de sus vidas, con
historias y anécdotas sobre sus gustos, intereses, trayectorias familiares o laborales.
Aunque no podamos comprobar como se gestd cada historia, y algunos ya no pueden
dar una fundamentacion a través de hechos objetivos, los participantes dieron una
version de yo soy asi; ademas, en el transcurso del didlogo surgian relatos sobre sus
origenes familiares, y de otras personas significativas.

Este hallazgo tiene continuidad con los trabajos de Sabat y Harré (1992), que sefialaron
que el deterioro cognitivo no significa que se pierda la nocidn de identidad, de si
mismo; se pueden ver afectadas las dimensiones de la identidad que necesitan de una
validacion social. Por ejemplo, ejercer una profesion o dar un testimonio, que
requieren de capacidades que la persona con deterioro cognitivo va perdiendo. Sin
embargo, la pérdida de dichas habilidades no menoscaba la esencia de ser persona, en
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tanto el individuo mantiene una nocién de la continuidad de si mismo, codmo se
percibe, y la necesidad de mantener vinculos y comunicacidn con otros, de sentirse
parte.

Muchas veces le damos mayor importancia a la capacidad de recordar datos y exhibir
una coherencia de relato légico-temporal que la persona con demencia no puede
sostener; los que interactuamos con ellos, la familia, el entorno, notamos las fallas y
pasamos por alto sus posibilidades de comunicar o expresar en el momento sus
preocupaciones, emociones, vivencias.

Llamd la atencidon la tendencia a expresar opiniones negativas sobre si mismos, a
desautorizar sus propias experiencias. Esto coincide con otras investigaciones con
personas con demencia: a partir del impacto de las creencias negativas y estereotipos
en torno a tener Alzheimer, las personas pueden tener baja autoestima, sentirse
desvalorizados y desarrollar un locus de control externo, es decir, esperar que otros les
digan qué hacer, cdmo reaccionar. Se le llama autoestigma cuando los propios sujetos
se reconocen como incompetentes o incapaces a partir de la autoidentificacién con las
caracteristicas asociadas a la demencia, sintiéndose a veces mas inhabilitados que
determina el nivel de deterioro cognitivo, o teniendo una peor performance de lo
esperado (McRae, 2011; Mascayano, Tapia y Gajardo, 2015).

Las personas que conocen su diagnostico pueden internalizar estas caracteristicas,
aunque también lo muestran quienes lo desconocen, y asumen que sus “limitantes”
son debido a la edad. Esto puede llevar a aislarse, a evitar situaciones donde cometen
errores, u ocultar los sintomas; lo que lleva a modo de circulo vicioso, a retrasar el
proceso diagndstico, de reconocimiento de la patologia, como lo han demostrado
varios estudios internacionales. Es decir que el estigma social puede provocar que
menos personas conozcan su diagndstico, tanto como que no se les informe del mismo
para evitar las consecuencias negativas asociadas a nuestro concepto actual de
“demencia”, conformandose un verdadero circulo vicioso. Por otro lado, es real que las
personas con demencia declaran ser victimas de discriminacién; en la Gltima encuesta
mundial mas de la mitad expresaron que sus opiniones no son tomadas seriamente,
qgue les han prohibido tomar decisiones, o que les es dificil mantener amistades (ADI,
2024).

Es decir, que la actitud de ocultar, o dar el diagndstico de forma tardia, por parte de
profesionales y familiares, pareceria estar justificada para protegerlos de nuestras
propias actitudes derogatorias, de nuestra incapacidad para ofrecerles alternativas de
cuidado y rehabilitacion.
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La asociacién entre edad y limitaciones, un complejo constructo en torno a la senilidad
y el deterioro, por un lado genera y sostiene el estigma de la vejez, y a su vez
tranquiliza al ofrecer una explicacién de los deterioros percibidos. En lugar de hablar de
una enfermedad crénica, degenerativa, sin cura, se la justifica como parte natural,
normal, del envejecimiento. Por otro lado, nos senala esa frontera temida —porque es
un limite permeable— entre el nosotros “sano” y los otros “ancianos”, viejos,
decrépitos.

Desde su perspectiva, las personas con demencia pueden intentar mantener un
sentido de normalidad en su vida cotidiana, en lugar de centrarse en sus fallos, sus
olvidos. Poco a poco se ven inmersas en el proceso de deterioro, que luego puede
incluir como sintoma el no darse cuenta de su patologia. En cambio los familiares, por

III

efecto del etiquetado de “senil” o “Alzheimer”, inmediatamente los ubican en tanto
sujetos a quienes les falta algo crucial para su funcionamiento, raciocinio y capacidad
de decidir. El diagnodstico les da una validacidn institucional-social para accionar sobre
la vida del enfermo, facilita que empiecen a tomar decisiones en lugar de ellos, no con

ellos.

Detrds de las relaciones de cuidado parece haber una cuestion de poder: por un lado,
una reversion del rol de proveedor, en general para varones, o de cuidadora para las
mujeres, por parte de la persona con la patologia, para pasar a ser objeto de
proteccién, de cuidado. Esto puede significar sujetos pasivos, hasta podriamos decir
infantilizados. Se percibe, por ejemplo, en cdmo algunos se refieren a si mismos, en la
voz pasiva, “me dejaron, me colocaron en la categoria enfermedad”, “bah, lo
decidieron por mi”.

Esta investigacidn se propuso traer a primer plano las voces de personas con demencia,
a fin de conocer los desafios que implica vivir con esta patologia desde su perspectiva.
En este sentido, es importante revisar la actitud de no informar sobre la enfermedad.
Poder tomar decisiones anticipadas y aprovechar las primeras etapas de la patologia,
para informarse y conversar con la familia, con el circulo cercano de amigos, con el
personal sanitario, sobre lo qué estd pasando y sus deseos a futuro, es una
oportunidad que se pierde si se diagnostica cuando el deterioro esta mas avanzado.

Todo lo anterior resulta fundamental porque si no se les reconoce a las personas con
demencia la posibilidad de hablar por si mismas, con el mismo valor que cualquier otro
ser humano, se pone en entredicho el ejercicio de sus derechos, agencia y voz para
poder defenderse, denunciar, reclamar cuando es necesario.
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La falta de informacion, la actitud derrotista contra toda posibilidad de accién sobre el

curso de la enfermedad, asi como el desconocimiento de lo que implica tener
Alzheimer u otras demencias, no cooperan a que la persona pueda recibir
rehabilitacion o tratamientos adecuados. {Coémo mejorar el acceso al diagndstico
temprano, e informado adecuadamente, como base para desarrollar intervenciones
con participacién de las personas con demencia? Hasta ahora, retomando los
antecedentes de investigaciéon en Uruguay, vimos que la principal estrategia de
intervencién ha sido farmacoldgica, ain de manera mas invasiva que la recomendada
por las guias clinicas y la literatura médica actual. Participar en abordajes especificos,
igualmente si se apunta a la diada cuidador-paciente como objeto de atencion,
requiere que la persona que transita la demencia se perciba como alguien que tiene
algo que no es “normal” del envejecimiento.

Resalto de mi experiencia en estas entrevistas, que las personas participantes
valoraron el tiempo dedicado y la posibilidad de ser escuchadas, como posible forma
de reduccidn del malestar. Las personas con demencia deberian contar con espacios de
escucha e intercambio con pares, sobre todo en los primeros tiempos, pero ademas
contar con atencion de calidad, con profesionales de la psicologia y otras disciplinas.

Se necesitan abordajes interdisciplinarios que incorporen la perspectiva de las
personas con demencia, crear modalidades de atencion que consideren Ia
heterogeneidad de intereses, deseos y trayectorias de vida. Para ello, y teniendo en
cuenta los limitantes que ha tenido este trabajo, se debe seguir avanzando en la
integracion de personas con demencia en investigacion cualitativa.

Dado el complejo constructo de practicas y conceptos en torno a la demencia, con sus
asociaciones con la edad, vejez, locura, estigma, biologia, cuidados, costes
econdmicos, implica poder reflexionar y desnaturalizar las acciones e imaginario que
menoscaban la condicidn de persona, que les impiden participar plenamente en el
curso de la enfermedad, en su tratamiento, llegar a aceptar su diagndstico y tomar
decisiones informadas, asi como comprender y afrontar los cambios en sus vidas
cotidianas.
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