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PRESENTACION

Desde la creacion del Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA) en el 2003,
el Estado de Chile desarrolla politicas, programas y acciones que apuntan a mejo-
rar la calidad de vida de las personas mayores desde el enfoque de la proteccion,
promocion y defensa de los derechos humanos de quienes pertenecen a este grupo
etario. Con el aumento de la esperanza de vida, la transicion demografica ha ido
acompanada de una transicion epidemiologica, que tiene como correlato central un
aumento de las enfermedades crénicas que requieren cuidados permanentes, des-
tacando la demencia por su alto impacto en las dinamicas familiares en las que esta
enfermedad se manifiesta.

Para el logro de los desafios que este escenario plantea, se requiere la produccion de
conocimiento cientifico sobre el fendmeno del envejecimiento y la vejez, especifica-
mente en relacion a la construccion social de la demencia en las personas mayores,
que permita profundizar los analisis respecto a sus caracteristicas y manifestaciones
y a su vez, respecto a su impacto individual (emocional y psiquico) y sistémico (arre-
glos familiares), abordando las maltiples y complejas consecuencias que tienen las
demencias en las relaciones entre la persona cuidada y su cuidador en particular, y
en la dinamica familiar del cuidado en general.

Es por esto que el Gobierno de la Presidenta Michelle Bachelet, en su programa de
Gobierno 2014-2018, ha anunciado dos grandes proyectos, considerando el fuerte
ritmo de crecimiento de la poblacion adulto mayor y especificamente los de 80 afios
y Mas: por una parte, la creacion de un subsistema de cuidados, que viene a comple-
mentar el sistema de proteccion social y por otra, la creacion del Plan Nacional de
Demencias.

El primero de estos compromisos tiene como base conceptual el hecho de que el
Estado, desde un enfoque de derechos, tiene como una de sus funciones proveer
alternativas a todas y todos aquellos ciudadanos que requieren apoyo en el cuidado,
sea estos destinados a nifios y ninas, personas en situacion de discapacidad o per-
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sonas mayores. La creacion de este nuevo subsistema, ademas de promocionar la
autonomia de las personas mayores, apoyar sistematicamente y de manera continua
3 quienes estan en situacion de dependencia, buscara capacitar y darles respiro a
los cuidadores principales, comprendiendo la alta carga que significa asistir, en este
€aso, a personas mayores en situacion de demencia.

Los antecedentes tedrico-metodologicos de este libro, relacionados con el proceso
de disefio del estudio, levantamiento, gestion y analisis de la informacion, significa-
ron un hito que le permitié a SENAMA aproximarse, por primera vez, al fendmeno de
la demencia, a través de la Optica y experiencia de los mismos cuidadores y de los
actores del entorno barrial y local.

En tal sentido, este documento tiene un alto valor, pues provee de insumos empiricos
y analisis multidisciplinarios para el desarrollo del primer y tercer objetivo del grupo
de trabajo que permitira la generacion del Plan Nacional para las Demencias, relacio-
nado con su definicion y abordaje integral.

Finalmente quiero destacar el trabajo realizado por todos los profesionales que par-
ticiparon y confeccionaron el presente documento y quisiera, al mismo tiempo, invi-
tar a mas actores e instituciones a que continten profundizando en la generacion de
conocimiento, entendida esta como un instrumento fundamental para desarrollo de
politicas publicas que se hacen cargo de realidades complejas.

Rayen Inglés Hueche
Directora Nacional
Servicio Nacional del Adulto Mayor
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PRESENTACION

A nombre de la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales, sede acadée-
mica de Chile, tengo el agrado de presentar el libro “La construccion social de las
demencias en las personas mayores de la Region Metropolitana, Chile” elaborado por
la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales, FLACSO-Chile, el Servicio Nacional
del Adulto Mayor del Gobierno de Chile, SENAMA y el Instituto Chileno de Terapia
Familiar.

Un tema prioritario para FLACSO-Chile es la identificacion, analisis y propuestas de
politicas respecto de los procesos de envejecimiento de la poblacion, fendmenos
asociados al aumento de la esperanza de vida, el mejoramiento sostenido y perma-
nente de las condiciones de salud y los avances cientificos y tecnologicos en Chile,
Brasil, Argentina, Uruguay, entre otros paises latinoamericanos. Procesos que cier-
tamente son un resultado beneficioso de las politicas pdblicas implementadas por
los gobiernos de la region y la elevacion de los niveles de desarrollo de los que se ha
sido testigo en las Gltimas décadas.

Pese a lo anterior, se observan ciertos vacios en lo referido a politicas y planes re-
lacionados con la salud mental, mas especificamente, al deterioro cognitivo y a

las demencias. Segln las agencias internacionales activas en el campo de la salud,
alrededor de 7% de las personas mayores de 65 afios experimenta algln tipo de
demencia, porcentaje que a partir de los 75 aflos muestra un aumento exponencial,
alcanzando 13% en las personas entre 75-79 afnos y 36,2% en los mayores de 85
anos (SENAMA, 2009).

En términos de las frecuencias de ocurrencia de estas patologias, adquiere una re-
levancia significativa el contexto cultural en que existen, esto es, las construcciones
culturales que hacen los grupos sociales sobre las enfermedades mentales que afec-
tan tanto a las personas jovenes y de manera mas frecuente a las personas mayores.
La posicion o lugar que asignan a las personas que padecen esas enfermedades,
percepciones tanto positivas como negativas, constituyen uno de los factores que
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determinan la calidad de vida a que ellas pueden aspirar. Por consiguiente, las poli-
ticas e iniciativas orientadas a mejorar esa calidad de vida no pueden prescindir de
investigar y analizar este factor, de manera de identificar acciones que potencien sus
efectos positivos, o neutralicen los negativos.

Si bien nuestro pais aln no cuenta con una politica pablica respecto de las demen-
cias en las personas mayores, se han efectuado en la Gltima década significativos
avances en esa direccion en conjunto con una apertura a las potenciales contribu-
ciones de las ciencias sociales en este ambito. Es en ese marco que se produce una
convergencia de intereses de conocimiento entre el Estado, las Universidades y los
organismos internacionales de caracter académico, uno de cuyos productos es justa-
mente el presente libro.

Finalmente, quiero agradecer al equipo del Programa Inclusion Social y Género de
FLACSO Chile, directamente involucrados en la realizacion de este estudio, por su
esfuerzo por desarrollar una linea de investigacion en materia de envejecimiento y
vejez.

Angel Flisfisch Fernandez
Director
Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales, FLACSO Chile
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PROLOGO

El 1983, cuando se fundo el Instituto Chileno de Terapia Familiar, la esperanza
de vida al nacer en Chile era alrededor de 70,7 afios para la poblacion general (sin
distincion de sexos). Hoy, en 2015, de acuerdo al INE esta cifra alcanza los 79,7 afos
de edad. Es decir, hoy las personas en nuestro pais viven casi una década mas que
hace 30 anos y con ello, envejecer se ha ido haciendo un proceso mas largo.

Con el aumento de los afios de vida, los avances de la medicina y la tecnologla, este
envejecer ha ido acompafado del aumento de las enfermedades cronicas. Vivimos
mas anos, pues la ciencia permite que enfermedades que antes acababan rapida-
mente con la muerte ahora sean tratadas. Se impide la muerte, pero se vive con una
condicion de cronicidad que obliga a las personas que padecen dicha enfermedad y

a sus entornos cercanos, especialmente a la familia, a adaptar las condiciones de la
vida cotidiana en lo material, emocional y social para enfrentar la realidad de convivir
con la cronicidad y sus cuidados.

Este libro, que aborda el fenémeno de la demencia en las personas mayores desde

el discurso de los cuidadores formales e informales y desde los actores del entorno
barrial y local de la Region Metropolitana de Chile, nos pone en ese escenario: el de
la vida de las personas mayores y sus familias en el contexto de una enfermedad
cronica, degenerativa y progresiva, cuya aparicion y diagnostico produce un quiebre
personal y familiar en cuanto obliga a redefinir y reorganizar sus existencias. Su evo-
lucion exige a todas las personas involucradas la realizacion de procesos de orden
emocional, relacional, fisicos y materiales, por nombrar algunos, que probablemente
tienen similitudes en todos los adultos mayores y sus familias luego que se ha decla-
rado una enfermedad cronica.

Envejecimiento y enfermedad son probablemente categorias que no nos resultan ni
desconocidas, ni ajenas. ;Qué hace la diferencia entre el proceso de envejecimiento
y padecer una enfermedad crénica como la fibrosis pulmonar —por nombrar algu-
na— con el envejecimiento y la demencia?.
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En este libro encontraran elementos surgidos del dialogo con quienes tienen a su
cargo los cuidados de las personas con demencia, de sus familias y de actores socia-
les del mundo del barrio en el que se insertan, ademas de informacion que contex-
tualiza el tema en relacion a su incidencia epidemiologica y a los estudios realizados
entorno a él.

A partir de los resultados aqui expuestos, ilustrados con las voces de quienes com-
partieron con generosidad sus experiencias, es posible acercarnos a comprender la
diferencia entre envejecer con una enfermedad y envejecer con demencia, para to-
dos quienes la padecen, pues hay un miembro, un adulto mayor que la porta, pero es
toda su familia, de diferentes maneras, quienes la padecen junto a él o ella.

Las personas y las familias estamos mas o menos preparados para la pérdida de la
juventud expresada en las transformaciones del cuerpo y las funciones corporales.
El deterioro fisico es una realidad que conocemos, que anticipamos e incluso para el
cual se toman medidas y se prepara. Con el deterioro cognitivo no sucede lo mismo.
Lo sabemos, le tememos, lo negamos y cuando llega y se instala en el seno de una
familia, irrumpe con violencia y produce desorganizacion. Las familias se preparan
mas 0 menos para el envejecimiento y la muerte fisica, pero no para el envejeci-
miento cognitivo y la pérdida del ser psicoldgico y emocional que fue un padre o
madre a quien no solo se le transformo el cuerpo, sino que en ese proceso, dejo de
ser quien era y desde ahi modifica profundamente los modos relacionales en los que
se desplegaban.

Los procesos emocionales y relacionales involucrados, que como Psicologa y Tera-
peuta Familiar y de Parejas son los que me resultan mas nitidos, son de una com-
plejidad que estan bien reflejados en el texto en la intercalacion de categorias de
analisis con las palabras de quienes viven las demencias desde el lugar que le toca a
cada uno. Recojo la idea de las demencias para resaltar el padecimiento colectivo e
individual indisoluble que esto significa. Enfermo, cuidadoras (tanto las estadisticas
como la muestra de este estudio permiten el uso del femenino) y otros familiares,
viven la demencia no solo desde el rol que les toca, sino desde fendmenos como el
‘contagio” o el miedo que se instala en cada uno de ellos a desarrollarla también; el
duelo —no solo por la pérdida del familiar que ya no es a pesar de estar vivo— sino
por la pérdida de la vida propia, de los proyectos, de la libertad para desplazarse, para
descansar, para disfrutar, para organizar los tiempos propios, para el ocio, para tener
esperanza, que experimentan quienes tienen la sobrecarga del cuidado del adulto
mayor con demencia.

Como representante del Instituto Chileno de Terapia Familiar s6lo puedo estar
agradecida de la invitacion hecha por FLACSO a ser parte de este proyecto y de la
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participacion de la Psicologa Pamela Soto V., miembro de nuestra institucion, como
co-investigadora. Han pasado ya 32 anos desde nuestra fundacion y siempre hemos
ido respondiendo a las necesidades y temas de cada tiempo, fieles a la concepcion
de mirar a las personas, las relaciones y los procesos sociales en contexto. Construi-
mos en los 80 un espacio de libertad de pensamiento profesional en el marco de las
ataduras que la dictadura imponia al pensamiento creativo y divergente. Elaboramos
un modelo para mirar a los individuos y las familias consonantes con la pluralidad y
el respeto a la singularidad. Luego, organizamos el trabajo con familias y parejas en
torno a los temas que en ese momento eran relevantes en la vida de las familias y
parejas con que trabajabamos. Comenzaron a surgir unidades tematicas en realida-
des que empezaban a ser visibles en nuestro pais como la separacion, las familias
ensambladas, las enfermedades cronicas y desarrollamos el Proyecto Psicosocial
para aportar con un modelo de trabajo con familias en situacion de exclusion y vul-
nerabilidad acorde con la mirada sistémica centrada en los recursos.

Hoy es tiempo —y por eso aceptamos la invitacion a ser parte de este proyecto— de
hacernos cargo de la decena de afnos de aumento de la esperanza de vida en nuestro
pais y por lo tanto, del aumento de la presencia de adultos mayores en la vida de las
familias y las parejas, asi como de incorporar mas sistematicamente la reflexion y el
trabajo con esta realidad. Constituye éste un desafio que da coherencia a la mirada
contextual relacional de nuestro trabajo. No hacerlo, seria una reproduccion de la
invisibilidad, de la marginacion y contribuiria a aumentar la soledad y sobrecarga de
quienes viven con y en torno a la demencia. Por lo demas, fueron los adultos mayores
de las hospederias del Hogar de Cristo las personas con quienes inicialmente nuestra
institucion desplego lo que luego seria el Proyecto Psicosocial del Instituto Chileno
de Terapia Familiar. Siempre hemos ido con los tiempos, y espero que este trabajo
conjunto nos de la posibilidad de retomar con la experiencia adquirida en estos anos,
el trabajo en esta area.

La lectura del texto, en practicamente todos sus capitulos, da cuenta del impacto in-
dividual, familiar y social de esta enfermedad, enfatizando que la mirada de la familia
y el mundo relacional de la persona que padece demencia es extraordinariamente
relevante, del mismo modo que recoge la importancia de la circularidad e interde-
pendencia que existe entre el bienestar o malestar de la persona con demencia y la
de quienes estan a cargo.

Nuestra participacion en esto es un paso en el desafio para encontrar formas para
apoyar emocionalmente a las familias mas alla de los cuidadores primarios —adn
cuando por lo general es un miembro de la familia quien cumple este rol—y asj,
disminuir el impacto emocional en sus miembros de modo que sea posible convertir
esta dificultad en una oportunidad para la familia.
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Resultan interpeladores los relatos expuestos en el libro de los familiares que cuidan
a sus parientes con demencia respecto del rol que cumplen los servicios de salud y
los profesionales que rodean a los pacientes y a sus familias. Resultan dolorosas las
vifietas que dan cuenta de aquellas veces en que se han sentido maltratados por el
sistema de salud. Pero a su vez, estas voces nos activan y despiertan las ganas de
ampliar el zoom con que miramos las familias, nos instan a revisar nuestros progra-
mas de formacion y nos nutren para la perpetua actualizacion de contenidos y prac-
ticas en las que nos desenvolvemos.

Estamos convencidos de que la comunion de esfuerzos, el despliegue de instancias
de colaboracion interinstitucionales y la profundizacion y desarrollo de estudios
como el reportado en este libro, contribuiran a disefiar estrategias, planes y politicas
de salud que consideren dimensiones no solo individuales, sino también sociales y
familiares ademas de las economicas, que permitan enfrentar el tema del envejeci-
miento y el deterioro cognitivo de manera que sea posible cuidar a los pacientes y a
quienes los cuidan, que constituyen una unidad indivisible. Vivir la vejez y la transfor-
macion de las capacidades para hacer frente a la vida de quienes padecen demencia
sin cuidadores es absolutamente imposible, pero la desproteccion en la que realizan
esta tarea las mujeres a cargo, es sin duda un problema de salud mental ya en la
actualidad y de acuerdo a los datos aportados en este estudio, lo sera adn mas en el
futuro a menos que ocurran algunas transformaciones estructurales, politicas y so-
ciales fundamentales. Madres, hijas, nueras y nietas que con escaso o ningln apoyo
deben descuidar a sus hijos para cuidar a sus padres, madres y maridos. ¢ Como con-
tribuimos a cuidar el capital humano que son nuestras familias si no cuidamos a sus
mujeres?

Como se plantea en la introduccion al libro, dada la tendencia hacia el envejecimien-
to poblacional a nivel mundial, la demencia ha sido incluida desde el ano 2008 segdn
la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) (2011) como una de las afecciones
prioritarias de los Trastornos Mentales, Neurologicos y por Abuso de Sustancias. Des-
de nuestros particulares campos profesionales y de accion. Qué haremos con esto?

Ps. Claudia Caceres Pérez
Presidenta
Instituto Chileno de Terapia Familiar
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PARTE I:
PROBLEMATIZACION Y ANTECEDENTES

En el afo 2013, el Servicio Nacional del Adulto Mayor efectud un llamado pa-
blico para realizar una aproximacion inicial al fenémeno de la demencia en las perso-
nas mayores desde el discurso de los cuidadores, formales e informales, y desde los
actores del entorno barrial y local de la Region Metropolitana en Chile. Este llamado
fue respondido por la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales, FLACSO Chile
y el Instituto Chileno de Terapia Familiar a través de un estudio cualitativo sobre la
construccion social de las demencias de las personas mayores.

Siguiendo la linea de trabajo anterior el Servicio Nacional del Adulto Mayor se plan-
teo la generacion de conocimiento en relacion con el envejecimiento y vejez de la
poblacion chilena y el desarrollo de servicios sociales para las personas mayores,
cualquiera fuere su condicion, fortaleciendo su participacion y valoracion en la so-
ciedad, promoviendo su autocuidado y autonomia y favoreciendo el reconocimiento
y ejercicio de sus derechos, por medio de la coordinacion intersectorial, el disefo,
implementacion y evaluacion de politicas, planes y programas.

En diversos documentos del Estado de Chile se afirma que una sociedad inclusiva no
debe considerar a sus adultos mayores como sujetos pasivos Ni menos asociados a
valores negativos, sino que apreciarlos como sujetos de derechos, en tanto personas
activas y responsables con anhelos y potencialidades que deben respetarse, lo cual
pasa por apoyar su integracion plena al reconocer y aprovechar sus aportes a la so-
ciedad. Estos objetivos son confluentes con la mision de FLACSO Chile, al ser un or-
ganismo internacional con mas de medio siglo de existencia, autdbnomo, regional, de
caracter académico e interdisciplinario, creado con la finalidad de promover la inves-
tigacion y ensenanza de alto nivel en las ciencias sociales en los paises de la region y
contribuir al fortalecimiento integral de la democracia, el libre intercambio de ideas
y visiones criticas de la realidad.

En ese marco, el estudio sobre la construccion social de la demencia de las personas
mayores fue desarrollado por el Programa Inclusion Social y Género de FLACSO Chile
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y conto con el patrocinio académico del Instituto Chileno de Terapia Familiar, IChTF.
El Instituto es una corporacion privada sin fines de lucro, que tiene como proposito
desarrollar y difundir el modelo sistémico de comprension e intervencion, sobre te-
mas vinculados con las familias, las parejas y las personas, involucrando a diferentes
actores de nuestra sociedad. En sus objetivos se encuentra la formacion y entrena-
miento en el modelo sistémico-relacional a psicologos/as y psiquiatras como tera-
peutas familiares y de parejas.

Esta publicacion ha sido escrita por autores y autoras que formaron parte del equipo
de investigacion del estudio y, posteriormente, se invitd a elaborar dos capitulos a
tres destacados profesionales y académicos en el campo de las demencias. La co-
escritura se releva en el estilo y los temas particulares, todos ellos son convergentes
como parte de una misma investigacion en vejez y envejecimiento, cuyo trabajo de
campo ocurrio entre los meses de septiembre del afio 2013 y abril del afio 2014. En
este proceso de investigacion se considerd como un material fundamental el discur-
so oral de las personas entrevistadas, conversaciones grupales y observaciones de
trabajo de campo. En esta orientacion se realizo una transcripcion de tipo ortogra-
fica, con bajo grado de edicion, del registro del audio de las diferentes técnicas de
investigacion y algunos de cuyos fragmentos se citan en los capitulos.

El libro comprende diez capitulos organizados en tres partes. En la primera parte se
expone la problematizacion que lleva a preguntarse por la construccion social de las
demencias en las personas mayores en Chile, luego se presentan los antecedentes
epidemiologicos sobre las demencias en las personas mayores en Ameérica Latina,
como también, el estado actual de las politicas pablicas en Chile en esta materia.
Finaliza esta primera parte con el marco metodologico del estudio.

La segunda parte comprende la exposicion de los resultados obtenidos en cuanto a
los cuidados de las personas mayores con demencias desde la perspectiva del grupo
familiar y las personas que desempefan las funciones de cuidadores/as principales.
Posteriormente, en un capitulo se aborda la mirada que se construye desde el barrio
en relacion con las demencias de las personas mayores mediante una aproximacion
etnografica. En el capitulo siguiente, se exponen los resultados del relato de traba-
jadores y trabajadoras remuneradas en el cuidado de personas mayores con demen-
cias. Esta segunda parte se cierre con un estudio sobre la productividad de las cien-
cias sociales sobre las demencias en personas mayores en el Cono Sur de América
Latina, Espana y los organismos internacionales entre los afios 2003 y 2013,

En la tercera parte y final se desarrollan una discusion de los resultados y conclusio-
nes sobre las demencias y sus cuidados en las personas mayores.
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CAPITULO1
INTRODUCCION

Maria Emilia Tijoux Merino?, Maria Teresa Abusleme Lama? y Gabriel
Guajardo Soto?

En atencion a la multidimensionalidad del fenomeno de la construccion de
la demencia de las personas mayores y su complejidad tedrico-metodologica, el
equipo de investigacion tuvo un caracter interdisciplinario al cual se integraron pro-
fesionales, hombres y mujeres, de la sociologia, psicologia y antropologia social, con
diversidad de edades y experiencias en su relacion con las personas mayores y la
salud mental. En consecuencia, el estudio de la construccion social de la demencia
en las personas mayores se situd en un ambito de trabajo de cruces disciplinares y
al interior de un campo de investigacion e intervencion emergente para las ciencias
sociales.

Al centrarnos en el fendmeno de las enfermedades de salud mental asociadas a las
personas mayores, especificamente el deterioro cognitivo y la demencia, es posible
constatar un aumento explosivo de la prevalencia de esta condicion. Se sefiala que
alrededor del 7% de las personas mayores de 65 afios padece algln tipo de demen-
ciay esto aumenta a un 20% y 30% en las personas mayores de 80 afios (ONU, 2002;
Arrizaga, 2003, Emilsson, 2008 Moreno, Arango y Rogers, 2010 Undurraga, 2011; Verg,
2012 Gac, 2012).

Dada la tendencia hacia el envejecimiento poblacional a nivel mundial, la demencia
ha sido incluida desde el ano 2008 segun la Organizacion Panamericana de la Salud
(OPS) (2011) como una de las afecciones prioritarias de los Trastornos Mentales,
Neurologicos y por Abuso de Sustancias, TMS, que son parte del Programa de Accion
para Superar las Brechas en Salud Mental, conocido como mhGAP, enmarcado, a su
vez, en el Programa Mundial de Accion en Salud Mental de la OMS (2002).

1 Profesora Departamento de Sociologia y Coordinadora Ndcleo de Investigacion Sociologia del Cuerpo de la Univer-
sidad de Chile. E-mail: emiliatijoux@uchile.cl

2 Soci6loga y Magister en Politica y Gobierno de FLACSO Chile. Entre los afios 2011y 2014 se desempefidé como Jefe
de la Unidad de Estudio del Servicio Nacional del Adulto Mayor, SENAMA, del Gobierno de Chile. E-mail: teresabus-
leme@gmail.com

3 Investigador asociado de la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales, sede académica de Chile, FLACSO-
Chile. E-mail: gabriel.guajardo@flacsochile.org
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EL mhGAP (OMS, 2008) tiene como objetivo proponer lineamientos estratégicos y de
accion para reducir las brechas en salud mental entre los paises en pos de mejorar

y ampliar la atencion de los Trastornos MNS, proporcionando un modelo para un
conjunto de intervenciones que seria necesario adaptar a la realidad de cada region
0 pais. Segln el diagnostico de la OMS, la necesidad del programa tiene que ver

con el alto nimero de personas afectadas por dichos trastornos, por la discapaci-
dad asociada a éstos y la necesidad de aumentar la cobertura de las intervenciones
claves en dichas afecciones prioritarias en entornos con recursos limitados, siendo
elaborado especialmente para paises con ingresos bajos y medios-bajos. Por su parte
la Organizacion Panamericana de la Salud reconocera la demencia en el Marco de
Referencia para la Implementacion de la Estrategia Regional en Salud Mental (2011)
segln los lineamientos establecidos en el mMhGAP. En este marco, los afios 2013 y
2014 el grupo de los paises desarrollados, denominado G8* ha llevado a un alto nivel
las demencias, incluyéndolo como tema prioritario dentro de las agendas politicas.

En el caso chileno, existe un conjunto de iniciativas como han sido las contribuciones
desde la sociedad civil, las sociedades cientificas y profesionales del ambito de la
salud, ejemplo de ello se encuentra la Corporacion Alzheimer, la Sociedad de Geria-
tria y Gerontologia, la Sociedad de Neurologia, la Corporacion Profesional Alzheimer
y otras Demencias (COPRAD), el Hospital Salvador y organizaciones de familiares a
nivel regional, que han tenido una labor persistente y permanente en el desarrollo,
abordaje y difusion®,

En el afio 2012 se registro un hito institucional y comunitario respecto de las de-
mencias que consistid en la construccion y puesta en operacion de un centro de dia
especializado en la comuna de Penalolén en la Regidon Metropolitana, cuyo nombre
es Kintdn, financiado por SENAMA. Posteriormente, en el afo 2014 el Ministerio de
Salud convoco a una mesa de especialistas y organismos del Gobierno de Chile con
el proposito de generar una politica pablica especifica e integral pensada desde una
perspectiva socio-sanitaria para el tratamiento y abordaje de esta enfermedad cro-
nica degenerativa.

Una aproximacion a las demencias y su caracter social

Es posible reconocer que las formas o causas de la demencia son diversas, en el 60 o
70% de los casos, se debe a la enfermedad del Alzheimer, que se erige como la for-
ma mas coman, seguidas por la demencia vascular, la demencia por cuerpos de Lewy

4 Los paises incluidos en el grupo G8 son Canada, Francia, Alemania, Italia, Japon, Rusia, Reino Unido, Estados Unidos
y la Union Europea.

5 Sin embargo, aln queda pendiente la equidad territorial de estas iniciativas en términos de acceso a servicios
necesarios y las formas de armonizacion de su calidad y los estandares de su evaluacion, como también, la des-
centralizacion regional de las acciones del sector pablico.
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y demencia frontotemporal. Los limites entre estas formas de demencia son difusos
y coexisten frecuentemente de formas mixtas.

Sibien la demencia es de caracter progresivo hay investigaciones que han iden-
tificado algunos factores de riesgo modificables en la temprana y mediana edad
que podrian disminuir su impacto en la vejez, tales como enfermedades vasculares,
diabetes, hipertension, obesidad, tabaquismo y falta de actividad fisica. La demencia
afecta principalmente a personas mayores de 65 afos, no obstante han aumentado
los casos en que estaria comenzando antes de esa edad, lo que se ha denominado
demencia de inicio temprano (OMS, 2012).

Aun cuando existe bastante investigacion acerca de las demencias, ésta no ha dado
luces acerca de su etiologia o las posibilidades de detener el proceso del dete-

rioro. Las investigaciones mas bien se han centrado en el estudio de los procesos
bioguimicos, biofisiologicos y genéticos de la enfermedad, que buscan orientar el
tratamiento farmacologico (Pérez 2004). De acuerdo a Gac (2012) la valoracion de
los estadios de la demencia se lleva a cabo a travées de diversas escalas, entre las
cuales las mas frecuentemente usadas son: escala CDR (Clinical Dementia Rating)

y la escala de Reisberg GDS (Global Deterioration Scale). Estas escalas determinan
areas como memoria, funcionalidad, sintomas psicologicos y conducta. El diagnostico
diferencial es un elemento relevante especialmente respecto de la depresion.

Es innegable el impacto individual, familiar y social de esta enfermedad. La demencia,
como otras enfermedades mentales, trae consigo profundas implicancias asociadas,
que hablan de la complejidad que la experiencia y convivencia con las consecuen-
cias que este diagnostico supone. Entre otros aspectos, podemos observar sintomas
emocionales como ansiedad, depresion, baja autoestima y estrés (Moreno et al,
2010), junto a confusiones en la identidad de los sujetos que las padeceny en sus
cuidadores (Emilsson, 2008). También se advierte el surgimiento de necesidades es-
peciales para las familias, que deben enfrentar los desafios del cuidado y la supervi-
sion (Emilsson, 2008; Moreno et al., 2010) o el proceso de duelo que supone elaborar
la pérdida ambigua de la relacion con la persona que ha perdido a su vez algunas de
sus facultades cognitivas, pero que sigue presente (Boss, 20071).

Para Gac (2012) en las etapas avanzadas de la demencia, se limita la posibilidad de
las personas para expresar su subjetividad y emocionalidad, lo que conlleva frustra-
cion y una mala interpretacion de quienes rodean a la persona con la enfermedad.
Por otra parte, desde el punto de vista social, si se toma en cuenta que las personas
que se ubican dentro del rango etario denominado adultos mayores poseen cierta
vulnerabilidad frente a la exclusion social, la presencia de la demencia es un ele-
mento que agrava esta condicion, en especial por verse afectada la autonomia (Vera,
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2012), pero también porque las demencias han sido sefialadas como enfermedades
de alto costo economico (Gajardo y Monsalves, 2013).

La demencia establece ademas un vinculo entre los trastornos mentales, la discapa-
cidad y dependencia, lo que a su vez, supone muchas veces un estigma que conduce
a desigualdades en atencion en salud, discriminacion social y violacion a los dere-
chos humanos de quienes los padecen. Este proceso de estigmatizacion aumenta

la vulnerabilidad de estas personas, situandola en la pobreza con las consecuentes
limitaciones o exclusiones de los servicios basicos o soportes necesarios para una
rehabilitacion. En esta misma linea, la OMS ha destacado que las demencias im-
pondrian condiciones de pobreza en quienes los padecen y en su entorno, producto
que supone una carga econdomica que incluye pérdida de empleos apropiados y la
consiguiente reduccion de ingresos; la necesidad de prestar cuidados, con la posible
pérdida adicional de salarios; el costo de los medicamentos; y la necesidad de otros
servicios médicos y sociales. Al mhGAP (2008) donde se instala por primera vez la
tematica en el marco de las afecciones prioritarias de salud mental reconocidas por
[a institucion, se agrega un documento reciente, Dementia: a healthy public prority
(2012a), que puede considerarse el informe mas completo que OMS ha desarrollado
hasta la fecha sobre la demencia, abordando distintos aspectos del fenomeno, tales
como su epidemiologia, etiologia y prevencion; la revision de politicas y planes a
nivel nacional con sus implicancias legales, financieras y éticas; los problemas que
afectan a cuidadores y familias; la conciencia de la comunidad y derechos humanos,
entre otros.

A'lo anterior se debe agregar la necesidad de disposiciones legales que reconozcan
y protejan de manera anticipada, el derecho a la autonomia y autodeterminacion de
las personas con demencia, dado que su capacidad cognitiva se ve afectada de ma-
nera progresiva. Con frecuencia, dicha situacion deriva en la negacion de libertades y
derechos basicos, por ejemplo, en el uso de medios de inmovilizacion fisicos y quimi-
€0s en centros de atencion para personas mayores pese a normativas internaciona-
les que defienden el derecho de personas a preservar su libertad y tomar sus propias
decisiones. Asimismo, podrian agregarse problematicas de caracter juridico.

Al evidenciar algunos costos sociales y economicos de los Trastornos Mentales,
Neurologicos y por Abuso de Sustancias en general y de la demencia en particular,

la OMS asume el caracter biopsicosocial de la salud mental visualizando las conse-
cuencias que una afeccion de caracter individual tendria en su entorno social micro y
macro. Lo anterior es relevante al momento de disefiar estrategias, planes y politicas
de salud pues plantea dimensiones no solo individuales, sino también a nivel social y
economico, por donde enfrentar las problematicas y brechas de salud mental en las
distintas regiones del mundo.
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La OMS ha efectuado estimaciones en torno a los costos econdémicos de la demencia
a nivel mundial y por paises, detallando lo siguiente: “En 2010 el costo social total

de la demencia a nivel mundial se estimo en US$ 604.000 millones. Esta cuantia
equivale al 1% del producto interior bruto (PIB) mundial, o al 0,6% si solo se tienen
en cuenta los costos directos. El costo total expresado como proporcion del PIB varia
entre el 0,24% correspondiente a los paises de ingresos bajos y el 1,24% correspon-
diente a los paises de ingresos altos” (2012).

La sociologia ha realizado algunos aportes, especialmente en lo que respecta al
fendmeno de la produccion social de la demencia. En este sentido, cabe destacar la
pertinencia de las ciencias sociales para problematizar el caracter sociocultural de la
demencia mostrando que ésta también se hace parte de una produccion discursiva
en torno a la salud mental y la vejez. Una de las consecuencias es la construccion de
una etiqueta social y estigma que tras su concepto biomédico, y las consecuencias a
nivel de politicas que éste tiene, no se evidencian los supuestos sobre los que dicha
categorizacion se sitla, asumiendo como dada una categoria que es socialmente e
historicamente producida (Berrios, 2008) y que tiene consecuencias en la vida coti-
diana de las personas con demencia, sus familiares y cuidadores/as.

Sin embargo, este reconocimiento de costos 0 consecuencias sociales no implica,
necesariamente, que los trastornos de salud mental y las demencias se comprendan
como afecciones de caracter social. Mas bien, siguen concibiéndose como un proble-
ma de caracter individual. Si bien autores reconocen lo anterior como una transfor-
macion importante en la forma institucional de concebir la salud mental (Ordorika,
2009) otros trabajos sostienen que, pese a dichos avances, la OMS no ha conseguido
dicha integracion y sigue manteniendo una vision eminentemente medicalizada,
occidental e individual de la salud mental y los padecimientos mentales (Rogers &
Pilgrim, 2005; Ferreira, 2008).
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Las construcciones socioculturales de la vejez,
envejecimiento y demencias

En Chile, de acuerdo a Gajardo y Monsalves (2013), se estima que cerca de
200.000 personas presentan demencia, proyectandose que la prevalencia se tripli-
cara para el afio 2050. De ahi la necesidad de conformar una politica publica que
permita establecer desde el diagnostico hasta el tratamiento de manera integral,
tratando aspectos biologicos, psicologicos y sociales, relacionados con la enferme-
dad. Esto es relevante, ya que se ha sefalado que uno de los elementos fundamen-
tales es el proceso de diagnostico adecuado desde una mirada multidisciplinaria en
los distintos niveles en que se ve afectada la vida de los sujetos (Garcia, Pascual y
Ortego, 2011).

Otro aspecto que refuerza la necesidad de politicas plblicas en esta materia, se
relaciona con que las personas diagnosticadas con una enfermedad mental pueden
ser facilmente discriminadas, comprometiendo sus redes sociales, el apoyo y acceso
a bienes sociales, entre otros. Al mismo tiempo estan expuestos a ser instituciona-
lizados (Bravo, 2007), y a sufrir mayor prevalencia de maltrato (Mc Creadie, 2002 en
Adams, 2012).

Si se piensa que la salud mental en Chile constituye un problema de relevancia sub-
jetiva y sociocultural, dado el contexto economico, politico y cultural de “una socie-
dad donde la integracion (y exclusion) social produce crecientes niveles de malestar”
(Aceituno, Miranda y Jiménez, 2012: 100), la necesidad de respuestas en el caso de
la demencia adquiere aln mas sentido. Actualmente la evolucion de los enfoques de
derechos en salud y el desarrollo de la bioética, obliga a pensar en como cautelar los
procesos de toma de decisiones en cuanto a la prevencion y el tratamiento de las
demencias (Antanez, 2005). Tomando en cuenta la centralidad de los cuidados y el
fuerte impacto de la demencia en las familias (Caceres et al. s/a), deberfan ser con-
siderados también los recursos de apoyo para las familias que cuidan a la persona
diagnosticada con demencia, en especial en sus estados avanzados (Moreno et al,,
2010).

Un elemento de contexto necesario a tener presente en la construccion social de la
vejez en Chile, es la imagen negativa de la vejez. Barros (1989), en la década de los
noventa, informaba el arraigo de una imagen cultural negativa en torno a ésta y una
desvaloracion social de su aporte. Ese modelo cultural devalta las categorias socia-
les comprendidas en el segmento de los adultos mayores, incorporando la desigual-
dad de género en su interior y la desvalorizacion por problemas de orden economico
y de salud.
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Estos resultados de la década de los noventa son confluentes con las descripciones
de las tres encuestas nacionales de inclusion y exclusion social del adulto mayor

en Chile en los anos 2008, 2011 y 2013, donde queda expresado claramente que la
poblacion chilena no se prepara para la vejez, observandose a las personas mayores
como sujetos dependientes y desligandolos de la responsabilidad de su propio bien-
estar.

La confluencia de la imagen negativa de la vejez con una cotidianeidad social que la
fundamenta, permite visualizar un entorno sociocultural con un nivel importante de
violencia hacia las personas mayores. Una expresion de ello es o que se observa en
las generaciones jovenes, donde éstas ya no valoran a las personas mayores como
un referente del ciclo de vida ni aprendizaje, sino mas bien como un obstaculo a las
oportunidades (Mead, 2006).

A pesar de lo anterior, la Encuesta Nacional de Calidad de Vida en la Vejez 2007, 2010
y 2013, informa que, en términos generales, existe un mejoramiento de la sensacion
de bienestar de las personas mayores, pasando de un 56% de personas mayores que
se sentian satisfechas o muy satisfechas con su vida el 2007 a un 60% el 2010y a

un 63% el 2013 (Caja Los Andes, Pontificia Universidad Catélica de Chile, SENAMA,
2014). En una sociedad crecientemente compleja y diferenciada, las percepciones de
los colectivos sociales y de los sujetos no son homogéneas, por el contrario es mate-
ria de disputa, superposiciones, paradojas, clausuras ideologicas y discursivas, entre
otros fenémenos.

Los cuidados en las personas mayores:
¢Que significa cuidar?

Investigar sobre la construccion social de la demencia en las personas mayores,
comprende pensar en el cuidado y la accion de cuidar. Estos son conceptos amplios y
aplicables a maltiples situaciones dadas en las estructuras sociales, segln las carac-
teristicas de cada sociedad. Cuidar a un hijo por ejemplo, refiere a un acto de amor
entre ninos y adultos jovenes que representan publicitaria y politicamente la vida y
el presente, en tanto figuras amables para la sociedad en su conjunto. Contrariamen-
te, cuidar a una persona mayor, si bien puede expresarse publicamente como acto de
amor, en lo privado es una realidad que obliga a una persona o a un grupo reducido
asumir su cuidado cotidiano y a convertirse de modo permanente en su cuidador/a.

Los cuidadores/as son generalmente familiares con alta representacion de Los hijos
(44%) y las mujeres (93,3%). S6lo un 4,9% de éstos corresponde a un no familiar y un
1,8% al servicio doméstico. Un 92,1% no recibe remuneracion y sélo un 7,4% la tiene.
Un 47,2% recibe colaboracion, mientras que un 52,8% trabaja individualmente. Vale
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agregar que hay un hecho preocupante, solo el 8,1% ha recibido algn tipo de capa-
citacion para cuidar a personas mayores, mientras que 91,9% dice no haber recibido
ningUn tipo de capacitacion (SENAMA, 2013).

El cuidado es un tipo de trabajo de gran intensidad, dado que se trata de personas
dependientes que “por razones de edad, enfermedad o deficiencia han necesitado,
con mayor o menor intensidad, ser atendidos por terceras personas en el desarrollo
de su vida cotidiana” (Maravall, 2003, p. 147). Necesitan de un especial apoyo para
tareas basicas de la vida: cuidados personales, higiene personal, vestirse, alimenta-
cion. Todo ello, muchas veces obliga a la persona cuidadora principal a una dedica-
cion total, es un trabajo a tiempo completo que absorbe y ocasiona gran desgaste
fisico y psicologico (Reca, Alvarez, Tijoux, 2008).

En este contexto cuidar deviene una accion no visible, realizada principalmente por
mujeres que asumen ese rol al ser familiares directos, responsables de tareas do-
meésticas que conviven con la persona que cuidan. Asi, género, convivencia y paren-
tesco, son variables centrales en la delimitacion de quién sera la cuidadora principal
en ndcleo familiar (Garcia Calvente et.al. 2004). Cuidar a las personas mayores, se en-
tiende como una accion y como una relacion social colmada de interacciones entre
un cuidador/a y la persona, que mas alla de este lazo dual involucra a otros agentes e
instituciones relacionados con la existencia y la comprension del fendmeno.

Para las personas mayores, el cuidado reviste caracteristicas particulares, pues han
sido desacreditados socialmente por haber envejecido. Su capital corporal (Bourdieu,
1979) ya no tiene el mismo valor que el que antes establecia con la sociedad. Las
personas mayores representan una figura de alteridad y provocan alejamiento y te-
MOr por una vejez que surge como el “‘continente gris” (Le Breton, 1990: 141) que la
modernidad busca hacer desaparecer.

El temor a la muerte se refleja en el cuerpo de una persona mayor que expuesta ne-
gativamente ante los demas, sugiere el fin. Ademas, los mitos del cuerpo envejecido
(talla, forma, olor, maneras de comer, de pararse y sentarse, entre otras), tienen como
efecto el repudio de unos y el sufrimiento de otros, que construyen un proceso de
estigmatizacion (Goffman, 1975) entre las personas mayores y su entorno, dado que
la figura y comportamiento de los primeros difieren de los modelos sociales acep-
tados, apreciados y normalizados por los segundos. La vejez se construye asi, social-
mente, como un atributo negativo que modifica las relaciones sociales y descalifica
las interacciones de las personas mayores con el mundo.

La demencia por su parte, se agrega a la condicion anterior. Sin embargo podriamos
verla vinculada al modo en que todos vivimos la vida actual, como ‘locura’y a la
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manera en que la persona con demencia aborda un mundo que valora la rapidez, el
individualismo extremo y la practica de habilidades que implica manejar distintos
capitales para competir en los distintos campos donde nos desenvolvemos. Si insis-
timos en este punto, segn advierte Conway et.al. (2004), un buen funcionamiento
psicologico dependeria del buen equilibrio entre la funcion de correspondencia de la
memoria (guardar recuerdos cercanos de lo real) y su funcion de coherencia (acceso
al recuerdo de lo que corresponde a nuestros objetivos valores y creencias). Este
equilibro le da al olvido un rol distinto en la construccion de la identidad, sin limitarlo
solamente a una patologia, pues el funcionamiento de la memoria en una persona
mayor depende de distintos factores de su identidad como del contexto en el que
vive. Para Conway y Singer (2011), la memoria y las actividades cotidianas de com-
petencia, estan arraigadas en as interacciones del cuerpo con el mundo, dado que la
cognicion se encarna en el cuerpo y esta situada en un entorno especifico.

En suma, nuestras representaciones mas abstractas, incluso la de identidad, estarian
en parte determinadas por la reactivacion de nuestras experiencias perceptivas,
emocionales o motoras. La posicion que se tiene en el campo social o en las estruc-
turas objetivas, influyen en la vision del mundo, es decir en el habitus como estructu-
ra incorporada que influye sobre las opciones y las tacticas/estrategias por las que la
persona toma capitales valorados como el cuerpo joven o la capacidad del razona-
miento rapido, muestran que las personas mayores se mueven en un campo de po-
der, distribuido asimétricamente donde luchan los que tienen los distintos capitales
necesarios para ocupar posiciones dominantes en los diferentes campos donde se
mueven (Bourdieu, 1994). Vale considerar entonces la posicion y la disposicion de las
personas mayores con demencia respecto a las luchas de posicionamiento de otros
actores que, haciendo parte del campo, buscan dominar en el mismo.

Sial envejecimiento se agrega la demencia, la persona mayor queda permanente-
mente bajo una sospecha y desprovista de la confianza social, hecho que se traduce
en la idea de una discapacidad plural para la administracion de sus bienes, sus des-
plazamientos, sus relaciones sociales, sus recuerdos y la organizacion de su vida. La
persona queda doblemente estigmatizada y desprovista de capitales para jugar el
juego de la vida. Desconsiderada ante la mirada social, su cuidado también es des-
considerado y menospreciado, adquiriendo un significado distinto, al convertirse en
una labor no visible, realizada en el hogar o en una institucion (segtn los medios eco-
nomicos de la persona y/o de su familia), por familiares directos, por personas cerca-
nas 0 No cercanas que no tienen formacion especializada. La informalidad de estas
tareas, sumadas a la falta de formacion y de conocimiento frente a la enfermedad,
contribuye a una construccion social de la vejez como de la demencia que precisa
ser investigada.
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Es interesante abordar la propuesta de la teoria del habitus y de la estructuracion que
propone Bourdieu, debido a la reflexividad sociologica que permite abordar los dis-
tintos cruces disciplinarios que intervienen. Vejez y demencia podrian ubicarse en dos
campos distintos, sin embargo se unen en un imaginario que ubica a la primera como
una suerte de deposito de la segunda. Es un imaginario potente, construido desde el
par antropoldgico viejo/joven, como opuestos que califican en la sociedad moderna
dos estados de la vida y que coloca a la demencia y la vejez como una totalidad equi-
voca de representaciones negativas respecto a las personas mayores.

En este complejo campo del conocimiento, se dan cita las ciencias biologicas, so-
ciales y juridicas y a ellas se agregan las politicas pdblicas. Las sociedades no prepa-
radas para enfrentar las dificultades de estas transformaciones, deben repensar las
consecuencias que tiene la diferencia entre las edades y tal vez también entre gene-
raciones. En este marco, coincidimos con Gutiérrez y Rios (2006) en que hay un cam-
po de la edad y que en dicho campo se disputan y compiten distintas instituciones e
individuos. Las primeras pugnan por dominar un campo que crece y que abre un mer-
cado privilegiado para la inversion econdmica en distintos sub-campos. Los segundos
atafen a las personas que envejecen pues también ingresan a competir en un campo
que de antemano los ubica en los puntos menos apreciados de sus estructuras.

Siguiendo a Bourdieu, entenderemos al campo de la vejez como un campo politico
que permite abordar las nociones claves de su teoria sociologica, principalmente
porque la vejez no es una condicion Gnica, sino una lucha de posicionamientos dados
al interior de un ideal regido por 'lo joven'. Luego reflexionaremos sobre la nocion de
demencia pero en el entramado del campo propuesto por el autor que iremos con-
formando desde las instituciones y los agentes sociales chilenos que la estatuye ‘al
lado’ de la vejez como si fuese una condicion de la misma.

En este trabajo se busca indagar lo que ocurre en el entorno social inmediato del su-
jeto diagnosticado clinicamente con demencia, en particular se observan los sistemas
familiares, el barrio en que habitan las personas mayores, as instituciones de cuidados
como los Establecimientos de Larga Estadia (ELEAM) y la produccién de conocimiento
de las ciencias sociales en estas materias. En esta misma perspectiva se indaga en las
significaciones sociales de la enfermedad como el impacto que tienen los discursos
relativos a la misma en los cuidadores/as que los asumen. Nos parece necesario buscar,
describir y comprender la estructuracion y las significaciones que tiene la realidad de
la demencia para los agentes sociales que interactldan cotidianamente con este diag-
nostico clinico. En este marco, la pregunta de investigacion que surge es;

¢Como estructuran y significan la realidad de la demencia los agentes sociales que
interactdan cotidianamente con las personas mayores con ese diagnostico clinico?
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Preguntas especificas de investigacion:

. ¢Se logra configurar un habitus en los cuidadores/as de las personas mayo-
res que experimentan demencia en la Region Metropolitana en Chile?

. ¢Cuales son los elementos objetivos y subjetivos que constituyen dicho
habitus?
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CAPITULO 2 ]
ANTECEDENTES EPIDEMIOLOGICOS DE LAS DEMENCIAS EN
LAS PERSONAS MAYORES EN CHILE Y AMERICA LATINA®

Nilton Custodio’ y Andrea Slachevsky?®

Prevalencia de demencia en Ameérica Latina

No obstante, los casos de demencia de inicio precoz se diagnostican cada vez
con mayor frecuencia, la demencia es una condicion que tipicamente afecta a los in-
dividuos mayores de 65 afos de edad; siendo ésta el principal factor de discapacidad
y dependencia (Sousa et al, 2010).

Por otro lado, el cambio mas relevante de la historia demografica latinoamericana

y caribefa reciente ha sido el acelerado descenso de la fecundidad: en solo 40 afios
la region ha pasado de tener indices reproductivos entre los mas altos del mundo a
niveles por debajo de la media mundial. Segln la estimacion oficial, en las Gltimas
cinco décadas la poblacion de Latinoamérica (LA) habria ganado 20 afos en el pro-
medio de vida, lo que significa una esperanza de vida al nacer de 72 afios para ambos
sexos en promedio en el quinguenio 2000-2005. Esta expectativa de vida es ocho
anos mayor que la del total de las regiones en desarrollo, lo que permite que América
Latina y el Caribe registren la segunda esperanza de vida mas alta entre las grandes
regiones del mundo. En ese sentido, el crecimiento varia marcadamente entre grupos
de edad. El nimero de ninos, que experimentaba el mayor aumento a mediados del
siglo XX, tiende a decrecer hacia finales de la primera mitad del siglo XXI. Mas aln, en
la década de 2040 todos los grupos quinquenales menores de 40 afios sufriran una
merma general de sus efectivos. En la actualidad, el mayor crecimiento absoluto se

6 Se agradece el financiamiento otorgado por los proyectos Fondecyt nimeros 1140423 de CONICYT y el Proyecto
Basal FBOOO3 del Programa de Investigacion Asociativa de CONICYT.
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vicio de Neurologia. Hospital del Salvador. Servicio Salud Metropolitano Oriente. Academica Facultad de Medicina
Universidad de Chile. Neurologa Clinica Alemana Santiago. VicePresidente de Coprad (Corporacion Profesional de
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registra en edades centrales de la poblacion, pero tal condicion se desplazara hacia
el 2050 en las personas de 60 afios y mas (UNFPA, 2005). Para ese afio, el nimero de
personas mayores va a tener un incremento de 1.25 billones, representando el 22%
de la poblacion mundial, y el 79% de ellos estara viviendo en las regiones menos
desarrolladas. Por estas razones, la demencia ha empezado a ser considerada un
problema de salud publica, pues se ha calculado que, para el 2050, en LA tendremos
1.6 millones de casos de demencia (International, 2009).

A partir de las publicaciones de Llibre (Llibre Rodriguez et al,, 2008), Kalaria (Kalaria et
al, 2008) y Nitrini (Nitrini et al,, 2009) y colaboradores se ha establecido que la preva-
lencia de demencia y las enfermedades que causan demencia en LA son similares a
las publicadas en regiones desarrolladas. Asi, dos revisiones sistematicas de estudios
de prevalencia de demencia realizados desde 1994 hasta el 2000, demostraron tasas
de prevalencia que fluctGan desde 4.2% en Canada, hasta 14.5% en Espafa; mientras
que muchos estudios de paises europeos, Japon y de USA, las tasas de prevalencia
reportada van de 5.5% a 9.0% para individuos mayores de 65 afnos de edad (M. A,
Lopes & Bottino, 2002; M. A. Lopes, Hototian, Reis, H, & Bottino, 2007). El analisis de 8
estudios de cohorte basados en poblacion realizados en LA (Brasil, Cuba, Chile, Perl y
Venezuela), demostro que la prevalencia general de demencia en el adulto mayor es
similar y en algunos casos, superior, a la prevalencia reportada por muchos estudios
y meta-analisis de paises desarrollados (Nitrini et al, 2009). La tasa de prevalencia
global de dichos estudios latinoamericanos es de 7.1% (IC 95%: 6.8-7.4). Si bien es
cierto, existe una considerable diferencia entre la prevalencia de demencia, que va
del 2% en un estudio brasilefio (Ramos-Cerqueira et al,, 2005) a 13% en el estudio
venezolano (Maestre et al,, 2002), esta misma fluctuacion se observa en los estudios
realizados en paises europeos (Lobo et al,, 2000); diferencias que pueden ser atribui-
das a los distintos criterios utilizados para el diagnostico de demencia. Debemos re-
saltar el hecho que por lo menos tres estudios latinoamericanos, el estudio realizado
en Catanduva-Sao Paulo (Herrera, Caramelli, Silveira, & Nitrini, 2002) y el de Lima
(Custodio, Garcia, Montesinos, Escobar, & Bendez{, 2008) usaron las mismas pruebas
de cribado para el diagnostico de demencia, y el estudio de Llibre y colaboradores

en Cuba (Llibre et al, 1999) utiliz6 una entrevista estructurada uniforme. En Chile, la
Encuesta Nacional de la Dependencia de las Personas Mayores (ENADEPM), uso una
adaptacion chilena del MiniMental test de Folstein y la escala de funcionalidad de
Pfeiffer, reportando una prevalencia de demencia de 7.1% en mayores de 60 afos
(7.7% en mujeres y 5.9% en hombres). A partir de los 75 afios se aprecia un aumento
exponencial, alcanzando 13% las personas entre 75-79 afios y 36.2% en los mayores
de 85 afos (SENAMA, 2009).

En el reciente meta-analisis de la literatura global sobre la prevalencia de demencia
publicada entre 1980 y 2009, la prevalencia estandarizada para individuos mayores
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de 60 afos de edad fue entre el 5% y 7% en regiones desarrolladas, con una elevada
prevalencia en LA (8.5%) y una muy baja prevalencia en las 4 regiones de Africa sub-
Sahariana; estimando que a nivel mundial en el 2010, 35.6 millones de pobladores
fueron diagnosticados de demencia, la cual se espera se duplique cada 20 afos;
llegando a 65.7 millones en el 2030y 115.4 millones en el 2050 (Prince et al, 2013).
En todos los estudios, se evidencia que la prevalencia de demencia se incrementa
con la edad, llegando a duplicarse cada 5 afos, a partir de los 65 anos de edad. La
prevalencia se incrementa de 1.2% en el grupo de 60 a 64 afos; a 39.9% en el grupo
de 90 a 94 anos de edad (M. A. Lopes & Bottino, 2002; Nitrini et al,, 2009) (tabla 1). En
Brasil, en un estudio realizado en la ciudad de Catanduva, localizada en el interior de
Sao Paulo, con cerca de 100 mil habitantes, el 25% de ellos, de la zona urbana, con
edades iguales o0 mayores a 65 afios, fueron evaluados en sus domicilios, y aquellos
con sospecha de demencia fueron investigados de manera ordenada y especializada,
encontrando una prevalencia de demencia de 7.1% (Herrera et al, 2002). Con un pro-
tocolo similar, en el Cercado de Lima, sobre 1532 individuos evaluados, se encontra-
ron 105 casos de demencia, lo que correspondid a una prevalencia de 6,85%, siendo
la enfermedad de Alzheimer (EA) el diagnostico mas frecuente (56,2%); dicha preva-
lencia se incremento con la edad y tuvo predominio en el sexo femenino. EL analisis
de regresion logistica mostro que la edad, género femenino y bajo nivel educativo se
encontraban correlacionados con elevada prevalencia de demencia (Custodio, He-
rrera-Perez, Lira, Montesinos, & Bendez(, 2013). La EA es la causa mas frecuente de
demencia en LA, representando 56,3% de los casos, seguido por la enfermedad ce-
rebro vascular (ECV), que alcanza 15,5% y demencia vascular (DV) que llega al 8,7%.
Estos resultados son similares a los previamente hallados a nivel mundial (M. A. Lopes
& Bottino, 2002; M. A. Lopes et al, 2007). No obstante, el hecho de no haber realizado
imagenes por resonancia magnética de cerebro podria distorsionar la verdadera pro-
porcion de individuos con EA+ECV y DV. Sin embargo, de manera similar en el estudio
de Herrera y colaboradores (Herrera et al, 2002) la proporcion de pacientes con EA
respecto de EA+ECV y DV llega a ser 3 veces mayor.

Respecto a otras causas degenerativas de demencia, como la demencia fronto-
temporal (DFT), la antigua llamada enfermedad de Pick, que suele ser una causa
frecuente de demencia de inicio precoz, existen escasos reportes en nuestra region.
En estudios realizados a la comunidad en LA, en individuos de 55 afios y mas, la pre-
valencia de DFT varia dependiendo de la edad, entre 12 a 18 casos por 1,000 per-
sonas. La prevalencia de DFT es mas alta en poblacion brasilera (2.6-2. 8%) (Herrera
etal, 2002; M. A, Lopes, 2006) que en poblacion peruana (1.90%) (Custodio et al,
2008) y venezolana (1.53%) (Tabla 2) (Maestre et al,, 2002), mostrando todos ellos
valores intermedios con respecto a los estudios epidemiologicos a nivel mundial
(Custodio et al, 2013). En general, la prevalencia precisa de DFT es desconocida. Asi
los estudios basados en evaluaciones neuropatologicas por autopsia estiman que la
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DFT representa aproximadamente el 8% de pacientes con demencia; y por otro lado,
muchos estudios previos sobre la prevalencia de DFT son basados en datos de hospi-
tales y centros especializados de referencia para estudios de memoria, en los cuales
la prevalencia reportada en individuos de cualquier edad es de 3.2% (Andreasen,
Blennow, Sjodin, Winblad, & Svardsudd, 1999). La prevalencia estimada de estudios
basados en pacientes ambulatorios y en centros de memoria de Italia y Holanda
varia de 0.0176% a 0.035%, 0.002 a 0.031%, 0.078% a 1,56%, y 0.054% a 0.135% en
todos los grupos de edad evaluados, en grupos de edad de 45 a 64 afnos, de 65 a 74
y de 75 y mas afos de edad respectivamente (Andreasen et al, 1999; Gilberti et al,
2012; Rosso et al,, 2003). Sin embargo, recientes estudios de comunidad realizados
con evaluacion puerta a puerta, sugieren que DFT podria ser mas comun de lo que
previamente se pensaba (Bernardi et al, 2012). Y asi lo sugiere el estudio de Borroniy
colaboradores (Borroni et al, 2010) realizado en el condado de Brescia, Italia, donde
la prevalencia encontrada fue mas alta de lo previamente publicado, alcanzando 17.6
casos de 100.000 habitantes. En dicho estudio, DFT fue una forma comdn de demen-
cia en el rango de edades de 45 a 65 afios (22/100.000 habitantes) y su prevalencia
se incremento significativamente en el rango de edades de 66 a 75 (78/100.000
habitantes). Ademas se confirmd que el diagnostico de DFT debe ser considerada en
poblacion mayor de 75 afios de edad, en donde la prevalencia alcanz6 54/100.000
habitantes. De esta manera, podemos concluir que la prevalencia de DFT en estudios
de LA muestran valores inferiores a los reportados en estudios europeos. No obs-
tante, estas variaciones podrian indicar diferencias en las poblaciones estudiadas
(estructura de edad, influencia genética, estilos de vida y medio ambiente); pero
podria ser debido también a diferencias metodologicas (disefio de estudios, muestra
estudiada y diferentes criterios diagnosticos).

Incidencia de demencia en Latinoamerica

Los estudios de incidencia son dificiles de realizar, pero aportan datos mas precisos,
pues el seguimiento longitudinal permite detectar nuevos casos en un determinado
intervalo de tiempo, y ademas permiten evaluar los factores de riesgo, como hiper-
tension arterial, tabaquismo, obesidad y nivel de escolaridad. Diversos estudios con-
firman que la variable con mayor impacto es la edad; asi en el estudio de Rotterdam
la incidencia de demencia en el grupo de edad de 65 a 69 afos fue 1.4 casos por
1.000 personas/afo, y demostrd un notable incremento en el grupo de edad de 75 a
79 afios, donde alcanzo los 16.7 casos por 1.000 personas/afio, y en el grupo de edad
de 85 a 89 afos se reportd 45.4 casos por 1.000 personas/afio, alcanzando los 60.4
casos por 1.000 personas/afo en el grupo de edad de 90 a 94 afios (Ott, Breteler, van
Harskamp, Stijnen, & Hofman, 1998). En el estudio de incidencia de demencia realiza-
do en Catanduva, Sao Paulo (Nitrini et al, 2004), 1538 individuos de 65 y mas anos de
edad fueron re-evaluados en promedio 3.25 afios después de la primera evaluacion,
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aplicando un cuestionario de salud, Mini-Mental State Examination (MMSE) y el Pfei-
ffer Functional Activities Questionnaire (PFAQ). De acuerdo a los resultados del PFAQ
y MMSE, los sujetos seleccionados fueron sometidos a evaluaciones clinicas, neuro-
logicas y cognitivas. Los sujetos diagnosticados con demencia fueron evaluados adi-
cionalmente con examenes de sangre y tomografias computarizadas del cerebro. Un
total de 1.119 individuos fueron re-evaluados y 50 casos incidentes de demencia (28
casos de EA) fueron identificados. Las principales enfermedades que explicaron los
casos de demencia incidente fueron 15 casos de EA probable (30%), 10 casos de EA
posible (20%), 9 casos de DV (18%), 3 casos de EA mas DV (6%), 3 casos de demencia
asociada a enfermedad de Parkinson (6%), 2 casos de demencia con cuerpos de Lewy
(4%), 1 caso de demencia asociada a enfermedad de Huntington (2%), 1 caso de

DFT (1%), 1 caso de demencia alcohélica (2%) y 1 caso de demencia postraumatica
(2%); mientras que se encontraron 2 casos de demencia de causas maltiples (4%) y
2 casos de causa indeterminada (4%). La tasa de incidencia de demencia fue 13.8 y
para EA fue de 7.7 por 1.000 personas/afio para individuos de 65 y mas anos de edad,
fendmeno similar cuando se compara con estudios de meta-analisis realizados en
paises europeos, de América del Norte y asiaticos (Jorm & Jolley, 1998). La tasa de
incidencia de demencia se duplico cada 5 anos, sin embargo en el Gltimo quinquenio
estudiado, la incidencia se redujo (Tabla 3). Esto podria explicarse por el pequefio
namero de individuos en el grupo de edad de mas de 90 afos, donde s6lo hubo 16
individuos evaluados, encontrando 2 nuevos casos de demencia en este grupo. No
obstante, este fendomeno también se observd en 3 estudios que fueron evaluados en
el meta-analisis de Jormy Jolley Jorm & Jolley, 1998); pese a ello, dado el gran na-
mero de individuos de la muestra estudiada, su efecto se diluyo en el analisis final.

A diferencia de los estudios previamente publicados, en el estudio de Catanduva (Ni-
trini et al, 2004) no se demostro diferencias significativas de acuerdo a género, pero
el sexo femenino tuvo una elevada incidencia de demencia, predominantemente EA,
en grupos de edad muy avanzada (después de los 85 anos de edad). La incidencia de
demencia fue mayor en hombres que en mujeres en el grupo de edad de 85y mas
anos. Esta diferencia no alcanzo significancia estadistica. Por otro lado, en este mis-
mo estudio, se demostrd mayor incidencia de demencia en analfabetos, aungue no
fue posible excluir los otros factores asociados a demencia como edad mas avanzada
y sexo femenino. Ademas, el diagnostico de demencia en individuos de bajo nivel de
instruccion es muy dificil.

En uno de los estudios mas grandes de incidencia de demencia a nivel mundial (mas
de 12.800 individuos), realizado por el 10/66 Dementia Research Group en individuos
de 65 aflos y mas viviendo en zonas urbanas de Cuba, Republica Dominicana y Vene-
zuelay en zonas urbanas y rurales de Per(, México y China (Prince, Acosta, et al,, 2012),
se evaluo la incidencia de demencia de acuerdo a los criterios del 10/66 Dementia
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Research Group y del Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-version

IV (DSM-IV). La incidencia de demencia resultd ser mayor en mujeres que en hombres
y se incremento exponencialmente con el incremento de la edad. Después de estan-
darizar para la edad la cohorte incidente del EURODEM (el analisis de 4 estudios pros-
pectivos realizados en Dinamarca, Francia, Holanda y el Reino Unido), la tasa de inci-
dencia de demencia de los criterios del 10/66 vario entre 20y 30 por 1.000 personas/
ano, ligeramente superior a los 18.4 por 1.000 personas/afio de incidencia segin los
criterios del DSM-III-R registrado en el EURODEM. No obstante, la incidencia estan-
darizada para la edad de los criterios del 10/66 fue sustancialmente mas alta que con
los criterios de demencia del DSM-I1I-R en la zona rural de China, Venezuela y zona
rural de México. En ese sentido, las tasas de incidencia de demencia segun criterios
del 10/66 fue aproximadamente 1.5 a 2.5 veces mas alto que aquellos con los criterios
de demencia segin DSM-IV. Por otro lado, la probabilidad de mortalidad fue mas alta
en individuos con demencia en la evaluacion basal comparada con los individuos libres
de demencia. Ademas los reportes de los informantes cuyos familiares murieron, sugi-
rieron una alta incidencia de demencia antes de morir, con lo cual la incidencia global
podria haberse incrementado entre 4% y 19% si estos datos hubieses sido incluidos.

Influencia del factor edad y género en la prevalencia
de demencia

Tal como se planteaba con anterioridad, en los estudios realizados en LA, la preva-
lencia de demencia se incrementa con la edad, de 2.40% (95% Cl: 2.11-2.72) en el
grupo de edad entre 65 a 69 afos hasta 20.20% (95% Cl: 18.62-21.78) en el grupo
de edad entre 85 a 89 afos y 33.07% (95% Cl: 29.98-36.20) entre aquellos de 90 a
94 anos de edad (Nitrini et al, 2009). Cabe destacar que quedan dudas en relacion al
comportamiento de la prevalencia en individuos mayores de 95 afnos de edad, pues
el nmero de individuos en este grupo es muy pequeno, lo que no permite sacar con-
clusiones validas. Estos resultados confirman los estudios previamente publicados,
que sugieren que las tasas de prevalencia de demencia se incrementan exponencial-
mente con el aumento de la edad (Ritchie & Kildea, 1995).

En términos de género, los estudios de LA (Nitrini et al,, 2009) muestran tasas supe-
riores para ambos géneros en el grupo de edad de 65 a 69 anos, y para mujeres en el
grupo de edad de 70 a 74 anos, comparado con los datos de los estudios europeos
(Tabla 4) (Lobo et al,, 2000). Considerando género como un posible factor de riesgo
para demencia, los estudios de LA mostraron tasas ligeramente superiores para el
grupo femenino, comparados con el grupo masculino en todos los grupos de edad
(Nitrini et al,, 2009). Hallazgos similares fueron reportados en los datos del analisis de
estudios europeos (Lobo et al, 2000), y en el analisis de datos de estudios realizados
en LA Indiay China (Llibre Rodriguez et al., 2008).
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Llama la atencion la elevada prevalencia de demencia reportada en individuos relati-
vamente jovenes. La prevalencia en el grupo de edad de 65 a 69 afos fue significati-
vamente mas alta que la observada en paises desarrollados (Tabla 4). De otro lado, la
prevalencia en individuos muy mayores mostro una menor tasa que la encontrada en
paises europeos (Nitrini et al., 2009). Varias razones pueden contribuir a la mayor pre-
valencia de demencia en individuos relativamente jovenes en paises en desarrollo,
siendo las dos razones principales: el acceso limitado a servicios de cuidados prima-
rios, y los bajos niveles de educacion. La falta de cuidados primarios de salud puede
predisponer a los individuos a presentar demencia causada por enfermedades con-
trolables o curables, como hipertension arterial o sifilis. Bajos niveles de educacion,
particularmente personas que no saben leer ni escribir, han sido consistentemente
asociados con elevadas tasas de demencia. En ese sentido, es valido argumentar que
bajos niveles de educacion se asocian con manifestaciones tempranas de declina-
€ion cognitiva, mientras que individuos con mayores niveles de educacion, suelen
tener una elevada reserva cognitiva, retrasando la emergencia de los signos clinicos
de demencia (Fratiglioni & Wang, 2007; Manly, Schupf, Tang, Weiss, & Stern, 2007).

Influencia del grado de instruccion en demencia

Respecto a la relacion de demencia con el nivel de instruccion, definido como el
maximo nivel de educacion alcanzado segln la educacion regular escolarizada, se
ha demostrado una robusta relacion inversa entre el nivel de instruccion y demencia.
El estudio de prevalencia de demencia en Cercado de Lima, mostro una prevalencia
de demencia de 3,7% en individuos con mas de 8 afios de educacién, mientras que
alcanzo 15,2% entre las personas que no saben leer ni escribir. De esta manera, el
analfabetismo se asocid con una significativa mayor prevalencia de demencia, aso-
ciacion independiente cuando se realizo el analisis multivariado con edad y género
femenino (Custodio et al, 2008). Si bien es cierto que estos hallazgos podrian reflejar
un sobre-diagnostico de demencia entre personas con menor nivel de educacion,
quienes tendrian menor capacidad para realizar adecuadamente las evaluaciones
neuro-psicologicas, el estudio peruano fundament6 el diagnostico de demencia, no
solo en el resultado de dichas evaluaciones, pues ademas baso el diagnostico de
demencia en la menor capacidad de los individuos para realizar las actividades de la
vida diaria, lo cual hace poco probable esta presuncion. En el estudio de Incidencia
de Catanduva, se demostro también mayor incidencia de demencia en analfabetos
en el analisis uni-variado, pero la relacion fue mas significativa en el analisis multi-
variado cuando se analizd con los factores edad y sexo femenino (Nitrini et al,, 2004).
Muchos son los estudios que han demostrado estrecha asociacion entre bajos nive-
les de instruccion y demencia (Custodio et al,, 2008; Herrera et al,, 2002; Kalaria et
al, 2008; Llibre et al, 1999; Llibre Rodriguez et al,, 2008; Maestre et al, 2002; Nitrini
et al, 2009; Prince et al., 2013). Pese a ello, existen algunos estudios que han fallado
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en demostrar dicha asociacion (Cobb, Wolf, Au, White, & D'Agostino, 1995; Lobo et al,,
2000).

En la revision sistematica publicada por Sharp y Gatz, publicada en 2011 (Sharp &
Gatz, 2011), quienes evaluaron 71 estudios en los Gltimos 25 afos, sugieren que la
relacion educacion-demencia podria ser mas compleja, pues esta relacion inversa
fue encontrada solo en algunos estudios, y argumentan que ello se deberia a la au-
sencia de analisis de sub-grupos, como el analisis en diferentes cohortes de naci-
miento y el analisis por grupos de edad. Entre las probables explicaciones, se plantea
que diferencias metodologicas y muestras estudiadas, hacen dificil realizar compa-
raciones entre los estudios. Pero, sobre todo, el analisis del factor educacion podria
impactar de manera distinta en diferentes culturas y cohortes. Ademas, es impor-
tante tomar en cuenta el factor educacion como perspectiva a lo largo de la vida del
individuo, pues el nivel educativo podria ser influenciado por factores adquiridos en
la nifiez, factores ambientales y diversos estilos de vida que también podrian influir
de manera directa en el riesgo de demencia. Los mecanismos sugeridos para explicar
la relacion educacion-demencia, incluyen reserva cerebral y reserva cognitiva (Stern,
2009), los cuales parecen ser robustos, de tal manera que ahora existe consenso para
sugerir a la educacion como un factor protector contra demencia (Caamano-Isorna,
Corral, Montes-Martinez, & Takkouche, 2006). Diversos estudios clinicos han demos-
trado que individuos con extensa carga cerebral de patologia tipica de demencia,
mostraron signos de compromiso cognitivo; lo cual podria implicar que existen algu-
nas reservas en el cerebro que podrian actuar contra esta neuropatologia. La reserva
cerebral ha sido definida como la capacidad del individuo para tolerar la patologia
cerebral progresiva sin expresar sintomas cognitivos (Stern, 2009). En el contexto de
la hipotesis de la reserva cognitiva, dos individuos con el mismo volumen cerebral, el
individuo que tiene alta reserva cognitiva podria tolerar mejor y por mas tiempo la
carga patologica cerebral, de tal manera que retrasa las primeras manifestaciones
clinicas de demencia. Para construir una elevada reserva cognitiva, los factores mas
solidos son: coeficiente de inteligencia y educacion. A pesar de ello, las personas

€ON Mayor reserva cognitiva presentan una declinacion mas rapida comparada con
aquellos que tienen baja reserva cognitiva (Stern, Tang, Denaro, & Mayeux, 1995).
Ademas, la tasa de sobrevida es menor entre los pacientes con demencia y elevados
niveles de educacion, comparado con aquellos con bajos niveles de educacion (Qiu,
Backman, Winblad, Aguero-Torres, & Fratiglioni, 2001). La explicacion tedrica de Stern
(Stern, 2012) es que cuando los individuos con elevada reserva cognitiva alcanzan el
punto donde la funcién cognitiva es afectada, ellos tienen suficiente carga patologi-
ca cerebral cercana a la total, por lo que las manifestaciones clinicas son elocuentes
y evolucionan rapidamente, generando un cuadro clinico de demencia rapidamente
progresiva.
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Por otro lado, es interesante establecer la influencia de factores de riesgo no modi-
ficables como el alelo € 4 de la apolipoproteina E (APOE), como factor de riesgo para
demencia, pero sobre todo, su efecto con el nivel de educacion del individuo. Y ese
sentido, no hay dudas, sobre el rol del APOE ¢ 4 como factor de riesgo para EA. No
obstante, si la educacion podria ser importante para balancear el efecto del APOE € 4
sobre las manifestaciones clinicas de demencia, existen escasos e inconsistentes es-
tudios (Hsiung, Sadovnick, & Feldman, 2004; Strandberg, Pitkala, Eerola, Tilvis, & Tiena-
ri, 2005). Pese a ello, un analisis de datos de tres estudios de Europa del Norte (Suecia
y Finlandia), con 3.436 participantes de mas de 65 anos de edad, demostrd una inte-
raccion entre educacion y APOE € 4. Comparado con el grupo de individuos de menor
educacion y sin APOE ¢ 4, el riesgo de demencia entre individuos con baja educacion
y portadores de algln alelo € 4 fue 2.7 (95% CI: 1.9-3.9) y 1.2 (95% CI: 0.7-1.8) si ellos
eran del grupo con alta educacion. Este estudio sugiere que factores genéticos (APOE
€ 4) y ambientales (educacion) podrian independientemente actuar como factores de
riesgo de demencia, y ademas podrian interactuar, de tal manera que altos niveles de
educacion podrian equilibrar los efectos negativos del APOE € 4 en la ocurrencia de
demencia (Wang et al,, 2012).

Otros factores de riesgo y proteccion en demencia

Los principales factores de riesgo de demencia no modificables incluyen la edad
avanzada, el alelo € 4 del APOE y una historia familiar de demencia. También queda
claro que existe un riesgo mayor para desarrollar demencia en individuos con dete-
rioro cognitivo leve (DCL), quienes tienen un riesgo anual de conversion a demencia
del 10 a 15%, comparado con el 1 a 2% de los controles sanos. Estas tasas de con-
version son mas altas en las muestras clinicas (12 a 17% por afo) que en los estu-
dios basados en la comunidad (4 a 15% por afo) (Custodio et al, 2012). Los factores
de riesgo potencialmente modificables identificados incluyen: la reserva cognitiva
(tabaquismo, hipertension, diabetes y obesidad), factores de riesgo cardiovascular
y estilos de vida, y factores psicosociales (depresion, actividad fisica y consumo de
alcohol.

El analisis de los factores de riesgo vascular en EA estan indefectiblemente asocia-
dos a DV, pues dichos factores no solo causan injuria isquémica, si no ademas podrian
acelerar la acumulacion de las proteinas anormales tipicas en EA, como el amiloide
y tau fosforilada. Los estudios longitudinales basados en poblacion establecen una
clara relacion entre los factores de riesgo cardiovascular y el riesgo de desarrollar
demencia. En el estudio Framingham (Ivan et al,, 2004) un sub-grupo de 212 pacien-
tes quienes presentaron un ictus isquémico incidente entre los afios 1982 a 2001,
fueron pareados con controles sanos y seguidos cognitivamente para detectar el de-
sarrollo de demencia. Durante los 10 afios de seguimiento, el 19.3% de los pacientes

43 I



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

con ictus isquémico, comparados con el 11% de los controles presentaron demencia.
En el Rotterdam Scan Study (de Leeuw et al, 2002), hipertension de 5 a 20 anos de
duracion fue asociado con un significativo incremento de lesion de sustancia blanca
(LSB). En los participantes con mas de 20 afios de hipertension y edad entre 60 y 70
anos de edad al momento del seguimiento, el riesgo relativo de LSB subcortical y
peri-ventricular fue 24.3 (95% CI: 5.1 2 114.8) y 15.8 (95% Cl: 3.4 a 73.5) respectiva-
mente, comparado con los no hipertensos. En el Atherosclerosis Risk in Communities
(ARIC) (Mosley et al., 2005), usando diversos test cognitivos, se demostro una relacion
directa entre el grado de LSB y la disminucion de la funcion cognitiva. En el North
Manhattan Aging Study (NOMAS) (Luchsinger et al,, 2005), los investigadores siguie-
ron 1.138 individuos sin demencia en el basal (edad media 76.2) por un promedio de
5.5 afnos. Los 4 factores de riesgo (FR) (Diabetes Mellitus, Hipertension, Cardiopatia

y Tabaquismo) fueron asociados con alto riesgo de EA (p<0.01), cuando se analiza-
ron individualmente. El riesgo de EA se incrementa con el nimero de FR. La tasa de
riesgo ajustada para EA probable por la presencia de tres o mas FR fue 3.4, com-
parado con ningln FR. En el Cardiovascular Health Cognitive Study (CHCS) en 3.608
participantes que fueron sometidos a evaluaciones cognitivas longitudinales usando
un test cognitivo, el 3MS e imagenes por resonancia magnética (IRM) seriadas (con
una escala de puntuacion de 0 a 9 para LSB) entre 1991 y 1994, se demostro una
fuerte correlacion entre mayor severidad de LSB con bajos puntajes en la evaluacion
cognitiva basal (menor rendimiento en el 3MS) (Longstreth et al, 1996). En 1919
sujetos con 2 IRM (una basal y otra, de seguimiento) realizadas en un lapso de cinco
anos, el 28% mostrdé empeoramiento de LSB. Aquellos con empeoramiento de LSB,
experimentaron mayor declinacion en el 3MS'y en el Test de sustitucion de digitos y
simbolos (p<0.001). Los predictores independientes de empeoramiento de LSB inclu-
yeron tabaquismo e infarto en la IRM inicial (Longstreth et al,, 2005). En los estudios
prospectivos basados en poblacion que incluyen autopsias, se deja evidencia de la
compleja interaccion entre ECV y EA. Asi, en el NUN study (Snowdon et al,, 1997), la
prevalencia de demencia fue 57% para aquellos sin infartos, 75% para aquellos con
infartos de arterias grandes (OR 6.7 [95% Cl = 0.9 a 48.3]) y 93% para aquellos con al
menos un infarto lacunar (OR 20.7 [95% Cl=1.5 a 288.0]). Similares resultados tuvo el
Honolulu-Asia Aging Study (HAAS), que se inicio en 1991 (n=3.734), y cada 3 anos se
administro un test cognitivo. En el 2001, Petrovich (Petrovitch et al, 2001), reportd
220 autopsias consecutivas del estudio HAAS, Entre 79 casos de demencia, 34 casos
fueron por EVC pura. En el 2002, White (White et al, 2002) reporta 285 autopsias del
mismo estudio. Entre 118 pacientes con demencia 0 cognitivamente comprometi-
dos, 36% fueron atribuidos a EA, y 30% fueron atribuidos en parte a micro-infartos.
Finalmente, el Religious Orders Study (ROS), estudio longitudinal, clinico-patologico
de obispos, monjas y seminaristas de 40 centros en USA, que entre 1994 y 2004, tuvo
950 sujetos enrolados, mostro que en 164 autopsias consecutivas, tanto EA como
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infartos macroscopicos, fueron independientemente asociados con demencia. En el
analisis de regresion logistica, los infartos incrementaron el riesgo de demencia en

el doble (OR: 2.12,95% CI: 1.06 a 4.25). El riesgo de demencia se incremento por 2.67
veces para infartos maltiples (OR: 2.67, 95% Cl: 1.08 a 6.61). Similarmente, volimenes
superiores a 33 ml incrementan el riesgo de demencia en 4.35 veces (OR: 4.35, 95%
Cl:0.95 a 11.75) (J. A. Schneider, Wilson, Bienias, Evans, & Bennett, 2004; J. A. Sch-
neider et al, 2003). No se encontr relacion entre patologia tipo EA e infartos. Cada
unidad de patologia de EA incremento el riesgo de esta y éste no cambid después de
asociarse a infarto. La presencia de uno o mas infartos incrementa en forma indepen-
diente el riesgo de demencia. No hay interaccion entre patologia tipo EA e infartos
para incrementar la probabilidad de demencia. El nimero, tamano y distribucion del
infarto incrementa el riesgo de demencia, pero no interacciona con la patologia tipo
EA (J. A Schneider et al,, 2004; J. A Schneider et al, 2003). En conclusion, los infartos
cerebrales contribuyen independientemente a la probabilidad de demencia, pero no
interacttan con la patologia tipo EA para incrementar la probabilidad de demencia
mas alla de su efecto aditivo.

Mortalidad asociada a demencia

El envejecimiento de la poblacion se ha asociado a un incremento de las muertes por
enfermedades cronicas no transmisibles, entre las cuales destacan la enfermedad
de Alzheimer y otras demencias. La mortalidad por demencia aumentd mas de tres
veces entre 1990 y 2010. El nimero de muertes paso de 141.200 (IC 95% 1108000

- 208500) a 485.700 (IC 95% 307800 - 590500), lo que representa un incremento
del 2449%. La tasa de mortalidad ajustada por edad muestra un incremento de 3,6 (IC
95% 2,8-5,.4) a 7,1 (IC 95% 4, 5-8,6) por 100.000, lo que represan un incremento del
95,4%. A nivel mundial, el Alzheimer y otras demencias constituyen la 502 causa. En
Latino América Andina, figuran como la 682 causa y en América del Sur como la 532
causa (Lozano et al, 2012). Hay importantes disparidades intrarregionales. En Chile,
en el 2012, con 3.852 defunciones (3.89% del total de las defunciones), las demen-
cias constituyeron la sexta causa especifica de muerte (Pan American Health Organi-
zation). El estudio mundial de carga de enfermedad del 2010, mostro que la cantidad
de muertes atribuidas a demencias aumento6 en 526%, constituyendo la causa de
muerte con el mayor incremento porcentual (Lozano et al, 2012). Es altamente pro-
bable que el nimero de muerte por demencia sea mayor al consignado en los regis-
tros oficiales, debido a la forma de registrar la causa de muerte en los certificados de
defuncion. Se registra una muerte atribuida a demencia si el certificado de defuncion
registra la demencia como la causa de muerte, definida, por la Organizacion Mundial
de la Salud, como la “enfermedad o lesion que inicia la serie de eventos llevando
directamente a la muerte”. Los certificados de muerte frecuentemente indican la
condicion aguda, por ejemplo neumonia, como causa de muerte y no la enfermedad
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de base, conduciendo a un sub-registro de las muertes por demencia (Alzheimer’s,
2014). Sin embargo, las personas con demencia con frecuencia presentan comorbi-
lidades, relacionadas o no con la demencia y que, por si solas, pueden ser la causa

la muerte. Por o tanto, la muerte no es siempre atribuible a la misma demencia
(WHQO, 2012). Existe una distincion borrosa entre “morir con demencia” y “morir de
demencia” que incide en el registro de la causa real de muerte (Ganguli & Rodriguez,
1999). El lugar de muerte varia ampliamente entre los diferentes paises, sea en esta-
blecimientos de larga estadia o en el domicilio (De Roo et al, 2014; Houttekier et al,,
2010).

Las demencias son consideradas como enfermedades terminales al igual que los
canceres (ver figura 1). Lo anterior producto de que las demencias disminuyen la
esperanza de vida. Las personas que viven con esta enfermedad tienen un riesgo

de muerte 2 a 4 veces mayor comparado a personas que no viven con demencia de
similar edad (lentile et al,, 2013). En los paises de ingresos medios, el riesgo de mor-
talidad es de 1.56 a 5.69 mayor que en individuos sin demencia (Nitrini et al,, 2005;
Prince, Acosta, et al,, 2012). Comparado con otras condiciones de salud y sociodemo-
graficas que influyen en la mortalidad, la demencia es el principal trastorno de salud
que incide en la mortalidad (Jotheeswaran, Williams, & Prince, 2010) (Nitrini et al,
2005). La sobrevida después del diagnostico de demencia varia entre 3 a 12 anos, de-
pendiendo de los criterios diagnosticos, edad, severidad al momento del diagnostico
y lugar de diagnéstico (hospital, hogar o consultorio) (Brodaty, Seeher, & Gibson, 2012;
Kua et al,, 2014). Fitzpatrick y colaboradores reportaron que la supervivencia media
con Alzheimer es 7,1 afos (95% IC: 6,7-7,5 anos), y para la Demencia Vascular de 3,9
anos (3,5-4,2 anos) (Fitzpatrick, Kuller, Lopez, Kawas, & Jagust, 2005). Helzner y cola-
boradores (Helzner et al., 2008) describieron en una cohorte multiétnica de 323 indi-
viduos en Estados Unidos, que la enfermedad de Alzheimer acortaba la esperanza de
vida en 3 afos en sujetos diagnosticados entre los 70y 75 afos, y en 1 a 2 anos cuan-
do el diagnostico se realiza a edades mayores (Helzner et al,, 2008). Los pacientes con
demencia avanzada tienen una sobrevida media de 1,3 afos y una tasa de mortalidad
a los 6 meses de 25% (Helzner et al, 2008). Mitchell y colaboradores (Mitchell et al,,
2009) reportaron en una cohorte de 323 pacientes con demencia avanzada e institu-
cionalizados en residencias para adulto mayor, una sobrevida media de 1 afo 3 meses
y una probabilidad de muerte a los 6 meses de 24.7%. A los 18 meses de evolucion,
mas del 54.8% de los pacientes habia fallecido (Mitchell et al,, 2009). Las esperanzas
de vida de las demencias avanzadas es similar a la de otras condiciones terminales,
tales como el cancer de mama con metastasis o la insuficiencia cardiaca congestiva
severa. Por otra parte, la mayoria de las muertes en las demencias son atribuibles a

la misma demencia y no a alguna otra enfermedad aguda intercurrente como infarto
al miocardio, otras enfermedades terminales como cancer o la descompensacion

de una enfermedad cronica como una insuficiencia cardiaca. Las demencias severas
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frecuentemente causan complicaciones como inmovilidad, trastornos de la de-
glucion y desnutricion, aumentando el riesgo de enfermedades intercurrentes que
pueden causar la muerte. Mitchell y colaboradores (Mitchell et al, 2009) reportaron
que en los dltimos tres meses de sobrevida, 37.3% de los pacientes present6 una
neumonia, 32.2% un episodio febril y 90.4% trastornos de la deglucion. Las neumo-
nias han sido identificadas como la complicacion que mas frecuentemente conlleva
a la muerte [58-59].

Impacto socio-economico de las demencias
Carga de la enfermedad

La alta prevalencia de las demencias y el nUmero prolongado de afios de dependen-
cla y discapacidad de las personas que viven con ella, explican el alto impacto de
estas enfermedades en la salud pdblica. Para medir y comparar la carga de las enfer-
medades en la poblacion se usa el indicador AVISA (Daly en inglés), que es una suma
de los anos perdidos por muerte prematura y los afios de vida saludable perdidos por
estar en estado de discapacidad (Alzheimer’s, 2014). La Organizacion Mundial de la
Salud estim6 que las demencias contribuyen en un 11.2% de los afios de vida con
discapacidad en los mayores de 60 afos, superando los Accidentes Cerebrovascu-
lares, las enfermedades cardiovasculares y el cancer (Ballard et al, 2011). El estudio
mundial de carga de enfermedad 2010 mostrd que los AVISA por enfermedad de
Alzheimer y otras demencias incrementaron de 5.695.000 (4.516.000 - 6.982.000) en
1990 a 11.349.000 (9.147.000 - 13.741.000) en 2010, lo que representd un aumento
del 99.3% y los AVISA por 100.000 aumentaron de 107 (85-132) en 1990 a 165 (133
a 199) en el 2010, lo que represento un aumento del 53.3%. A nivel mundial, las de-
mencias (Alzheimer y otro tipo de Alzheimer) figuran en el lugar 49 de las enferme-
dades causantes de AVISA. En América Central ocupan el lugar 50, en América Latina
Andina el lugar 62 y el 26 en América del Sur (Murray et al, 2012). En Chile, son las
enfermedades con el mayor incremento como causa de AVISA, 200% entre 1990

y 2010 (Murray et al, 2012). El estudio de carga de enfermedad de MINSAL (2007)
muestra que las demencias figuran en el lugar 18 de las enfermedades causantes de
AVISA (nimeros de AVISA 51.204) en la poblacion general y en el tercer lugar en los
mayores de 65 (nimeros de AVISA 25.531) (Ministerio de Salud, 2008). En Chile, las
demencias son las enfermedades con el mayor incremento como causa de muerte
prematura pasando del lugar 49 en 1990, al lugar 17 en el 2010 (Lozano et al, 2012).

Costo

Las demencias son enfermedades de alto costo. En el 2010, se estim6 que el costo a
nivel mundial fue de US$604.000 millones. Esto corresponde a 1,0% del producto inter-
no bruto (PIB) agregado a nivel mundial. El costo total de la demencia como proporcion
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del PIB vario de 0,24% en los paises de ingresos bajos a 1,24% en los paises de in-
gresos altos, con las proporciones mas altas en América del Norte (1,30%) y Europa
Occidental (1,29%). Los costos de la demencia estan desigualmente distribuidos.
Alrededor de 89% de los costos totales son de paises de ingresos altos donde viven
la minoria de las personas con demencia (46%), 10% del total de costos en paises de
ingresos medios donde viven 39% de las personas con demencia y menos del 1% de
los costos en paises de ingresos bajos donde viven 14% de las personas con demen-
cia (WHO, 2012). Los costos asociados a demencia se descomponen en costos direc-
tos e indirectos. Los costos directos corresponden a los gastos médicos (consultas
médicas, medicamentos y examenes) y los costos sociales (costos de institucionali-
zacion, remuneraciones de cuidadores profesionales). Los costos indirectos corres-
ponden al gasto asociado a los cuidados aportados a los pacientes con demencias
por cuidadores no remunerados (Wimo, Winblad, & Jonsson, 2010). El costo total de
las demencias y la proporcion entre los diferentes tipos de costos varian de acuerdo
al PIBy la existencia de servicio de atencion médica y de cuidado profesional e insti-
tucionalizado. Contrariamente a los paises de altos ingresos, en los paises de ingre-
s0s bajos y medios bajos, entre los cuales estan la mayoria de los paises de América
Latina® los costos de atencion informales predominan. Los costos sociales directos,
correspondientes al cuidado en la comunidad por cuidadores sociales remunerados
y cuidadores a domicilio, son practicamente inexistentes (Wimo & Prince, 2010).
Sibien Chile tiene ingresos medios altos, la ausencia de politicas publicas para las
personas con demencias y de servicio de atencion y de cuidado profesional, sugie-
ren que, probablemente, la proporcion de gastos entre costos directos e indirectos,
no difiere de manera significativa en relacion a los otros paises de la region. Basado
en el PIB, Wimo, Winblad & Jonsonn (2010) (Wimo et al, 2010) estimaron que en los
paises Latinoamericanos: 1) El costo directo es de 4.943 doélares anuales por paciente;
i) El costo indirecto es de 8.974 dolares anuales por paciente y iii) El costo total es de
13,917 dolares anuales por paciente.

Existen escasos estudios en Latino América sobre el costo. Allegriy colaborado-

res (Allegri et al, 2007) reportaron en 80 pacientes con demencia residentes en

la comunidad y 25 institucionalizados, que los costos directos aumentaron con el
grado de deterioro cognitivo (US $ 3.420,40 en casos leves y US $ 9.657,60 en casos
graves) y la institucionalizacion (US $ 3.18920 en pacientes ambulatorias versus
US$14.447,68 en pacientes institucionalizados). La mayoria de los costos directos son
asumidos por la familia. Los trastornos del comportamiento y el grado de trastorno
de la funcionalidad se asocian a mayores costos (Rojas et al., 2011). Los costos tam-
bién difieren entre tipo de demencia (US$5.112 en la demencia vascular, US$4.625 en
el Alzheimer y US$4.924 en la DFT). En las demencias vasculares, hay mayor costo por

9 En América Latina, solo Uruguay y Chile estan incluidos en el grupo de ingresos medianos altos
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hospitalizacion, por uso de medicamentos anti-demenciantes (memantina e inhi-
bidores de la acetilcolinesterasa) en el Alzheimer y por uso de psicotropicos en las
demencias frontotemporales (Rojas et al,, 2011). En Perd, Custodio y colaboradores
(Custodio et al,, In press), reportaron en 136 pacientes ambulatorios atendidos en una
clinica privada en Lima, un costo medio de US$1.500 para la demencia tipo Alzhei-
mer, US$1.860 para la demencia frontotemporal y de US$1.291 para las demencias
vasculares. Todos costos significativamente mayores a los de pacientes que viven sin
demencias (costo mediano de US$23). Las familias dedicarian una proporcion signi-
ficativa de sus ingresos a los gastos requeridos para el cuidado de personas con de-
mencia. En Brasil, Veras y colaboradores (Veras et al, 2008), reportaron que los costos
directos corresponden aproximadamente al 66% de los ingresos familiares, variando
entre 75% en etapas leves a 62% en etapas severas, y aumentan a 81% en presen-
cia de comorbilidades como HTA y Diabetes. Es importante recalcar que los estudios
mencionados presentan limitaciones importantes, entre las cuales destacan que se
realiz6 un muestreo por conveniencia y solo se incluyd pacientes con demencias
diagnosticadas y en control médico por dicha enfermedad. Por lo que la extrapola-
cion de los resultados debe ser realizada con cautela considerando que la mayoria
de las personas con demencias no reciben atencion médica.

Repercusiones del cuidado

Una alta proporcion de pacientes con demencia necesitan del cuidado de un tercero
y de supervision para evitar situaciones de riesgo. En la medida que la enfermedad
progresa, las personas experimentan un incremento de su grado de dependencia,
requiriendo desde un inicio la asistencia en actividades instrumentales (@dministra-
cién de medicamentos, ayuda con las finanzas) hasta el cuidado completo para las
actividades basicas de la vida diaria (aseo, alimentacion) y supervision durante as
24 horas del dia en etapas avanzadas (Sorensen, Duberstein, Gill, & Pinquart, 2006).
Por lo tanto, la demencia afecta no sélo a la persona diagnosticada, sino también a
la persona que apoya, y esto duplica el namero de individuos afectados (Ferrario, Vi-
taliano, Zotti, Galante, & Fornara, 2003; Georges et al,, 2008). Los cuidadores pueden
ser formales, es decir, una persona a la cual se le paga para cuidar a un paciente con
demencia, como los profesionales de la salud, o informales, los cuales son personas
que ofrecen cuidado y/o apoyo. Estos Gltimos puede ser un familiar, amigo o vecino,
muchos de los cuales también pueden ser portadores de una enfermedad cronica,
ser fragiles o tener una discapacidad fisica o mental. El cuidado informal, medido
como horas dedicadas a la prestacion de cuidados, es de aproximadamente 8,5 ve-
ces mayor que los servicios formales (Wimo, von Strauss, Nordberg, Sassi, & Johans-
son, 2002). En América Lating, el cuidado recae en gran medida en los cuidadores
informales no remunerados (Saxena, Wortmann, Acosta, Prince, & Krishnamoorthy,
2012). Por lo tanto, la evaluacion de los cuidadores informales es fundamental para

49 I



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

conocer cabalmente el impacto socio-economico de las demencias. Existen po-
cos estudios sobre cuidadores informales en Latinoamérica (Prince, Brodaty, et al,
2012). En Chile, el estudio CUIDEME mostro que la mayoria de los cuidadores son
mujeres, principalmente conyuges e hijas del paciente (Slachevsky et al., 2013).
Este resultado difiere de otros estudios en la region que muestran que, si bien las
cuidadores son generalmente mujeres, éstas suelen ser las hijas y nueras, y en
menor proporcién conyugues (Prince, 2004). Esta diferencia podria explicarse por la
composicion de las familias: en Chile, las personas con demencias viven en hogares
con dos o tres personas y en los otros paises de la region, viven en hogares con
familias extendidas (Prince, 2004). El cuidado de pacientes con demencia se asocia
a grados variables de sobrecarga medida con la escala de sobrecarga de Zarit (Za-
rit Burden Scale, ZBI en inglés). En Chile, 63% de los cuidadores refieren sobrecarga
severa contra 10% en Colombia (Arango Lasprilla, Moreno, Rogers, & Francis, 2009;
Slachevsky et al,, 2013). El puntaje promedio en la escala ZBI también refleja la
variabilidad intra-regional: 97 en un estudio en Argentina (Machnicki, Allegri, Dillon,
Serrano, & Taragano, 2009), 63 en Chile (Slachevsky et al,, 2013), 39 en Panama, 43
en Uruguay, 58.4 en México (Prince, 2004) y 29 en otro estudio en Argentina (Alle-
gri et al, 2006). El porcentaje de cuidadores con trastornos de salud mental varia
entre 40 a 75% en los paises en vias de desarrollo (64% en el estudio del 10/66
del Dementia Research Group que incluyo a Argentina (Buenos Aires); Brasil (Sao
Paulo, Botucatu and Sao José do RioPreto), Chile (Santiago/Valparaiso), Cuba (Ha-
bana), Replblica Dominicana (Santo Domingo), Guatemala (Ciudad de Guatemala),
México (Ciudad de México y Guadalajara), Panama (Ciudad de Panama), Perd (Lima),
Uruguay (Montevideo) y Venezuela (Caracas) y 40, 6% en el estudio CUIDEME de
Chile) (Prince, 2004; Slachevsky et al,, 2013). La sobrecarga de los cuidadores se ha
asociado en grado variable a caracteristicas de los cuidadores y de los pacientes.
La mayoria de los estudios reportan una correlacion entre los indices de sobrecar-
ga de los cuidadores y la presencia de trastornos del comportamiento de los pa-
cientes. El impacto de otros factores también ha sido estudiado, como por ejemplo,
la presencia de trastornos de salud mental en los cuidadores (J. Schneider, Murray,
Banerjee, & Mann, 1999; Slachevsky et al, 2013), el grado de deterioro funcional y
cognitivo de los pacientes (Allegri et al, 2006; Machnicki et al,, 2009; Slachevsky et
al, 2013), la salud familiar (Arango Lasprilla et al,, 2009; Slachevsky et al,, 2013) y el
nivel socioeconomico (Allegri et al, 2006; Arango Lasprilla et al,, 2009; Slachevsky
et al, 2013) (Serrano-Aguilar, Lopez-Bastida, & Yanes-Lopez, 2006). Sin embargo,
los resultados de estos estudios no son concluyentes, encontrandose ausencia

o0 presencia de correlacion con la sobrecarga de los cuidadores. Ademas de las
caracteristicas de los cuidadores y pacientes, un porcentaje significativo (entre
7,1% al 29%) de la varianza en el ZBI se explicaria por diferencias socio-culturales
entre-paises, tales como la valoracion del cuidado, el conocimiento sobre las de-
mencias y/o la disponibilidad de apoyo social (Prince, 2004; Prince, Brodaty, et al.,
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2012; J. Schneider et al,, 1999; Tremont, Davis, Bishop, & Fortinsky, 2008). Finalmen-
te, los cuidadores también ven mermadas sus capacidades laborales. El estudio
CUIDEME realizado en Chile en 291 cuidadores informales, mostro que 12.7% de
los cuidadores debid dejar de trabajar para asumir su rol de cuidador y 47.3% de
los cuidadores con trabajo remunerado tuvo que reducir sus horas de trabajo por
su rol de cuidador (Slachevsky, Arriagada, Maturana, & Rojas, 2012).

Conclusiones

Las demencias son un problema creciente de salud publica en la region por su pre-
valencia creciente, su impacto en la mortalidad y su importancia socio-economica.
No obstante ello, existe una carencia de estudios en la region sobre las condiciones
socio-sanitarias de las personas con demencia, su entorno y los costos involucrados.
Entre otros, se carecen de datos para determinar el impacto del diagnostico y el
acceso a servicios de apoyo socio-sanitarios sobre la evolucion de la enfermedad.

Tabla 1: Prevalencia de demencia: Estudios de comunidad de 1994 a 2000.

Edad Namero de Prevalencia de demencia (%) Incremento promedio
Estudios (IC 95%) de prevalencia
65-69 17 12(08-15) -
70-74 19 3.7(26-47) 30
75-79 21 79(6.2-95) 21
80-84 20 16.4 (13.8-18.9) 20
85-89 16 246 (20.5-28.6) 15
90-94 6 399 (34.4-453) 16
>95 6 54.8 (45.6-63.9) 13

Tomado de Lopes MA, Hototian SR, Reis GC, Elkis H and Bottino CMC. Systematic re-
view of dementia prevalence 1994 to 2000. Dementia and Neuropsychologia 2007;1:
230-240
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Tabla 2; Prevalencia de demencia frontotemporal en cuatro estudios en Latinoamérica

. Causas de
Prevalencia d .
Pais de Sitio de Grupo de EnLEEE
estudio estudio edad Demencia global DFT at DFT cl
(95% C) %) %)
Brazil (12,16) Catanduva, >65 7.1% (6.0 - 85) 018% | 090% | 260 | 1270
Sao Paulo
Ribeirao Preto, >60 6.0% (46 -7.3) 07% | 043% | 280 7.20
Sao Paulo
265 7.2% (5.7 - 86)
Venezuela (17) | 2ntalucia >55 804% (701-919) | 012% | 045% | 153 561
Maracaibo
>65 1327% 1
Perd (13) Cercado de >65 6.85% (553-808)F | 013% | 087% | 190 | 1270
Lima, Lima

DFT. Demencia fronto-temporal; Cl: Causa incierta de demencia; T: datos calculados
por el autor; : datos de intervalo de confianza aportados por el autor. S6lo se pre-
sentan datos crudos, no ajustados.

Tomado de Custodio N, Herrera-Perez E, Lira D, Montesinos R and Bendez( L. Preva-
lence of frontotemporal dementia in community-based studies in Latin America.
Dement Neuropsychol 2013 March;7(1).27-32.

Tabla 3: Tasa de incidencia de demencia por grupo de edad segln sexo para 1000

habitantes/afio

Edad n Mujeres (IC 95%) Hombres (IC 95%) Total (IC 95%)
65-69 2 2.4(0.52-0.725) 3.9(0.845-11.60) 30(04-10.7)
70-74 9 4.01.74-7.77) 9.3 (5.72-15.05) 6.4 (3.0-12.1)
75-79 14 13.7(9.36-23.87) 20.5(14.04-32.92) 16.4(9.1-27.1)
80-84 10 19.2 (3.87-32.05) 35.8(21.12-58.66) 25.0(12.2-44.4)
85-89 13 68.4 (5.13-98.60) 24.3(11.64-45.83) 482 (265-77.8)
290 * 2 44.0(9.46-113.46) 342 (738-91.74) 385(4.8-118.0)

Chi cuadrado = 38.25; p < 0.0001
*Solamente un paciente (97) tenia mas de 94 anos.




SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

Tomado de Nitrini R, Caramelli P, Herrera Jr E, Bahia BS, Caixeta LF, Radanovic M, et al.
Incidence of dementia in a community-dwelling Brazilian population. Alzheimer Dis
Assoc Disord 2004;18:241-246.

Tabla 4: Comparacion de prevalencia de demencia de acuerdo a género entre datos
de siete estudios latinoamericanos y datos de estudios europeos. Tomado de Nitrini
R, Bottino C, Albala C, Custodio N, Ketzoian C, Llibre JJ, et al. Prevalence of dementia
in Latin American: a collaborative study of population-based cohorts. International
Psycogeriatrics 2009; 21:622-630.

Estudios Latino-Americanos e
Europeos
Mujer Hombre Mujer | Hombre
fqaq | Dem | Eval M(f/f)‘a Dem = Evalu Media Media = Media
0 0 0, 0,
n N (95% Cl) n n (%) (95% ClI) (%) (%)
2.65 2.27
65-69 149 | 5620 (2.25-310) 79 3479 (1.80-2.81) 1.0 1.6
4.10 2.81
70-74 196 | 4781 (355-4.69) 65 2317 (217-357) 31 2.9
7.71 5.93
75-79 293 | 3802 (6.89-8.50) 112 13888 (490-7.09) 6.0 5.6
N 12.51 10.88
80-84 291 | 2326 (1117-13.94) 162 1489 (9.34-255) 12.6 11.0
22.59 18.96
85-89 281 1244 (20.30-24.97) 182 960 (16.49-2155) 20.2 12.8
37.80 26.92
90+ 189 500 (3356-42.28) 105 390 (2254-31.67) 30.8 22.1

FIGURA 1: TRAYECTORIAS DE MUERTE EN CANCER COMPARADO CON DEMENCIA (Adap-
tado de (Harris, 2007) Harris, D. (2007). Forget me not: palliative care for people with
dementia. Postgrad Med J, 83(980), 362-36(Harris, 2007)).
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CAPITULO 3
POLITICAS PUBLICAS EN DEMENCIAS EN CHILE: ENTRE LA
AGENDA SISTEMICA Y LA AGENDA INSTITUCIONAL

Alberto Larrain Salas'®

Para las ciencias médicas y sociales el estudio de las politicas piblicas se ha
convertido en una preocupacion creciente, dada su importancia para el bienestar
general de la poblacion, la preponderancia de la democracia y la necesidad de lograr
un desarrollo humano adecuado. Lahera (2002) plantea que las politicas pdblicas
son cursos de accion o flujos de informacion relativos a un objetivo pablico definido
en forma democratica; los que son desarrollados por el sector gubernamental, fre-
cuentemente con la participacion de la comunidad y el sector privado. Estas politicas
pueden incluir orientaciones o contenidos, instrumentos o mecanismos, definiciones
0 modificaciones institucionales, y la prevision de sus resultados. El autor también
sostiene que existen cinco momentos para su creacion: Identificacion y definicion del
problema, formulacion de alternativas, adopcion de alternativas, implementacion y
evaluacion de los resultados.

Pese a lo anterior, no todos los problemas llegan a ser parte de la agenda institucio-
nal, muchos de ellos se quedan en la agenda sistémica, que es aquella donde estan
las preocupaciones de la sociedad. La inclusion de un problema en la agenda insti-
tucional es una condicion necesaria, pero no suficiente, para que dicha dificultad de
lugar a una politica pablica que intente solucionarlo. Numerosas veces los problemas
entran en ella y luego desaparecen o quedan en espera. Esto debido a maltiples cau-
sas: la pérdida de interés de los directivos, la bisqueda de infructuosa de recursos
para afrontarlos o la entrada de nuevos temas mas graves e importantes.

En el caso de las politicas pablicas sociosanitarias, éstas son una excelente forma
de entender el significado mas profundo que las problematicas tienen en las socie-
dades, ya que en el desarrollo de las respuestas no solo quedan en evidencia temas
valoricos y culturales, sino el rol del Estado, incluyendo su relacion internacional y

10 Médico y Magister en Bioética de la Universidad de Chile. Doctorando de Salud Pablica con Especialidad en
Psiquiatria de la Universidad de Chile. E-mail: larrainalberto@gmail.com
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nacional, ademas de los actores intervinientes propiamente tales, generando una
buena fotografia de la misma sociedad (Walt, 1994). En el analisis internacional de

la politica publica se constata la relacion con un hecho innegable, cada vez mas los
paises generan politicas en un mundo globalizado donde reciben directrices y suge-
rencias desde organismos compuestos por maltiples paises como la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) o la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Eco-
nomico (OCDE).

La Organizacion Mundial de a Salud, en el afio 2012, declard a la demencia como
una prioridad sociosanitaria instando a los gobiernos a desarrollar planes y politi-
cas de salud pUblica en la materia (OMS, 2012), de tal forma de hacer frente a una
enfermedad cuyos costos econdmicos y sociales estan siendo altos a nivel pablico

y privado. En este sentido, el Reporte Mundial de Alzheimer, elaborado el 2010 por
Alzheimer’s Disease International, plantea que si el Alzheimer fuera un pais, repre-
sentaria la décimo octava mayor economia del Mundo, dado que consume el 1% del
PIB mundial (US$ 604 billones). Este mismo informe pone en alerta a Chile, que junto
a Uruguay y Argentina, son el sector de América con la mayor prevalencia de esta
enfermedad.

Chile en la actualidad no cuenta con una politica pUblica especifica para tratar las
demencias. Existen acciones aisladas o pensadas para diversas enfermedades, tales
como los talleres de memoria, el programa de atencion a la dependencia y los cen-
tros de dia, las cuales no son suficientes para enfrentar la demanda existente, pro-
ducto del aumento considerable de las personas con demencia en el pais. Este ante-
cedente, sumado al trabajo realizado por la Corporacion de Profesionales Alzheimer
y otras demencias (COPRAD) y la Corporacion Alzheimer, respecto a la necesidad de
construir una nueva mirada hacia las personas con demencias, instalando campanas
comunicacionales donde especial relevancia tuvo “No te olvido”, generaron la nece-
sidad de disefiar un modelo de abordaje como el Centro Kintdn, el cual se describe
mas adelante, dado su incorporacion a la agenda institucional el afo 2014.

Por lo tanto, se puede plantear que existe la idea respecto a que la demencia es

un problema que debe atenderse prioritariamente, percepcion que surge desde la
sociedad civil y las familias que la viven, tal como menciona Lahera que surge un
problema publico, siendo necesario enfrentarla con distintas propuestas de accion
aprobadas a nivel gubernamental. Sumado a lo anterior, y también desde un marco
internacional, las personas mayores han buscado instalarse como sujetos de dere-
chos, defendiendo ante la sociedad su dignidad y autonomia. Esta inminente nece-
sidad de considerar a las personas mayores, emerge luego del reconocimiento del
valor inherente de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la
familia humana. En la Declaracion Universal de Derechos Humanos se proclama que
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toda persona, sin distincion de ninguna indole, tiene derechos y libertades. Las Na-
ciones Unidas inici6 durante la década de los noventa la aprobacion de una serie de
principios especificos en favor de los y las mayores, que se fueron incorporando de
forma progresiva en las Resoluciones de la Asamblea General, garantizando diferen-
tes derechos que refieren a su independencia, participacion, cuidados, autorrealiza-
cion-plenitud humana y dignidad. Resoluciones:

*  Resolucion 46/91 "Principios de Naciones Unidas en favor de Personas de
Edad” (1991)

*  Resolucion 47/5 “Proclamacion Sobre el Envejecimiento” (1992)
e Resolucion N°50/141 de Naciones Unidas (1996)

*  Plan de Accion sobre el Envejecimiento y Declaracion Politica aprobada en
la I Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento de la ONU (2002)

Estos documentos declaran la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e in-
terrelacion de todos los derechos humanos y libertades fundamentales, asi como

la necesidad de garantizar desde los Estados que las personas mayores los ejerzan
plenamente sin discriminacion por motivos de edad, reconociendo que las personas,
a medida que envejecen, deben disfrutar de una vida plena, con salud, seguridad y
participacion activa en la vida econdmica, social, cultural y politica de sus socieda-
des, favoreciendo la igualdad entre hombres y mujeres. A lo anterior, se le suman la
Declaracion de Brasilia para la region de América Latina y el Caribe (2007) y la Carta
de San José sobre los derechos de las personas mayores (2012).

Cabe destacar el tema de los derechos, producto que si bien hay mucho escrito y di-
cho sobre ellos, la poblacion sigue mirando la vejez desde un punto de vista negativo,
sobre la cual se instala la discriminacion como modo de convivencia. Esto se agudiza
para el caso de las demencias, existiendo una inquietud generalizada en las personas
mayores a perder su autonomia. En la Encuesta de Calidad de vida en la Vejez (PUC,
2014), el 58,8% de este grupo etario sostiene que le preocupa tener que depender
de otras personas y el 53,5% prefiere quedarse en casa en vez de salir y hacer cosas
nuevas. En relacion a los cuidados, las personas mayores declaran en un 50% que si
fuese necesario preferirian vivir solos y contratar a alguien externo que los cuide o
vivir en un establecimiento de larga estadia. El 37% declara que de requerir ayuda
permanente preferiria vivir en casa de un hijo o hija.

En la actualidad existen limites normativos y patrones socioculturales importantes
de tomar en consideracion en torno al cuidado. Estos son: tendencia a la privacidad
y el individualismo, normas de equidad de género, jerarquia de prioridad en el inter-
cambio de las relaciones de afecto, poder y responsabilidad, contradicciones entre
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dependencia y autonomia, conflictos entre las generaciones y sus estilos de vida
normativo y valorico y, finalmente, ambivalencias en la voluntad de hacerse cargo de
otro.

La imagen devaluada de la vejez, la cual crea un circulo vicioso donde las genera-
ciones mas jovenes reniegan de las personas mayores y les asocian caracteristicas
negativas tales como improductividad, dependencia, carga economica, aislamiento,
soledad, desinterés social, problemas de caracter, aburrimiento, entre otros. Esto im-
pacta en la mirada que las propias personas mayores tienen de si mismas. De acuer-
do a un estudio realizado el aio 2009 llamado Fuerza Mayor, las personas mayores
sostienen en un 79% que "hay que aprovechar de hacer cosas mientras uno es joven,
porque después ya no se puede'. El 61% plantea “siento que la gente subestima mis
capacidades debido a la edad que tengo”. Un 47% sefala “para mi, envejecer es so-
bre todo volverse dependiente, incapaz de valerse por simismo”, un 27% se "siente
inatil, como un estorbo para la familia" y el 67% presenta una sensacion negativa
frente a ser adulto mayor.

Se plantea entonces que en la actualidad ser adulto mayor en Chile es una experien-
cia ambivalente, marcada por significados positivos como la expectativa de perma-
necer activo, dejando atras las obligaciones, deberes y significados negativos, cen-
trados en los problemas de salud, de seguridad social y el temor a depender de otros.
Estas imagenes sociales de la vejez tienden a determinar también la preparacion que
tiene la poblacion chilena frente al envejecimiento y la vejez, un 77% sefala estar
preparado poco o nada para este proceso. Aln mas sintomatico es que el 52,6% de
los chilenos le entrega la responsabilidad por el bienestar de las personas mayores
al Estado y las politicas publicas, un 44,9% a la familia y s6lo un 2,6% a este grupo
etario, cuestion que da cuenta desde una mirada sistémica que la poblacion de edad
se estan percibiendo de acuerdo a como la sociedad la esta observando (Abusleme,
etal, 2014).

De este modo, con el envejecimiento de la poblacion y la emergencia de los distintos
temas que surgen desde el ambito de lo social y la salud, se han generado en Améri-
ca Latina diferentes politicas pablicas que han buscado hacerse cargo del problema
a nivel institucional. Se han desarrollado programas para las personas mayores ba-
sadas en instrumentos internacionales de derechos humanos, tales como la Declara-
cion de Brasilia y la carta de San Joseé.

Esto ha provocado la generacion de elementos comunes en muchos de los paises,
siendo el principal la busqueda por mejorar las condiciones de vida y el bienestar de
las personas mayores.
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En el tiempo, las politicas de envejecimiento son similares en varios aspectos. Se ob-
serva un cambio gradual, desde un enfoque basado en la caridad o beneficencia ha-
cia uno fundado en los derechos. Las pensiones de vejez experimentan un desarrollo
equivalente, a partir de la instauracion de pensiones publicas solidarias de vejez y de
jubilacion, muchas de ellas, sobre todo en el caso chileno, con perspectiva de género.
Otro aspecto a considerar es la diversificacion de los enfoques desde las politicas
publicas, pasando desde la seguridad economica vy la salud, a otras cuestiones rela-
cionadas con la calidad de vida en varios dominios. La institucionalidad de servicios
0 unidades especificas para la administracion nacional de los aspectos del envejeci-
miento y la vejez en cada pais es también una caracteristica coman. A su vez, todos
los paises han introducido nuevos programas de formacion de profesionales espe-
cializados en gerontologia y geriatria. Significativo también ha sido el fomento de la
participacion activa y el involucramiento de las propias personas mayores.

A pesar de las similitudes, también se identifican una serie de discrepancias (Cal-
vo, 2014). Las tendencias historicas son afines en lo substancial, pero difieren en la
profundidad y temporalidad de los hitos. Cada pais hace hincapié en temas especi-
ficos y areas focales. En este sentido, Argentina por ejemplo, coloca el énfasis en el
enfoque de género, Costa Rica en los programas de cuidados, formacion geriatrica

y gerontoldgica. Argentina, Chile y Costa Rica han formalmente establecido metas y
estrategias para implementar sus politicas durante la proxima década, mientras que
otros paises enfrentan el reto de desarrollar una politica formal de envejecimiento
con alcance nacional.

En Chile, [a discusion en torno a los temas de envejecimiento y vejez surgen en l0s
afnos ochenta con la reforma al sistema de pensiones y en los afios noventa con oS
problemas de financiamiento que presentan los paises desarrollados, dado el alto
porcentaje de personas mayores que componia su poblacion. El pais por medio del
entonces Ministerio de Planificacion, comienza a hacer estudios de la realidad na-
cional, a su vez, el Gabinete de la Primera Dama en 1995 lo coloca como un tema de
preocupacion, instaurando el primer comité para la vejez, instancia interministerial
que, entre otras cosas, logra que el afio 1998 se lance la primera politica pablica
especifica para las personas mayores, siendo ésta de salud.

Tras un trabajo de concientizacion politica y de colocar el tema en la agenda, se
logra el 2003 fundar la institucionalidad que se cre0 para hacerse cargo del enveje-
cimiento y la vejez, vale decir el Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA), hoy al
alero del Ministerio de Desarrollo Social. Este organismo se funda siendo auténomo,
descentralizado y con patrimonio propio.
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Si bien Chile ha desarrollado programas de promocion, cuidado y proteccion de los
derechos hacia las personas mayores, el pais carece de una politica plblica especi-
fica para el abordaje de las demencias. Si se analiza este hecho desde las politicas
publicas, se puede constatar en términos de Lahera, que en la actualidad el tema
esta en una transicion desde la agenda sistémica hacia la agenda institucional.

Las acciones realizadas en Chile en torno a las
demencias: diagnostico, guias clinicas y programas
implementados

La determinacion de un diagnostico clinico de demencia requiere establecer si existe
deterioro cognitivo y si éste cumple con los criterios de demencia. Para ello se re-
quiere un examen clinico y neuropsicologico, test de funcion cognitivas y funcionales,
examenes de laboratorio y neuroimagenes. Dado el costo que esto conlleva, se hace
imperativo disefar instrumentos sencillos de una alta sensibilidad que permitan
realizar un tamizaje y captar los casos probables para posterior confirmacion del
diagnostico (Quiroga, 2004).

Se ha determinado que en estos test de screening hay influencia de factores locales
como el idioma, las etnias o las culturas, lo que determina que se estandaricen a nivel
local los instrumentos (Prince, 2003). Entre 1990 y 1992 se realizo un Chile un estudio
multicéntrico de la OMS denominado “Demencias asociadas a la edad” destinado al
estudio de la prevalencia de la Demencia en nuestro pais, Malta y Espafia (Amaducci,
1991). Para dicho proposito se solicito validar un test de screening, eligiendose para

el diagnostico de deterioro cognitivo, el test Mini-Mental State Examination (MMSE)
(Folstein, 1995) y el test de actividades funcionales de Pfeffer (PFAQ) (Pfeffer, 1982).
Durante la validacion se estim6 que la aplicacion de ambos tests permitia aumentar
la especificidad de 46,1% del MMSE a 83,3% MMSE unido al PFAQ. A su vez se deter-
mind que en Chile, la influencia de los afos de escolaridad era gravitante a la hora del
tamizaje determinando especificidad y por consiguiente el nimero de falsos positivos.
Todos estas consideraciones son vitales, dado que fueron incluidas para la implementa-
cion a nivel nacional del examen de funcionalidad para el adulto mayor (EFAM).

El afio 2005, en la atencion primaria del pais, se implemento el Modelo de Atencion
Integral en Salud, con el objetivo de lograr un envejecimiento saludable y activo

en la poblacion. Para ello, se comenzaron a realizar controles de salud mediante el
examen de medicina preventiva del adulto mayor (EMPAM), el cual tiene dos fases:
una primera de medicion de parametros antropomeétricos (presion Arterial, pulso,
peso, talla, indice de masa corporal, circunferencia de cintura y actividad fisica) y una
segunda fase de medicion de funcionalidad del adulto mayor (EFAM), que incorporan
preguntas respecto a la posibilidad de ejecutar actividades de la vida diaria, pruebas
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de funcionalidad motora, evaluacion de estado animico, afos de escolaridad y una
evaluacion cognitiva breve.

En el 2013, el EMPAM se administrd a 42,7% de las personas que acceden a la aten-
cién primaria. Para su aplicacion se capacita a los profesionales de la salud por medio
de una guia clinica confeccionada por el Ministerio de Salud y de una capsula via web
desarrollada por el Programa del Adulto Mayor de la Subsecretaria de Salud Pdblica.
Luego de su aplicacion las personas mayores son calificados como “Autovalente sin
riesgo” o "Autovalente con riesgo”’, siendo en el primer caso derivado a acciones de
promocion y prevencion y en el segundo a médico para evaluacion. Esto se comple-
menta con la evaluacion en torno a la presencia de redes del adulto mayor, la aplica-
cion del indice de Barthel para la Clasificacion de Dependencia, la escala de Depre-
sion Geriatrica Yesavage, y el cuestionario de Actividades Funcionales Pfeffer, que se
le realiza al acompanante en todos aquellos donde el Mini-Mental salga alterado.

El Mini-Mental busca evaluar distintos componentes: el primero es la temporoespa-
cial mediante conocimiento del dia de la semana, dia del mes y afio; el segundo es
la evaluacion de la memoria a corto plazo a través de recordar tres palabras que se
pueden repetir hasta cinco veces y que se solicita volver a indicarlas; el tercero es

la evaluacion de la atencion, concentracion, abstraccion, comprension, memoria e
inteligencia mediante una instruccion que se entrega una sola vez: “le voy a nombrar
unos ndmeros, usted debe repetirlos de atras para adelante”; la cuarta es la capaci-
dad ejecutiva, es decir, la capacidad de seguir instrucciones; la quinta es la memoria
a largo plazo, "hace un momento le solicité que recordara tres palabras, repitalas en
cualquier orden”; y la sexta permite evaluar la capacidad viso constructiva y recibe
el nombre de ‘mini” dado que deja fuera el animo y conductas mentales anormales,
como era en el test original.

Las personas que presentan un bajo puntaje en el Mini-mental, son diagnosticadas
con deterioros cognitivos en distintos grados, por Lo tanto, pueden llegar a recibir dos
tipos intervenciones; la primera es que durante el mismo EFAM se le realiza el Cues-
tionario de Actividades Funcionales Pfeffer (aplicado al informante). Este test dise-
Aado por Pfeffer permite medir la capacidad funcional respecto al desempefio en las
actividades de la vida diaria, teniendo una alta correlacion con el deterioro cognitivo,
arrojando diferencias entre sujetos normales, deprimidos y con demencia. En el caso
del segundo tipo de intervencion, las personas son derivados a talleres de memoria.
Sin embargo, no existe una normativa sobre el funcionamiento de estos talleres y no
se cuentan con datos sobre su ndmero y cobertura. En conjunto con la implementa-
cion de estas acciones, el ano 2006 el Ministerio de Salud publico las Guias Clinicas
de Trastornos Cognitivos y Demencias en el Adulto Mayor, documento destinado a
los médicos de la Atencion Primaria de Salud (MINSAL, 2006).
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Lo realizado en atencion primaria se complemento con el nivel secundario. Se llevo

a cabo durante el ano 2009 un Programa para el tratamiento de la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias, el cual era ejecutado por el Departamento de Salud
Mental de la Secretaria de Salud Pablica del Ministerio de Salud. Su poblacion bajo
control alcanzo las 4.742 personas, vale decir, un 2% de la cantidad total estimada
de personas afectadas. Nuevamente, estas cifras sugieren la necesidad de reformula-
cion y ampliacion de estas iniciativas.

De acuerdo a las cifras generadas por COPRAD, existirian en Chile alrededor de
200.000 personas con demencia. Si consideramos las acciones realizadas por el
Estado, donde la poblacion atendida es bastante menor, es dable opinar que el pais
ha mirado el tema de la demencia solamente desde un enfoque sanitario, como una
enfermedad mas que como una condicion, tratando de afrontar la patologia pero
descontextualizandola de quién es el que la padece, las familias y el entorno. Es por
estarazon, que SENAMA, desde su posicion como servicio pablico, toma un rol pre-
ponderante en posicionar la tematica en la agenda institucional y en concientizar la
necesidad de una mirada distinta. Por ello el afo 2010, elabora un documento lla-
mado "Propuesta de Accion: Las Personas Mayores y los Trastornos Demenciantes en
Chile”. El objetivo de este documento fue elaborar una propuesta de politica pdblica
para los trastornos demenciantes.

El inicio de la mirada sociosanitaria: implementacion
del Centro de Dia Kintun

La demencia durante su origen y desarrollo presenta componentes multifactoria-
les, lo que implica que su abordaje deba incorporar multiples componentes, dado
que sus principales manifestaciones dicen relacion con los sintomas cognitivos, los
sintomas psicologicos y conductuales, determinando una pérdida progresiva de la
funcionalidad, limitando su participacion social, y determinando la necesidad de un
cuidador de manera constante. Esto ha llevado a que se desarrolle como estrategia
a nivel internacional, los centros diurnos para personas con demencia en etapas leve
y moderada. Estos centros no solo buscan instalar la mirada sociosanitaria, mediante
la cual se logra atenuar la curva de deterioro cognitivo a través de la estimulacion,
la aplicacion de una evaluacion y un plan de accion geriatrico integral, todo lo cual
ayuda a mantener a los participantes activos y saludables, disminuye los costos y la
carga asistencial al evitar institucionalizaciones prematuras, sino que a su vez incor-
pora el factor social de la condicion, trabajando el tema del estigma, y realizando
una valoracion integral tanto de quien padece la demencia como de su entorno, de
tal forma de promover la educacion activa del proceso que se enfrentara y entregar
respiro al cuidador.
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En el 2012, la comuna de Pefialolén presentd a SENAMA a través de su COSAM, la
idea de realizar el primer piloto de un centro diurno estatal para personas con De-
mencias, este se ubicaria en el Centro del Adulto Mayor con la supervision técnica
del centro especializado en Salud Mental, generando un modelo inicial sociosanitario
desde el Estado para la tratamiento de las demencias.

Tras ser aprobado el proyecto, durante el afno 2013 comenzo su implementacion,
inaugurandose asi el Centro de dia para la atencion de personas con demencia de-
nominado “Kintdn”, cuyo nombre en mapudungun indica ‘mirar alrededor” o “buscar”.
El Centro KintQn se orientd desde una mirada positiva a la mejora en la calidad de
vida de las personas con demencia y sus familias, la prevencion de la dependencia
instando a la participacion y la formacion de los cuidadores. El piloto desde un inicio
fue concebido como una estrategia que permitiera evaluar la replicabilidad de esta

instancia en otros lugares de Chile.

El equipo de Kintn esta compuesto por los siguientes profesionales: geriatra, psi-
c6logo, terapeuta ocupacional, nutricionista, kinesidlogo y asistente social, siendo
interdisciplinario y transdisciplinario desde sus inicios. Esto permitio establecer una
valoracion geriatrica integral de la persona mayor participante y su cuidador, y un
plan de accion personalizado para cada uno de ellos, que incluyen visitas domicilia-
rias para pesquisar situaciones de riesgo y realizar las modificaciones pertinentes.
Las personas que disefiaron el modelo fueron Patricio Fuentes, Marild Budinich, Jean
Gajardo y Alberto Larrain. Se contd con las observaciones de los profesionales de
SENAMA, de especialistas en neurologia y psiquiatria.

Se considero que los planes de trabajo tuvieran un rol de capacitacion en tres ni-
veles: el primero en la familia de los usuarios del Centro respecto a la demencia
propiamente tal, posibles estrategias de abordaje, la promocion de la funcionalidad
y el autocuidado; el segundo en la propia red de salud, capacitando respecto a bue-
nas practicas hacia las personas con demencia a equipos de Atencion Primaria, o el
mismo centro comunitario de salud mental (COSAM); finalmente el tercer nivel con
capacitacion a la comunidad, mediante charlas comunitarias que permitan fomentar
el autocuidado y conductas saludables, identificando precozmente los problemas
cognitivos y buscando como meta dltima disminuir el estigma hacia la demencia.

La poblacion que focaliza Kintdn son personas de 60 y mas anos, residentes de la
comuna e inscritos en alguno de sus seis consultorios (Centro de Salud Familiar
(CESFAM) Padre Gerardo Whelan, Cardenal Silva Henriguez, Lo Hermida, Carol Urz{a,
San Luis y La Faena), con diagnostico de demencia leve a moderada, que requirieran
escasa supervision y/o asistencia en actividades basicas de la vida diaria. El Centro
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partid atendiendo a 30 personas y en la actualidad atiende a 48 mayores semanal-
mente.

El horario de atencion es de lunes a viernes de 10 a 16 horas. Dependiendo de su
rendimiento cognitivo, funcionalidad y red de soporte, los usuarios participan en
modalidades de uno o dos dias a la semana. Es el mismo Centro el que traslada a los
usuarios y ademas les proporciona alimentacion.

La valoracion geriatrica integral que se les aplica enfatiza en: valoracion de esferas
social y familiar de la persona mayor, su funcionalidad y rol del cuidador, evaluacion
neuropsicologica, alteraciones conductuales, calidad de vida, carga asociada de cui-
dado y antecedentes médicos (comorbilidad, farmacos). Con el resultado de éste, se
realiza un plan de intervencion multidisciplinario el cual se discute con el usuario/ay
familia.

La rutina del Centro Diurno involucra la participacion activa de los usuarios y su en-
torno cercano en: a) actividades de la vida diaria, como comer, movilizarse, realizar
higiene personal, lavarse los dientes, utilizar el transporte, entre otros; b) actividades
basadas en las habilidades fisicas; ¢) actividades basadas en la cognicion; d) activi-
dades basadas en la socializacion y recreacion. Todas las actividades son guiadas y
preparadas por el equipo profesional.

Se busca trabajar de forma coordinada con los recursos sociales y sanitarios existen-
tes en la red comunal, de forma de potenciar los cuidados, el acceso a los beneficios
y las prestaciones, sin duplicar los esfuerzos, sino mas bien potenciando el uso apro-
piado y oportuno de éstas. Se mantiene una relacion directa con el COSAM, CESFAM,
CCRy otros recursos del Servicio de Salud para referencia y contrarreferencia.

Es necesario sefnalar que Kintn no es un centro para resolucion de problemas mé-
dicos agudos, a pesar de hacer intervenciones en crisis o consejeria respecto a
situaciones que suceden durante la intervencion, la cual es caracter temporal, por
periodos de 3 a 6 meses con constantes reevaluaciones que buscan identificar nece-
sidades, complicaciones, cambios y derivaciones.

La elaboracion del Plan Nacional de Demencias

El Centro Kintln se concibio desde sus inicios como un proyecto piloto. Se buscaba
que, tras su implementacion, se evaluara como alternativa posible de politica publi-
ca. Durante sus dos afios de implementacion ha recibido la visita de expertos france-
ses y norteamericanos que han observado la experiencia y entregado opiniones para
su mejora continua. De hecho, en los disefios de politica, la evaluacion es la Gltima
fase del proceso, y puesto que el proceso es ciclico también es la primera. En este
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sentido, el analisis de resultados conduce a una revision del estado del problema que
puede dar lugar a una nueva politica, a la continuacion de la existente 0 a la termi-
nacion de la misma. La situacion mas coman tras la evaluacion, es la introduccion de
variaciones en la politica preexistente o a la sucesion de ésta por otra mas adecuada
al nuevo estado del problema. Esta evaluacion de politicas no es un simple instru-
mento técnico, es también un mecanismo politico de primer orden, pues permite el
ejercicio de la responsabilidad politica y la busqueda de lo que se ha denominado la
eficacia democratica.

En referencia por lo tanto a lo realizado por Kint(n, considerado adecuado por los
expertos internacionales, las demandas de la sociedad civil, la realidad internacional
y la concepcion de las personas mayores como sujetos de derechos, surge la necesi-
dad de elaborar el Plan Nacional de Demencias, que busca desarrollar una estrategia
de accién mejorada, eficiente y eficaz para el abordaje de las demencias, conside-
rando a la persona que la vive y a la familia y comunidad que la rodea. Este Plan ha
sido encabezado por la Subsecretaria de Salud Pdblica del Ministerio de Salud, quien
convocd a una comisién compuesta por expertos, los colegios profesionales de Te-
rapia Ocupacional, Sociedad de Geriatria y la Sociedad de Neurologia y Psiquiatria
nacional, la sociedad civil representados por la Corporacion Profesional Alzheimer y
otras Demencias (COPRAD) y la Corporacion Alzheimer, distintos departamentos del
mismo Ministerio (ciclo vital, salud mental, atencion primaria), y el intersector (SENA-
MA y el Servicio Nacional de Discapacidad, SENADIS).

En el entorno internacional los planes en demencia tienen distintos niveles: un pri-
mer nivel dice relacion con que buscan instalar en la sociedad el trato digno y respe-
tuoso hacia quienes tienen esta condicion, reconocen el estigma y la exclusion que la
demencia significa para quien la padece y su familia, buscando la prevencion y pro-
mocion en la sociedad civil ante esta situacion (G8, 2013). Es la dimension social de
la demencia; un segundo nivel dice relacion con el aspecto sanitario de la enferme-
dad, aunque la demencia no tiene cura, si existen medidas eficaces para muchos de
los problemas que presentan las personas con dicha condicion que a su vez pueden
ayudar a atenuar la pendiente de deterioro (Chapman, 2006).

Revisiones recientes realizadas por la Comision a cargo de la elaboracion del plan
determinaron que el 2013, doce paises del mundo contaban con politicas publicas
para las demencias, establecidas por medio de estrategias y/o planes nacionales:
Australia, Dinamarca, Escocia, Estados Unidos, Finlandia, Francia, Gales, Holanda, In-
glaterra, Irlanda del Norte, Noruega y Replblica de Corea, mientras que paises Como
Japon, México, y Per( se encontraban trabajando en el desarrollo de sus estrategias.
Se estimod que los 12 planes internacionales se habian construido mediante los equi-
valentes chilenos de Ministerio de Salud y del Ministerio de Desarrollo Social, pu-
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diendo ser incluidos otros actores a nivel gubernamental, para luego establecer una
definicion de demencia de manera consensuada por cada pals, y que van mas alla de
la definicion clinica o etimologica del concepto. Posteriormente, y de acuerdo a la
complejidad establecida, se define la secuencialidad de los plazos temporales y la
progresion de la intervencion mediante acciones que permitan el logro de objetivos
gue el pais considere como prioridad.

El plan para las demencias en Chile se comenzd a ejecutar en mayo del 2014, defi-
niendo las demencias de la siguiente manera:

La demencia es una condicion adquirida y cronica, caracterizada por un deterioro de
diversas funciones cerebrales, sin distincion de sexo y situacion socioeconomica, que
se acompana de sintornmas cognitivos, psicologicos y cambios conductuales,

Estos sintomas repercuten en la capacidad de las personas para llevar a cabo sus
actividades habituales, pudiendo requerir apoyo de terceros e incluso comprometer
Su autonomia y participacion familiar y social.

Las demencias son mas habituales en las personas mayores, pero pueden afectar a
personas mas jovenes. Las causas mas frecuentes son la enfermedad de Alzheimer y
las enfermedades cerebro vasculares, entre otras.

Las personas con algdn tipo de demencia y sus familias tienen el derecho a un apoyo
personalizado, continuo y coordinado, que involucre servicios sociales y atencion de
salud, respetando su dignidad, promoviendo su participacion y su calidad de vida.

El diseno del plan de demencia se basa en la centralidad de la persona con demen-
Cla, es decir, se priorizaran los siguientes factores:

- Reconocimiento de cada persona como ser singular y valioso.
- Conocimiento de la biografia.

- Valoracion de la autonomia de las personas, la interdependencia de éstas
con su entorno social o la importancia de los apoyos.

A su vez, trabaja en relacion a los estigmas presentes en la sociedad, en cuyo caso se
ha definido que la estrategia de accion es apoyar a las personas y sus familias para
que puedan vivir bien con la demencia por medio de;

- Lapromocion de una vision mas positiva del envejecimiento y la vejez.

- Laeducacion en nuestras comunidades sobre la demencia.
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- La capacitacion a los profesionales y técnicos de apoyo potencial a las
personas con demencia y sus entornos.

- Lageneracion de campanas de sensibilizacion y educacion a nivel poblacional.
- Laposibilidad de hacer un diagnostico oportuno y acceso a tratamiento.

- Los apoyos integrales.

Algunas conclusiones

Sibien las demencias son un tema que esta hoy en una fase intermedia entre la
agenda sistémica y la agenda institucional, es en la actualidad un problema signifi-
cativo de salud puablica, el cual el Estado ha abordado precariamente en el pasado y
quiere abordarlo adecuadamente en el presente. De esta forma, en Chile, se pueden
vislumbrar tres momentos en la generacion de la politica publica relativa a las de-
mencias. Un primer momento que va entre los afios 90 del siglo XX y primera década
del 2000, que dice relacion con la percepcion de las demencias netamente como

un problema de salud, donde el Ministerio desarrolla el algoritmo mas clasico de
evaluacion, diagnostico y tratamiento. Un segundo momento, a partir del afio 2010,
donde se genera la visualizacion de la necesidad de un abordaje mas integral de la
materia, incorporando el cuidado y la mirada sociosanitaria. Con ello, se desarrolla el
primer piloto en relacion a las demencias desde un centro diurno para personas con
demencia, financiado por el Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA) y que reci-
bid el nombre de Kintdn. Y finalmente el tercer momento, que surge de la alta valora-
cion que ha logrado el Centro Kintan, del mandato de la OMS de priorizacion de esta
condicion y de las demandas de la sociedad civil, que es la inclusion del tema en la
campanay en el actual Gobierno, el cual se compromete a “generar un plan nacional
de Demencias (Alzheimen) y la creacion gradual de 15 centros pilotos de atencion
(centros diurnos, uno por region), como dispositivos especializados, con dependencia
técnica de los COSAM de las comunas, que trabaje en red con la atencion primaria”.
Esta se comienza a implementar desde el Ministerio de Salud, con la colaboracion
directa de otros servicios publicos como SENAMA y SENADIS, con expertos y con la
presencia de la sociedad civil.

Se espera que durante el 2015 se termine de redactar la nueva politica de demencia,
para que comience a operar el 2016. Este documento pretende incorporar todo lo que
se expresa de manera clara en la presente investigacion, lo cual es la carga de cuidado
que implican las demencias para las familias, la desesperanza que existe en torno a
ello y la falta de capacitacion, los cuidados materiales, instrumentales, emocionales y
cognitivos, la solidaridad, la realizacion de protocolos en relacion a los principales com-
ponentes de la enfermedad, la superacion de los estigmas y junto con la mirada socio-
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sanitaria y biopsicosocial. No es posible olvidar que las demencias implican la inclusion
del ambito social, traspasando los ejes de los privados, pues no solo se debe considerar
alindividuo que la padece, sino a la familia y al entorno inmediato.

Sialinicio de este apartado se sostenia que as politicas pdblicas comprendian la
identificacion y definicion del problema, la formulacion de alternativas, la adopcion
de éstas, la implementacion y la evaluacion de los resultados, se puede observar que
la politica pdblica relativa a las demencias ha cumplido con las tres primeras etapas.
En la actualidad se encuentra en la etapa de revision de las alternativas mas adecua-
das, que por el momento se vislumbra como tal el Centro Kintdn, y en la redaccion de
los documentos para solicitar los recursos, de tal forma de comenzar con la ejecu-
cion del Plan a nivel nacional el afo 2016.
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CAPITULO 4 ] ]
MARCO METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION

Gabriel Guajardo Soto

El marco metodologico de la investigacion sobre la construccion social de las
demencias articuld cuatro estrategias tedrico-metodologicas, a saber, investigacion
documental, socio-hermenéutica, aproximacion etnografica y biografica. Esta articu-
lacion buscd describir y reconstruir interpretativamente el campo de la salud mental
de la demencia de los adultos mayores, con un particular énfasis en los cuidados que
se despliegan. Segln las preguntas de investigacion los sub-campos que fueron el
centro del estudio fueron los siguientes:

*  Sub-campo de las ciencias sociales en el area de las demencias y sus
cuidados en las personas mayores (produccion cientifica)

*  Sub-campo social territorial y comunitario en relacion con las demen-
cias de las personas mayores y sus cuidados en barrios urbanos y peri-
urbano/rurales (practicas sociales barriales).

*  Sub-campo social familiar, grupal e individual de los cuidados de las per-
sonas mayores (relatos biograficos individuales y grupales de familiares).

*  Sub-campo de las instituciones formada por los establecimientos de larga
estadia (ELEAM) (relatos individuales biograficos de sus trabajadores/as).

La constitucion de estos cuatro sub-campos y las relaciones entre si, constituyen un
trabajo de orden sociologico e historico que excede la pregunta y objetivos especifi-
cos de esta investigacion, no obstante se reconoce su importancia. Especificamente,
el estudio se concentra en conocer la estructuracion y significacion de la realidad de
la demencia que construyen los agentes sociales que interactlan cotidianamente
con las personas mayores con ese diagnostico clinico especializado en cada sub-
campo. Hemos propuesto cuatro planos de observacion que si bien no son los Gnicos
nos permiten una primera aproximacion al objeto de estudio.
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Un primer campo y plano de observacion son los sistemas familiares desde la doble
mirada de las personas cuidadoras principales y el grupo familiar; un segin plano de
observacion es el barrio obrero o poblacion que se considera un referente tangible
de identidades y simbolos ademas de los usos establecidos y buscados, articulando
la espacialidad, escenificacion social y la funcionalidad en una trama urbanag; las ins-
tituciones privadas o pablicas dedicadas al cuidado como son los establecimientos
de larga estadia; finalmente, hemos integrado un plano de observacion o mejor dicho
de auto-observacion que es la produccion de ciencias sociales en el tema de las
demencias y sus cuidados. La siguiente figura da cuenta de estos planos;

Produccion de ciencias sociales
Establecimientos de Larga Estadia (ELEAM)
Barrios obreros o poblacion

Grupos familiares

Individuo pariente - funcion cuidados

El trabajo de campo se desarrolld entre los meses de septiembre de 2013 y abril de
2014,

Se establecié como procedimiento ético coman en todas sus fases que las personas
participantes firmaran un consentimiento informado escrito. Esta participacion fue
de tipo voluntaria y sin percibir remuneracion u honorarios por su colaboracion. No
obstante, cuando as técnicas de investigacion lo permitieron se proporciond un re-
frigerio y gastos de transporte a las personas entrevistadas o asistentes a l0s grupos
de conversacion.

Adicionalmente, la relacion profesional, parentesco o con labores de cuidado con
una personas mayor diagnosticada con demencia fue establecida a partir de su de-
claracion segln un principio de confianza y honestidad sefialado debidamente en el
consentimiento informado. En ningdn caso sometid a la persona mayor a un nuevo
diagnostico clinico acerca de su demencia o se planteo alguna duda sobre la validez
del diagnostico ya obtenido.

Las personas participantes en el estudio fueron caracterizadas con un instrumento
estructurado con el fin de establecer las muestras cualitativas efectivamente logra-
das y a la vez, poder consultarles acerca del perfil de quiénes asumen los cuidados,
formales e informales, que se prestan a las personas mayores con demencia.
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Estrategia I: Investigacion documental del estado del
arte de la produccion cientifica

La estrategia de investigacion documental busca abordar un estado del arte de la
produccion cientifica de ciencias sociales acerca de los cuidados de la demencia de
las personas mayores, en el Cono Sur (Chile, Uruguay y Argentina), ademas de Espaia
y los organismos internacionales. La productividad cientifica contempla los elemen-
tos publicados y accesible resultado de investigaciones empiricas o teoricas, es decir,
la “cantidad de publicaciones que produce un autor, una institucion o un pais deter-
minado”, en cambio la produccion cientifica, refiere a la "forma a través de la cual se
expresa el conocimiento resultante del trabajo intelectual mediante investigacion
cientifica en una determinada area del saber, perteneciente o no al ambito acadé-
mico, publicado o inédito; que contribuye al desarrollo de la ciencia como actividad
social” (Piedra y Martinez, 2007:34). El caracter de la investigacion documental fue
de tipo exploratorio y descriptivo, destinada a la blusqueda, identificacion, acceso y
seleccion de investigaciones empiricas que en sus metodologias con disenos cuali-
tativos y/o cuantitativos e investigaciones tedricas con un procedimiento explicito.

Procedimiento utilizado segln etapas

Etapa 1: Se llevd a cabo un levantamiento de informacion de las publicaciones ela-
boradas en torno a los conceptos de envejecimiento y vejez, demencia, cuidados y
cuidadores/as.

Para la inclusion de estas publicaciones se establecio el criterio que debian corres-
ponder a las disciplinas de las ciencias sociales de la psicologia, sociologia y antro-
pologia. El criterio de inclusion de la produccion cientifica fueron los siguientes:

e Articulos de revistas en catalogos on line y gratuitos de ciencias sociales.
»  Libros ligados a las disciplinas de la psicologia, sociologia y antropologia.
»  Tesis de doctorado clasificadas en las ciencias sociales.

Se excluyeron publicaciones del marco legal o normativo y politicas pablicas acerca de
la salud mental de la demencia por cuanto no constituyen publicaciones cientificas.

El periodo de seleccion de las publicaciones se definio entre los afos 2003 y 2013
basado en la generacion de conocimiento mas actualizada.

Etapa 2: Sistematizo en una base de datos la produccion cientifica en torno a los
conceptos de envejecimiento y vejez, de envejecimiento y vejez, demencia, cuidados
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y cuidadores/as en las personas mayores. La base de datos fue construida en el soft-
ware SPSS 20.

Etapa 3: Se realizo un analisis descriptivo uni-variado y bi-variado sobre la produccion
cientifica en torno a los conceptos de envejecimiento y vejez, demencia, cuidados y
cuidadores/as en las personas mayores, considerando las siguientes dimensiones:

*  Nombre de autor(es)
*  Disciplina

e Tipo de publicacion

e  Afo de publicacion

e Pais de publicacion

*  Tipo de Institucion

*  Metodologia utilizada
e Sexo autor(a)

*  Tema de investigacion

El analisis bi-variado fue a través de tablas de contingencia, donde se probo su sig-
nificacion a partir del estadistico chi-cuadrado, otorgando un nivel de 95% de con-
fianza.

Muestra de publicaciones cientificas

El objetivo del analisis fue describir y reconstruir un sub-campo cientifico sobre los
cuidados de la demencia de las personas mayores, basada en la observacion de las
publicaciones cientificas en un periodo comprendido entre los aflos 2003y 2013.
Uno de los requisitos minimos para la seleccion de estos documentos fue que tuvie-
ran descriptores o palabras claves y, que al menos, aparezca el término de demencia.
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Estrategia Il: Etnografia focalizada en barrios que han
experimentado la demencia de personas mayores

Las investigaciones etnograficas sobre la discapacidad intelectual han abordado el
sentido y significaciones que se construyen socioculturalmente en relacion con de-
terminados comportamientos humanos en las interacciones cotidianas vinculados al
deterioro cognitivo. En este sentido, ha sido la investigacion de las categorias socio-
culturales preexistentes en las que la demencia se sitda como son, por ejemplo, las
distinciones de normalidad/anormalidad, capacidad/discapacidad. Dichas categorias
estan permeadas de valorizaciones que fundan practicas y discursos cotidianos acer-
ca de la enfermedad.

La estrategia metodologica de tipo etnografica focalizada se concentro en la produc-
cion de datos del campo sobre las personas mayores en sus interacciones cotidianas
de caracter comunitario. Estas interacciones con actores sociales como son los veci-
nos/as directos, personas encargados del comercio en los barrios, familiares, integran-
tes de juntas de vecinos, administradores de condominios o edificios, entre otros, que
cobran relevancia en la vida cotidiana de las personas mayores con demencia. Para el
acercamiento a los barrios fue necesaria la identificacion de actores o informantes cla-
ves que fueron contactados a través de instituciones y/o organizaciones que tuvieran
una directa interaccion en el tratamiento y cuidado a las personas mayores con diag-
nostico de demencia, entre los cuales se consideraron claves los siguientes: el personal
de salud, consultorios y/o centros de salud familiar, Centro Comunitario de Salud Men-
tal Familiar (COSAM) y personal de las instituciones de policia uniformada.

Técnicas de produccion informacion
e Observacion semi-participante;

Este tipo de observacion se desarrolld mediante visitas realizadas por un investiga-
dor a los barrios seleccionados para el estudio, en los cuales se tomd contacto con
los actores vecinales que participaron de la respuesta del barrio frente al aconteci-
miento de las demencias.

*  Entrevistas etnograficas

La entrevista etnografica fue de orden individual y mediante una pauta de temas y
preguntas que buscd provocar un relato acerca de las demencias en el espacio terri-
torial delimitado como barrio. Estas entrevistas fueron efectuadas en el propio barrio
de referencia y tuvo la forma de una conversacion informal y con espacios de mayor
formalidad en torno a la pauta de temas previamente disefada.
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Investigacion documental de fuentes secundarias; se trabajo con los registros y do-
cumentos de los barrios en los cuales se realizo la investigacion. Se tomd contacto
con las autoridades locales del Municipio como es la Secretaria Municipal de Planifi-
€acion para acceder a documentacion historica de los barrios.

Decisiones muestrales cualitativas

Se seleccionaron dos barrios para la aproximacion etnografica de las demencias, a
saber, la poblacion Lo Hermida en la comuna de Pefalolén y la poblacion Catecu en
la comuna de Pefaflor. Ambas comunas se encuentran ubicadas en la Region Metro-

politana.

Cuadro 1: Técnicas de investigacion etnografica y muestra cualitativa

Barrios
Técnicas de investigacion

Barrio urbano
(Poblacion Lo
Hermida)

Barrio peri-urbano/

rural (Poblacion
CATECU)

Total

Entrevistas etnograficas

Consultorio
Carabineros
Junta de vecinos
Comercio
Personas mayores

Consultorio
Carabineros
Junta de vecinos
Comercio
Personas mayores

10 personas

Observacion semi-

2 visitas al barrio

2 visitas al barrio

4 visitas a barrios

participantes

Archivos textos
escritos

Fuentes secundarias sobre

el barrio SECPLAC Municipio

SECPLAC Municipio

Registro de la informacién

*  Audio de entrevistas etnograficas para ser transcrito ortograficamente con
un bajo grado de edicion.

*  Notas de campo de observacion breve y ampliada antes de 24 horas ocu-
rridas las observaciones.

»  Fotografias del barrio seleccionado para el estudio.
*  Archivo de fuentes secundarias sobre los barrios observados.
Analisis e interpretacion

Analisis tematico segln categorias emergentes y de objetivos especificos. Pretende
interpretar la trama de la cultura, es decir, las practicas y los discursos de los agentes
social tal y como se imbrican en la vida cotidiana.
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Figura 1: Mapa conceptual: Sub-campo territorial y comunitario sobre las demencias
(practicas sociales barriales)

(Sub-campo territorial comunitarioj

dimensiones que se
observan

Practicas colectivas ante los efectos,
manifestacion y respuesta a las demencias
personas mayores

estrategia
metodolégica
1

Aproximacion etnografica
a barrios

técnicas de investigacion

Observacion Entrevista etnografica: carabineros,
semi-participante comercio, salud, adulto mavyor,
recorrido de barrios junta de vecinos

N
AN

Barrio urbano y periurbano
Regién Metropolitana

reconstruye practicas colectivas

Andlisis tematico
segun categorias
emergentes y de objetivos
especificos

aproximacion

( Sociologia del habitus J
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Estrategia lll: biografica grupal e individual

a. Cuidadores/as formales e informales

Los discursos de cuidadores/as formales e informales de personas mayores diagnos-
ticadas con demencia fueron abordados a partir de los relatos de vida que los propios
sujetos con sus experiencias como cuidador/a. El relato de vida!! se realiza mediante
un tipo de entrevista de caracter narrativo y biografico en la que un sujeto cuenta
—a peticion del investigador— toda o parte de su experiencia vivida en torno a una
situacion y/o actividad especifica en un momento determinado de su historia.

A diferencia de las formas no narrativas de entrevista, el relato de vida se propone
una descripcion de la estructura diacronica del recorrido vivencial de los sujetos.
Esta técnica de entrevista se enmarca en un enfoque metodologico de caracter bio-
grafico, al estar centrado en la narracion que realiza el entrevistado sobre su vida o
aspectos de ésta. Se trata de relatos cotidianos respecto a como se siente, define y
posiciona ante a una determinada situacion y que constituyen, en tanto relatos, una
primera interpretacion de la experiencia vivida desde la posicion del sujeto, ‘narrador’
de su propia vida (Cornejo, Mendoza & Rojas, 2008). Este primer nivel hermenéutico
sera complementado con un segundo nivel interpretativo que corresponde al proce-
so analitico de los relatos individuales y en conjunto.

En este estudio el acento no estara puesto en la interioridad de los sujetos sino en
los contextos sociales de los que ellos han adquirido por experiencia un conocimien-
to practico (Bertaux, 2005). Tal como se comprende la técnica del relato de vida en el
marco de la presente propuesta, tanto el proceso de produccion como de analisis de
informacion estaran enfocados en estudiar un objeto social, a saber, el campo de la
demencia de los adultos mayores, comprendiendo ‘como funciona y como se trans-
forma, haciendo hincapié en las configuraciones de las relaciones sociales, los meca-
nismos, los procesos y la logica de accion que lo caracteriza” (Bertaux, 2005: 10).

En este contexto, en los relatos de vida de cuidadores/as formales e informales se
busco lograr una dimension diacronica de la realidad de la demencia en las personas
mayores a partir de narraciones en torno a dicha experiencia y al impacto que la
evolucion de la demencia ha tenido en su vida cotidiana, a nivel de la carga laboral y
de su vida afectiva personal y familiar, permitiendo asi captar la logica del campo en
su desarrollo biografico. A través de estas practicas y significaciones especificas se
planteo la posibilidad de comprender el campo en el que éstas han nacido y al que
contribuyen a (re)producir o a transformar.

11 Siguiendo a Bertaux (2005) habra que distinguir entre historia de vida y relato de vida. La primera, hace referencia
a la historia vivida por la persona. El segundo, refiere al relato que esta persona hace de esa historia a peticion de
un investigador en determinado momento de su vida.
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Se llevaron a cabo entrevistas orientadas a reconstruir una serie de acontecimientos,
situaciones, interacciones y actos que den cuenta del conocimiento practico de los
sujetos en su rol de cuidadores/as de personas mayores con demencia. Siguiendo a
Bertaux (2005) los relatos de vida se orientaron hacia la descripcion de experiencias
vividas en primera persona y los contextos en los que esas experiencias se han de-
sarrollado, enfatizando el relato de practicas en situacion. Por un lado, fue posible
identificar aquellos aspectos subjetivos que dicen relacion con la carga laboral y los
afectos personales y familiares de los cuidadores/as, visibilizando desde su propia
experiencia como significan el campo de la salud mental de la demencia en personas
mayores; por otro lado, permitieron comprender las diversas practicas que hacen
parte del campo de la demencia a nivel del sub-campo familiar y sub-campo institu-
cional de las ELEAM identificando, por ejemplo, diferencias en el tipo de construccion
social que realizan en torno a la demencia y de las labores de cuidado llevadas a
cabo cotidianamente, que remiten en Gltima instancia a diferencias de habitus en los
cuidadores.

Muestra cualitativa

Del colectivo de los cuidadores formales e informales de personas de 60 afios y mas
gue hayan sido diagnosticadas con demencia en las comunas urbanas de la Region
Metropolitana, se seleccion6 una muestra estructuralmente representativa de 9
personas que realizan cuidados, tanto remuneradamente como desde la posicion

de familiares. Los criterios establecidos para la representatividad estructural de la
muestra son los siguientes:

Criterio de actividad: cuidador formal o cuidador informal*?

Se definié como cuidador formal a personas que trabajan como cuidadores/as de
manera remunerada en os Establecimientos de Larga Estadia para Adultos Mayores
(ELEAM). Segln el Catastro 2012 realizado por SENAMA existirian 344 ELEAM en la
Region Metropolitana. De éstos, un 77,3% corresponde a instituciones privadas o
persona natural con fines de lucro y un 22,7% a una fundacion o congregacion reli-
giosa sin fines de lucro. Se definio como cuidador informal a personas que se hacen
cargo de las labores de cuidado de las personas mayores con demencia, que en su
mayoria no reciben remuneracion por dicha actividad®® y que corresponden princi-
palmente a familiares, siendo el 44% hijos(as), 23,8% esposo(a) o pareja, 4,9% un no
familiar y 1,8% servicio doméstico.

12 Todos los datos cuantitativos entregados en esta seccion fueron extraidos de las Bases Técnicas de la presente
Licitacion, a partir del Catastro 2012 realizado por SENAMA,

13 Segln datos entregados, 92,1% de los cuidadores informales no posee remuneracion por cuidar a la persona que
esta a su cargo; mientras que 7,4% dice recibir remuneracion
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Criterio socioeconomico segiin comuna de residencia

El criterio socioeconomico fue delimitado a partir de los términos de referencia del
estudio, tomando cinco comunas del Gran Santiago que representan Cinco grupos
socioeconomicos: alto, medio-alto, medio, medio-bajo y bajo, del sector urbano de la
Region Metropolitana.

»  Vitacura (alto)
»  Providencia (medio-alto)
»  Maipa (medio)
»  Cerro Navia (medio-bajo)

» La Pintana (bajo)
Criterio de género

Segln datos del Catastro 2012 realizado por SENAMA, el analisis por sexo arroja que
un 84% de los cuidadores corresponde a mujeres y un 16% a hombres. Esto sugiere
una segmentacion por género de las labores de cuidado, siendo principalmente una
labor de caracter femenino. Segln los tres criterios antes expuestos, se obtuvo dos
muestras cualitativas orientadas a la variedad de posiciones dentro del sub-campo
de los cuidadores formales e informales. En los capitulos destinados al cuidado fami-
liar y de quienes trabajan remuneradamente se aborda la descripcion de los entre-
vistados y lugares, como también, en los anexos.

Trabajo de campo

Una vez definida y seleccionada la muestra, se llevo a cabo el trabajo de campo.

En un primer encuentro, la entrevista estuvo orientada a la narracion de la vida del
sujeto respecto a su experiencia con la demencia y la evolucion de ésta, y el modo,
en que ha afectado su carga laboral y afectiva personal y familiar. En un segundo
encuentro, se realizaron preguntas de profundizacion y de cierre, que permitieron re-
construir con el mayor detalle posible el relato de vida de la persona entrevistada.
Cada uno de los encuentros tuvo una duracion que fue desde una hora a una hora 'y
media.

Las entrevistas fueron grabadas en un soporte de audio, se tomaron notas de campo
y con el apoyo de transcripcion de sesiones claves para los fines del estudio. Lo an-
terior quedod en conocimiento del entrevistado, quien firmd un consentimiento infor-
mado en el primer encuentro.
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b. Grupos familiares con personas mayores diagnostica-
das con demencia

Desde el punto de vista metodolégico, la investigacion cualitativa en terapia familiar
nos conduce a la entrevista grupal familiar como el método mas frecuentemente
utilizado para obtener informacion acerca de la experiencia de las familias (Faulkner
et al. 2002, Gehart et al. 2001 en Beitin, 2008). Las entrevistas familiares permiten
producir informacion adicional a la obtenida en entrevistas individuales, favoreciendo
el surgimiento de contenidos nuevos, como emergentes relacionales (Allan 1980 en
Beitin 2008).

En la entrevista de grupos familiares, se observan aspectos no verbales, analogicos y
de proceso, que pueden permitir una mayor comprension de aspectos relacionales,
que sefalan posiciones dentro de las familias y que no son posibles de pesquisar en
entrevistas individuales. El campo de la familia, como espacio relacional, supone el
inter-juego de los individuos donde es posible observar una dinamica que va deter-
minando posiciones relativamente autonomas, desiguales, que se ocupan dentro de
esta, el quehacer cotidiano, jerarquia, autoridad, toma de decisiones, género, edad,
entre otras. De esta manera se observaron estrategias familiares, entiendo por éstas
“al lugar que las preferencias y decisiones individuales tienen en estrategias que se
plantean como pertenecientes a un conjunto” (Bustos y Pereira, 2008).

El concepto de estrategia permite pensar en la dimension activa en el comporta-
miento de los actores y supone que la accion tiene siempre un sentido en relacion a
las oportunidades y a las acciones de las demas personas. Por ejemplo, puede obser-
varse como factores como el género o la edad, determinan lugares, roles, posiciones
de poder en la toma de decisiones, entre otros.

Se analizaron de este modo las estrategias de las familias para enfrentar esta si-
tuacion. Por otra parte, las familias, asi como los individuos, usan el lenguaje verbal
para construir interpretaciones del mundo social, definiendo su identidad colectiva a
través de discursos y descripciones que poseen impacto en los estados psicologicos,
la identidad y en los fendmenos intersubjetivos (Wetherell, 1998) . A través de las
entrevistas familiares, se buscd identificar también los discursos y repertorios inter-
pretativos a los que se recurre para dar sentido a la experiencia familiar (Burck, 2005)
cuando se convive con un familiar adulto mayor diagnosticado con demencia.

Se considera relevante que las entrevistas hayan sido llevadas a cabo por profesio-
nales con experiencia en el area, pues este tipo de metodologia supone habilidades
especificas en técnicas de entrevista familiar, por ejemplo, en el manejo de los
tiempos (Beitin, 2008) o en la capacidad de lograr que cada miembro de la familia se
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exprese sin que ocurra un desequilibrio en la toma de palabra (Hertz, 1995 en Beitin,
2008). En relacion con el procesamiento de la informacion obtenida, la perspectiva
del analisis hermenéutico del discurso, nos permite entrar en dialogo con los pa-
radigmas socioconstruccionistas dominantes en la Terapia Familiar actual (Burck,
2005).

Decisiones muestrales cualitativas

Se efectuaron 5 entrevistas familiares, correspondientes a familias en las que uno de
sus miembros —adulto mayor— haya sido diagnosticado clinicamente con demencia.
Estas entrevistas fueron segmentadas segln 5 grupos socioeconémicos de comunas
urbanas de la Region Metropolitana de Santiago.

Criterios de inclusion

Se convoco, en primer lugar, a los miembros de la familia que cohabitan, por consi-
derarse la condicion de la cotidianidad un elemento significativo, en relacion a los
cuidados. La convocatoria se realizd de manera amplia a todos los que viven juntos,
respetando si alguno de ellos no quisiera participar, salvo en el caso que sea la cuida-
dora o cuidador principal quien no quiera asistir.

Las personas diagnosticadas con demencia no fueron incluidas inicialmente en la
entrevista familiar, de manera de facilitar la emergencia de los aspectos complejos
asociados al cuidado de ella y generar un contexto seguro que no exponga a los
miembros de la familia a situaciones de desregulacion emocional. Se permitio la
presencia de nifios, adolescentes y adultos en las sesiones de entrevista, no obstante
esta situacion no ocurrio.

Las condiciones de la entrevista a familias

Sibien en las condiciones planteadas en el disefo de la investigacion las entrevistas
se habian proyectado llevarlas a cabo en una sala con espejo unidireccional (Camara
de Gessell) en las dependencias del Instituto Chileno de Terapia Familiar, s6lo un caso
acepto asistir a las dependencias del Instituto.

La entrevista fue realizada por una Terapeuta Familiar miembro del equipo de
investigacion del estudio. Se disefd una pauta semi-estructurada de entrevista
asegurando que se cubran areas especificas, dejando lugar a retroalimentaciones,
con el fin de explorar los significados particulares de los participantes de la inves-
tigacion.
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Analisis e interpretacion de la informacion cualitativa individual y grupal

Como hemos planteado anteriormente, el acento de los relatos de vida no estara
puesto en la interioridad de los sujetos sino en un objeto social particular, a saber,
el campo de la demencia de las personas mayores y el modo en que, a partir de los
discursos de los cuidadores/as es posible acceder a practicas y significaciones que
lo estructuran como campo y que, a su vez, definen diferencias de habitus entre los
distintos cuidadores, es decir, practicas y significaciones que dan cuenta de los con-
textos sociales en que éstas se desarrollan y por medio de las que se reproduce y
transforma dicho campo.

El analisis de los relatos de vida se realizd en dos fases. En la primera de ellas, se
efectud un montaje de los relatos individuales a partir del material extraido de las
dos entrevistas realizadas por cuidador, reconstruyendo asi la narratividad de los diez
relatos de vida de manera individual. Mediante este proceso se buscd identificar las
significaciones y las practicas ligadas a la l[abor de cuidado de las personas mayores
con demencia, la evolucion que ésta ha tenido y el impacto producido en dicho pro-
ceso a nivel de la carga laboral y vida afectiva personal y familiar de cada cuidador/a.

Se identificaron, ademas, los requerimientos de cuidado que tienen las personas
mayores, detallados a partir del discurso de los sujetos. Se trata de un analisis her-
menéutico mediante el cual se reconstituye, de manera interpretativa, el sentido
socialmente construido singularizado en la vida de una persona, captando, ademas
de practicas y significaciones que sirvan a la comprension del campo de la demencia
en la vejez, la subjetividad que alli se teje. En la segunda fase analitica se realizd un
analisis de los relatos en conjunto, a partir del cual fue posible acceder a la estructu-
racion de este campo.
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Figura 2: Mapa conceptual Sub-campo social familiar (individual y grupal)
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Estrategia IV: Estructural

La estrategia estructural corresponde centralmente a una estrategia de analisis e
interpretacion de los resultados obtenidos mediante las demas estrategias metodo-
logicas segln objetivos especificos.

La teoria social de los campos permite investigar las articulaciones y luchas de sig-
nificacion de los agentes entre diversos campos que actdan ante las demencia de
las personas mayores y su demanda de cuidados, esto es, sub-campos cientificos,
profesionales, expertos, instituciones, barrios y grupos familiares. El grupo familiar se
entendio como sub-campo en tanto en tanto se encuentra orientado hacia el cuida-
do de la demencia de la persona mayor y debe gestionar acciones, conocimientos,
recursos econoémicos, tiempo, designar familiares para el cuidado, entre otros asun-
tos, si bien existen limites para comprender a las familias como un campo.

Cuadro 2: Sintesis de estrategias metodologicas y muestras efectivamente logradas
de base para analisis estructural

Muestra cualitativa

Estrategia Metodologia Material obtenido efectivamente lograda

* 5entrevistas grupales a familias
(11 personas).

*  5entrevistas individuales a
cuidador/a principal.

Relato biografico de
parientes de personas
mayores con demencias

Biografica Cualitativa
Relato biografico de

trabajadores/as en cuidado | * 4 entrevistas individuales a
de personas mayores con trabajadoras/or.
demencias

* 10 entrevistas individuales a
actores claves del barrio.

* Notas de observaciones semi-
participantes.

» Fotografias del trabajo de

Relato descriptivo de
aproximacion etnografica
Etnografia Cualitativa de dos barrios de la Region
Metropolitana, uno urbano y

otro peri-urbano.

campo.
BUsqueda de publicaciones
Investigacion cientificas de ciencias * 134 publicaciones
8 Cuantitativa sociales, 2003-2013 en especializadas de ciencias
documental P . )
catalogos de acceso libre y sociales.

gratuito

* 30 personas entrevistadas

Totales * 134 publicaciones obtenidas
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PARTE I1:
RESULTADOS DE INVESTIGACION

CAPITULO 5
LOS CUIDADOS DE LAS PERSONAS MAYORES CON
DEMENCIAS DESDE LA MIRADA GRUPAL FAMILIAR

Pamela Soto Vergara®

Introduccion

En este capitulo se abordan los discursos de parientes de personas mayores
diagnosticadas con demencia, que han sido entrevistados a través de una metodo-
logla grupal, para dar cuenta de la interaccion cotidiana entre ellos y las personas
mayores que estan bajo su cuidado.

Los objetivos que persiguieron estas entrevistas fueron, en primer lugar, conocer
desde el discurso de los, asi denominados, “‘cuidadores informales” —categoria que
sera discutida a la luz del material obtenido en las entrevistas familiares— las per-
cepciones acerca de la evolucion de la demencia en las personas mayores, dimen-
sionando la propia carga laboral y afectiva. En segundo lugar, contribuir a caracterizar
el perfil de los “cuidadores informales”, que prestan cuidados a las personas mayores
con demencia. En tercer lugar, conocer desde el discurso de los “‘cuidadores informa-
les” la evolucion de la demencia en las personas mayores y sus efectos en la calidad
de las relaciones familiares y, por Gltimo, identificar los requerimientos de cuidado
que necesitan las personas mayores con demencia.

Este conjunto de objetivos, seran situados en un paradigma sistémico relacional, el
que sumado a la técnica de la entrevista grupal-familiar, que enfatiza la co-produc-
cion de un discurso oral de los participantes presentes, permite la emergencia de los
aspectos intersubjetivos, que se dan en el contexto relacional y en el que conviven
maltiples miradas, interdependientes entre si. La presencia de a lo menos un testigo

14 Psicologa Clinica. Terapeuta Familiar y de Parejas Instituto Chileno de Terapia Familiar. Magister en Derecho de
Infancia Adolescencia y Familia. E-mail: pamesotov@gmail.com
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del discurso individual, influira en como se construye el relato de la experiencia fami-
liar y la evolucion de la demencia en el seno de las familias entrevistadas. Ese testigo
familiar es alguien que tiene una experiencia vivida en comdn y que con su presencia
pone en escena lo relacional familiar, El discurso resultante, es producto de una cons-
truccion conjunta, en el dialogo entre los familiares, incluyendo también al entrevis-
tador.

Sibien es cierto, en la diada entrevistador/a-entrevistado/a, lo relacional e inter-
subjetivo también esta a la base de aquello que se narra (y emerge en el dialogo), la
presencia de otros actores de la familia supone un trasfondo en el que se encuentra
implicito el patrimonio coman de experiencia compartida, asi como aspectos no
compartidos o significados de la experiencia en contradiccion o competencia. Esta
aproximacion puede permitir que aspectos como los expuestos en el primer objetivo:
la evolucion de la demencia y la percepcion acerca de la propia carga laboral y afec-
tiva que supone el cuidado, se pongan en una perspectiva familiar mas amplia y por
lo tanto, mas compleja. El resultado es cualitativamente distinto al de las entrevistas
individuales y ofrece la posibilidad de integrarlo a un analisis conjunto.

Cabe sefalar respecto del segundo objetivo, la caracterizacion del perfil de los
cuidadores informales. En general, desde una perspectiva sistémica el contexto de
los actos se considera determinante para la construccion de significados que se le
atribuyen a la experiencia, por Lo tanto, es de esperar que desde esta Optica haya
dificultad para sefialar de manera estatica o fija un perfil del cuidador, porque éste
siempre corresponderia a una reduccion de una realidad mas compleja, de cualidad
fluida, situada en una red de relaciones familiares, comunitarias, sociales, culturales
en un determinado tiempo historico y politico. Lo que podemos recoger, en cambio,
Son auto-narraciones y narraciones compartidas con los otros (Bruner, 1990; Gergen,
1994), que nos permitiran entrar en las vivencias desde una particular identidad

en tanto familia, la que entenderemos se construye en el campo de lo relacional y
posee un caracter social. Las narraciones y el relato de la experiencia, serian produc-
ciones imbricadas con el contexto, dado que estamos intersujetos en cada una de
nuestras acciones y pensamientos (Crossley, 1996).

Desde una perspectiva hermenéutica, entenderemos aquello que habitualmente es
ubicado en la individualidad y la subjetividad, como un proceso de produccion de signi-
ficados que, tal como dijimos antes, se van generando en la interrelacion y es determi-
nado por el contexto. Este aspecto relacional y contextual parece relevante a la hora de
abordar el tercer objetivo, que se relaciona con el impacto del diagnostico de la de-
mencia en las relaciones y dinamicas familiares. Podriamos senalar que en esta dimen-
sion, es posible observar que las producciones individuales de significado, van configu-
rando un determinado discurso familiar, que excede a los discursos de los sujetos, y que
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se constituye como un emergente relacional fruto de una co-construccion dialogica.
La entrevista grupal-familiar al tener como objeto la relacion, puede proveer un acceso
privilegiado a estos discursos. Aqui lo que observaremos a partir de las entrevistas tiene
que ver con los significados compartidos —y en disputa— acerca de las vivencias fami-
liares derivadas del diagnostico de la demencia, las modalidades que asume el cuidado
de ésta al interior de la familia y la forma en que se relacionan los distintos miembros
entre sty en relacion al paciente diagnosticado. En lo relacional no se buscaran la cau-
sas 0 el porqué de determinado significado o conducta, ya que de acuerdo a los postu-
lados sistémicos, no existiria una influencia unidireccional o de causalidad lineal en los
fendmenos relacionales, mas bien, los procesos son vistos como circulares o recursivos,
interrelacionados e interdependientes.

En este sentido no habria una demencia sino muchas demencias, asi como no ha-
bria un efecto sobre las familias, sino una diversidad de efectos relacionados con el
propio origen, constitucion, estructura y dinamicas familiares y su relacion con los
aspectos estructurales-sociales que los determinan, incluso los previos a la desig-
nacion del adulto mayor como portador de demencia. Esto obliga a mirar la hetero-
geneidad por sobre la homogeneidad de los modos de cuidado e intentar encontrar
regularidades o pautas que expliquen las maneras en que las familias asumen el
diagnostico de la demencia. Un estudio de esta naturaleza podria ofrecer la posibili-
dad de considerar, al mismo tiempo, las dinamicas entre las practicas sociales de los
sujetos y los determinantes estructurales.

Por Gltimo, en cuanto al objetivo que busca identificar los requerimientos de las
familias, se explorara en la relacion de los sistemas familiares con los que han sido
llamados sistemas amplios®, sin olvidar las determinaciones estructurales a las que
estan sujetas.

Estos cuatro objetivos, representan —cada uno de ellos— un desafio que excede lo
que esta primera aproximacion familiar permitira abordar. Sin embargo, los resulta-
dos que presentamos a continuacion son un esfuerzo interpretativo por reconstruir
los significados y narraciones de las familias haciendo énfasis en lo relacional por
sobre lo individual o intra-psiquico?®.

15 Sistemas amplios corresponde a una definicion de Evan Imber-Black, quien hace referencia a las relaciones de
los sistemas familiares con agencias sociales, organizaciones, servicios, los que constituyen sistemas amplios que
influyen en el desarrollo familiar, mediando la toma de decisiones sobre el presente y el porvenir de sus miembros
y que, al mismo tiempo, establecen pautas que pueden producir “la objetivacion de relaciones insatisfactorias en
maltiples niveles” Imber-Black, E. (2000). Familias y Sistemas Amplios: el terapeuta familiar en el laberinto. Buenos
Aires, Argentina: Amorrortu.

16 Es una cuestion de objeto. La mirada relacional supone una posicion distinta de observacion y sobre un objeto
distinto. Ademas ese proceso incluye a quien observa. Si bien se incluye lo individual y por tanto, lo que ha sido
llamado “intrapsiquico”, ésta dimension se pondera en el analisis relacional y lo que se observa son los emergentes
relacionales. De esta manera, aquino opera una verdadera dicotomia intrapsiquico/relacional, puesto que surge
de una nocion de sujeto distinta, un sujeto que se construye (esta constituido) desde lo intersubjetivo. Tampoco
implica un abandono de la dimension intrapsiquica sino que ésta se encuentra incluida e imbricada constitutiva-
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Metodologia
La técnica de la entrevista grupos familiares

Entenderemos a las familias, en referencia a estructuras de acuerdo a patrones que
ordenan internamente jerarquia, roles y funciones, de manera que dan cuenta de la
variedad de modos afectivos, formas de resolucion de conflicto, diversidad en las for-
mas que asume la toma de decisiones, distribucion del poder y la informacion, entre
otros. Al mismo tiempo asumimos que estos patrones, aunque aparentemente diver-
S0s, estan determinados por 6rdenes superiores.

De manera general, los patrones de organizacion de las familias obedecen a mo-
mentos sociohistoricos y politicos, que a su vez determinan las formas que asume el
parentesco en nuestra cultura. La naturalizacion de la familia moderna, en su modali-
dad nuclear, biparental, neolocal, heterosexual, asi como la division sexual del trabajo,
ha sido progresivamente puesta en tension, en casi todas sus dimensiones, por cam-
bios ocurridos en los planos cultural, social, demografico y tecnologico. Este orden
simbolico en el que aparece un sistema de relaciones basadas en el patriarcado, los
ideales del amor romantico, la maternidad como centro de la familia o la nuclearidad
por sobre la familia extensa, entre otras dimensiones, ha sido paulatinamente des-
naturalizado como Unico orden posible'”. Por otra parte, en lo estrictamente social,
reconocemos que las familias estan determinadas por un orden material, de clase.
Este orden tiene también, en parte, una manifestacion en el capital social, cultural y
simbélico que los individuos y familias poseen y por lo tanto son un marco que de-
termina las condiciones de posibilidad de los cuidados.

Si bien es cierto, en el campo de la investigacion de las familias se reconoce la en-
trevista grupal-familiar como Qtil en la incorporacion de informacion, existen pocos
investigadores que utilicen este enfoque, debido a un discreto desarrollo metodologico
de esta técnica (Reczek, 2014). Aun asi, se reconoce que los métodos de entrevista son
utilizados y diversos. Entre otros medios de investigacion, como encuestas y entrevis-
tas estructuradas, las entrevistas semi-estructuradas, como la que se utilizo en este
estudio, se aplican en investigaciones cualitativas referidas a fenémenos familiares.

En este tipo de casos, el entrevistador puede tomar decisiones acerca de qué temas
se van abordando, sobre la base de las respuestas de los entrevistados, registran-
dolas por medio de grabaciones de audio (Segriny Flora, 2012). Una aproximacion a

mente con las relaciones y el contexto.

17 Castells (2000) denomina la crisis de la familia patriarcal a la crisis de un modelo de familia que se basa en el
ejercicio estable de la autoridad/dominacion del hombre adulto, que hace de cabeza, sobre toda la familia y sefiala
que en la década de los noventa, del siglo pasado, es posible encontrar indicadores estadisticos, de una crisis del
modelo, en la mayoria de las sociedades, sobre todo en los paises mas desarrollados. Castells Manuel (2000) La
era de la informacion. Volumen I1I: El poder de la identidad. Siglo XXI Ed.: México: 159-269.
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técnicas de entrevistas que estén en sintonia con ciertos principios metodologicos
desde el paradigma sistémico relacional (Louro y Serrano, 2010), puede garantizar
que el resultado de cuenta de especificidades que no es posible obtener a través de
entrevistas individuales. Al mismo tiempo, las entrevistas familiares ofrecen la po-
sibilidad de triangulacion con otras técnicas, enriqueciendo la mirada acerca de los
cuidados en el caso de personas diagnosticadas con demencia.

Muestra cualitativa

Tomando en cuenta la estratificacion social en Chile, la gran desigualdad economica
y social (Lopez, Figueroa y Gutiérrez, 2013) y sus efectos en la vida cotidiana de las
personas (y familias) que viven en nuestro pais, se seleccionaron cinco familias de
distintos estratos socioecondmicos, bajo, medio-bajo, medio, medio-alto y alto. La
estratificacion parte de la hipotesis de que los cuidados podran manifestarse di-
ferencialmente segln acceso a bienes y servicios, y que este acceso podra afectar
también el capital social, cultural y simbolico de los individuos.

Las familias entrevistadas provenian de cuatro comunas de Santiago. Aunque no

era requisito que los familiares cohabitaran con la persona con demencia, todos si
estaban —o habian estado— en relacion constante y directa con la persona con de-
mencia. En las entrevistas participaron hijas, esposas y un esposo de pacientes diag-
nosticados con demencia hace a lo menos un afo. Los entrevistados, en total, fueron
10 mujeres y solo un hombre, por lo que los resultados adolecerian de una subrepre-
sentacion en el nimero de hombres entrevistados. No obstante o anterior, esto no
implica necesariamente ausencia de distinciones de género masculino, ya que éstas
son reconstruidas por las voces de las mujeres, en lo relacional. Las familias entrevis-
tadas poseen, en su mayoria, una constitucion de origen gue denominaremos tradi-
cional®®, en la que existe un matrimonio e hijos que han compartido histéricamente
un hogar, aunque en el presente, con el devenir de la adultez, algunos hijos hayan
emigrado. Cuatro familias son chilenas y una migrante. Del total de familias, s6lo una
de ellas, de clase media alta, esta conformada por hermanas solteras sin hijos, que
conviven.

18 Usaremos el concepto de familia tradicional para denominar a la representacion social de familia, como modelo
de parentesco, que es dominante y hegemanico en la sociedad occidental, fundamentalmente en los siglos XIX y
XX. Los 6rdenes que la definen son la conyugalidad y la consanguinidad. Se representa a través de hombre y mujer
unidos a través del matrimonio y sus hijos. De esta manera se habla de una familia constituida por una pareja
heterosexual que al tener hijos posee una dimension biparental, que cumplen funciones afectivas, econémicas,
socializadoras, de cuidado y proteccion de sus miembros.

99 I
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Cuadro 1: Caracterizacion de las familias entrevistadas

Comuna de . Ndmero Pariente
Grupo = Nivel . .
o la Region . o personas Parentesco diagnosticado con
familiar ; Socioeconomico ) .
Metropolitana entrevistadas demencias
1 Las Condes Alto 2 Hijas Madre
(hermanas)
2 Providencia Medio-alto 2 Hija - Nieta Padre
3 Maip Medio 3 Hijas Padre
(hermanas)
4 Pefialolén Medio-bajo 2 Hija - Esposo Madre
5 Pefialolén Bajo 2 Hija - Esposa Padre
8 hijas
Totales 4 comunas > vae{es 11 personas 1 nieta 3 padres y 2 madres
socioecondémicos 1 esposo
1 esposa

Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014,

Presentacion breve de los grupos familiares
entrevistadas

Grupo familiar 1: Esta entrevista familiar se llevo a cabo con dos hermanas —de 78 'y
76 anos respectivamente— que cohabitan y que estuvieron al cuidado de su madre
con Alzheimer. Hoy la hermana mayor presenta sintomatologia asociada a un inicio
de demencia y esta siento tratada por el doctor que nos refirio a la familia. Estas
hermanas, solteras, jubiladas, han vivido siempre juntas y son mantenidas por el her-
mano mayor (81 afios), quien también estuvo a cargo de la mantencion de la madre.
Tienen un buen ingreso econdmico y relaciones con la familia extensa y otras redes
de apoyo social.

Grupo familiar 2: Esta entrevista familiar se llevd a cabo a una mujer (63) y su hija
(38). Hija y nieta, respectivamente, de un hombre diagnosticado con demencia tipo
Alzheimer y que ya murio. La familia completa, que incluye al marido (68) y otros

tres hijos (hombre, 41 afos; mujer, 40 afios; mujer, 23 afios), estuvo a cargo de los
cuidados. El costo de los cuidados estaba a cargo de la mujer y una hermana que vive
en Estados Unidos. La familia contaba con el apoyo de dos auxiliares y ademas una
asesora del hogar.

Grupo familiar 3: Esta entrevista se llevo a cabo en la sede de Independencia del
Instituto Chileno de Terapia Familiar. Conto con tres entrevistadas, hermanas, hijas de
un padre (90 afos) diagnosticado con demencia vascular. El grupo familiar es de ocho
hermanos (dos hombres, seis mujeres) quienes se distribuyen as tareas de cuidado

y mantencion del padre y la madre (93 afios), salvo una hermana que vive en el norte
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del pals, pero que antes habia vivido con los padres. Las hermanas que asisten son la
hermana mayor (70), la menor (40 afios -adopcion de nieta) y una hermana interme-
dia (64), la Gnica que no tiene pareja ni hijos.

Grupo familiar 4: Esta entrevista se llevo a cabo en el domicilio de la familia, con el
esposo (72 anos) y la hija (40 afos) de una mujer (77 anos) diagnosticada con de-
mencia. Familia de migrantes peruanos, llegan a Chile hace diez anos. El padre pre-
senta una enfermedad cardioldgica grave y se encuentra semi-postrado. La madre
solo presenta la sintomatologia de la demencia, pero se encuentra en muy buen
estado de salud en otras areas. La hija se dedica al cuidado de los padres y el hijo
mayor, que no vive con ellos, mantiene a la familia. A pesar de no tener familiares en
Chile, estan bastante insertos en la comunidad y cuentan con redes de apoyo social,
amigos e iglesia.

Grupo familiar 5: Esta entrevista se realiza en el domicilio, con la mujer (61) y la hija (39)
de un padre diagnosticado con demencia. La madre trabaja en la feria, junto a sus dos
hijos mayores (38 afios ambos), y es apoyada en los cuidados por la hija menor que vive
cerca de sus padres. Dos hijas (40 y 32 anos) se mantienen mas alejadas de los cuida-
dos. También vive con ellos una nieta (12 afios). El padre fue internado por unos meses,
pero al constatar la madre que recibia malos tratos y condiciones indignas de vida, de-
cidio traerlo a la casa. En la actualidad asisten a un centro diurno que apoya a personas
con diagnostico de demencia. Cuentan con pocas redes de apoyo social y vecinal.

Modalidades de acceso a los grupos familiares, alcances
y limitaciones

Las entrevistas se plantearon de manera tal, que serian realizadas en el Instituto
Chileno de Terapia Familiar y con un registro audiovisual. No obstante lo anterior, a
corto andar se concluyd que las familias mostraban dificultades para trasladarse a
las instalaciones del Instituto, no por temas de costo, ya que el traslado ida y vuelta
en taxi a sus hogares estaba considerado dentro del presupuesto, sino por la dificul-
tad de dejar a la persona diagnosticada sola. En general, en las comunas de estrato
socioeconomico medio, medio bajo y bajo, quienes accedian a la entrevista cuidaban
presencialmente a la persona diagnosticada con demencia, por lo que era necesario
tener un cuidador alternativo para que pudieran ausentarse de su domicilio. En los
casos de estratos medio-bajos y bajo, el contacto se hizo a través de la directora de
un centro diurno de atencion de adultos mayores con demencia.

Por otro lado, en los estratos medio alto y alto, fue muy dificil contactar familias a
través de los centros para el adulto mayor, que ademas no cuentan con dispositivos
especializados para trabajar con personas diagnosticados con demencia. Por esta
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situacion, se inicio una estrategia para contactar directamente a personas atendidas
por profesionales especialistas en el area, quienes ademas se mostraban motivados
por colaborar en una investigacion en la tematica de las demencias. Asi, en ambos
estratos, el contacto con las familias se llevo a cabo a través del médico que habia
tratado o trataba al adulto mayor diagnosticado con demencia.

Por Gltimo, estas situaciones no sélo hicieron dificil el acceso a las familias sino que
también determinaron un encuadre distinto de la entrevista, que fue en el domicilio,
en dos casos con la persona mayor diagnosticada presente. Las condiciones de la
entrevista domiciliaria, suponian limitaciones en cuanto a ofrecer un espacio seguro,
que garantice la confidencialidad (en algunos casos otros familiares pasaban por el
lugar de entrevista, incluidos quienes estaban diagnosticados con demencia), pero
por otra parte, permitian una observacion directa de las condiciones de vida y el de-
sarrollo de un dialogo en el espacio donde los sujetos se desenvuelven habitualmen-
te. El registro de las entrevistas que inicialmente seria audiovisual y que permitiria
observar la conducta transaccional in situ, asi como otros elementos del lenguaje no
verbal, no se llevo cabo. De las cinco entrevistas, una se registro audiovisualmente y
las otras cuatro solo en audio.

Todas estas dificultades alteraron el resultado de las comunas que finalmente fueron
representadas, las que, si bien es cierto, corresponden al estrato socioecondémico que
Se requeria, no corresponden a las comunas seleccionadas previamente.

Perspectiva del analisis cualitativo

Tal como se sefialaba en la introduccion, en el dialogo surgieron percepciones, atri-
buciones de significado y representaciones acerca de la vida cotidiana, asi como
emociones, que estan a la base de las realidades especificas de cada familia. Estas
expresiones, de acuerdo al marco teérico orientador del estudio, podrian ir confi-
gurando un habitus en los individuos pertenecientes a familias cuidadoras de un
miembro que ha sido rotulado con el diagnostico de demencia, pero al mismo tiem-
po, lo expresado en estas entrevistas grupales y en presencia de uno 0 mas testigos
familiares, da cuenta de un proceso relacional, donde emergen caracteristicas y
dimensiones que no pueden ser explicadas solo a partir del individuo aislado. De esta
manera, a lo largo de las entrevistas, asoma la complejidad del entramado de los
cuidados al interior de las familias, descentrandose el discurso de quien es denomi-
nado por la literatura como cuidador principal o cuidador informal, hacia la red de
acciones y relaciones que puede existir tras el cuidado. En este acapite se analizan
los aspectos relacionales, mientras los aspectos asociados a la configuracion de un
habitus en los cuidadores informales, sera analizado a partir de entrevistas en pro-
fundidad, individuales, realizadas a ellos.
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Al interior del subcampo familiar, en la entrevista grupal, surgieron posiciones diver-
sas, que pueden incluso competir entre si. Aun cuando estas familias en su mayoria,
podria pensarse, comparten como colectivo un mismo capital social y cultural, los
distintos actores, en tanto sujetos sociales individuales, ponen —al interior de as
familias— en juego una experiencia diversa en los planos material y simbolico, acti-
tudinal y emocional, encarnando capitales sociales diferenciales segin edad, género,
poder, entre otros. Al mismo tiempo, en muchos casos, en tanto agrupacion de indi-
viduos, configuraran redes complementarias de cuidado con diferenciacion de tareas
y roles, reproduciendo un modo de ser colectivo en relacion al cuidado de la persona
diagnosticada con demencia, modo que tendra a la base creencias y mandatos fami-
liares, los modos aprendidos en la resolucion de conflictos, entramados afectivos, asi
como la historia de las dinamicas relacionales previas de las familias entrevistadas.

Procedimientos éticos

Cada familiar que particip6 en las entrevistas recibio informacion oral respecto al
estudio, se le leyo y firmo un consentimiento informado y se le alent6 a expresar
sus dudas o comentarios sobre éste, dejandole un contacto para eventuales dudas o
comentarios futuros.

Las entrevistas fueron grabadas en audio, el que luego fue transcrito para ser anali-
zado manteniendo el anonimato de los entrevistados. Los datos sociodemograficos
solicitados en la ficha de informacion no se cruzan con las transcripciones. Sélo quie-
nes transcriben y los investigadores a cargo del analisis de la informacion, acceden a
los textos transcritos.

Aun cuando el limite de edad era bastante amplio (de cinco afnos en adelante), no se
entrevistd a menores de edad en el estudio.

En cuanto a dilemas éticos que se presentaron durante el estudio, sin duda un ele-
mento de complejidad, fue la presencia de los adultos mayores diagnosticados con
demencia. En los casos en que estaban presentes, la entrevista se realizd en una sala
separada, no obstante, eventualmente irrumpian en la entrevista, para luego salir.
So6lo uno de los casos representd mayor dificultad, ya que una de las hermanas, que
habia sido cuidadora, estaba al mismo tiempo presentando los primeros sintomas
de demencia tipo Alzheimer. Esa hermana que deseaba activamente participar de

la entrevista, fue informada de los objetivos del estudio, firmo un consentimiento
informado y participd de la entrevista, siempre refiriéndose al cuidado de su madre.
Sin embargo, la hermana que no presentaba sintomas, en dos ocasiones que ella
salio del lugar de entrevista, intentd comunicar sus dificultades en el cuidado de ella.
Finalmente la entrevistadora opto por referirse solo al cuidado de la madre y dejar
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fuera lo que tuviera relacion con la hermana. De estas situaciones se desprende que
aun cuando pudiera ser mas engorroso el procedimiento de contactar y acceder a
las familias, la modalidad de entrevista en un lugar seguro aislado, distinto del hogar,
también presenta mayores posibilidades de controlar estos aspectos que pueden
hacer surgir dilemas éticos.

Perspectiva teorica

Ast expuesto, es posible observar que la perspectiva familiar comporta un paradigma
en el que la unidad de analisis es la relacion y no el individuo, por tanto, se espera
gue en ella queden relevados los aspectos que tienen que ver con los procesos don-
de interactGan maltiples actores y no dinamicas profundas intra-psiquicas o dimen-
siones biograficas.

El pensamiento sistémico se opone a la vision positivista tradicional que busca cono-
cer una verdad independiente y trascendente al observador (Bateson, 1972; Keeney,
1987; Maturana & Varela, 1984; Von Foerster, 1996) asi como se resiste a la idea de
atomizar el analisis de los fendmenos, reduciéndolos a sus partes aisladas. Al contra-
rio, ya desde la primera propuesta de Von Bertalanffy (1945) en la primera mitad del
siglo XX, con su teoria general de sistemas, el objeto o unidad de analisis pasa —en

el campo de estudio de los fendmenos humanos— del individuo a la relacion, de lo
intrapsiquico a lo intersubjetivo y relacional. Asi, es posible establecer que lo que
emerge en la relacion de dos 0 mas individuos no puede ser explicado por cada uno
de ellos por separado, dando paso a la idea de emergentes relacionales.

El pensamiento sistémico, ha buscado favorecer un acercamiento a los fenémenos
poniendo énfasis en el contexto, pero no como aquello que rodea nuestro objeto,
sino como elemento constitutivo de los fendmenos que observamos y de nosotros
mismos. La idea de una mente ecologica que planteara Bateson (1972), dice relacion
con como los fendmenos humanos y el conocer ocurren en un espacio que no se
encuentra autocontenido en el cuerpo. La idea de que el sujeto que conoce —en este
escenario que al mismo tiempo Lo incluye y lo excede— solo puede trazar una dis-
tincion, un acto que especifica lo distinguido, que para el observador surge como una
realidad trascendente (Spencer Bown, 1973; Bateson, 1972), nos pone frente al hecho
de que la realidad se nos manifiesta como un argumento explicativo de la propia
experiencia del observador y permite también ingresar en la idea de que es posible
encontrar maltiples universos y posibilidades explicativas (Maturana y Varela, 1984)
que dan paso a un acercamiento a la complejidad de los fenémenos existenciales
(Morin, 1998). Aun as], la idea Batesoniana de pauta relacional, nos obliga a ingresar
en ese universo complejo, en busca de regularidades y categorizaciones que nos
permitan describir como se producen y se manifiestan esas relaciones.
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Desde una epistemologia recurrente, como propone Keeney (1987), el acercamiento
a los fendmenos, obliga a una focalizacion en las relaciones entre ellos, organizando
vinculaciones circulares o ciclicas (es decir, el efecto retroalimenta a la causa, sin
poder llegar a establecer el inicio de la secuencia) donde quien observa, decide el
punto donde iniciar dicha observacion, guiado por su propia constitucion en tanto ser
cognoscente, por o tanto, habra tantas posibles distinciones acerca de la realidad y
la experiencia, como observadores haya.

Si a esta vision sistémica sumamos la idea de que este conocimiento construido a
través de distinciones, puede ser visto como el resultado de procesos sociales que
ocurren a través del lenguaje y las palabras, dando paso a discursos, entonces se
puede ver las relaciones sociales, como construidas a través de juegos de lenguajes
y palabras, que adquieren significado en el contexto, como expresion de una forma
de vida. Desde una perspectiva construccionista, las narrativas y relatos responden
a un proceso donde se construye realidad a través del lenguaje. Ast los enfoques
narrativos sistémicos recogen esas historias comunes compartidas por las familias,
grupos sociales y comunidades de todo tipo, como expresiones de un discurso propio
y a la vez cruzado por los discursos dominantes en determinada posicion social, cul-
tura, perfodo historico, sociedad (White y Epston, 1993).

Ahora bien, en el acercamiento a la familia, ésta puede ser entendida como una es-
tructura dinamica, compuesta de elementos heterogéneos, que no son agregados o
partes sino que constituyentes de una entidad definidos por su posicion relacional o
por su funcion (Martinez, 2011). La produccion de discursos y significados familiares,
obedecera entonces a esta construccion colectiva y dara cuenta de relatos domi-
nantes, al mismo tiempo que permitira la visibilizacion de relatos alternativos que
eventualmente validen conocimientos, habilidades y saberes invisibilizados (White
& Epston, 1993). De acuerdo con esta perspectiva, Louro y Serrano (2010) sugieren
los siguientes principios metodoldgicos en la investigacion familiar de orientacion
sistémica:

*  Elposicionamiento apropiado del enfoque familiar en el disefio de la inves-
tigacion ya que el proceso investigativo atafe a la familia como unidad de
analisis y no a sus integrantes por separado.

* Launidad de analisis es un grupo y los datos que genera la investigacion
deben informar de ese grupo en su relacion con el entorno social y con sus
integrantes.

*  Elgrupo familiar comparte una historia de naturaleza biologica, psicolo-
gica, y sociocultural que le da una identidad propia, intima e irrepetible;
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lo que hace de la investigacion familiar un proceso en el cual la perspec-
tiva temporal y ética ocupa un lugar destacado debido a la obligada refe-
rencia a la estructura familiar, al componente genético, a la historia de vida
familiar y su significado.

Tomar la familia como unidad de analisis requiere de una postura ética que
la conciba como sujeto-objeto de investigacion y no como objeto de in-
vestigacion solamente.

La observancia de los principios éticos adquiere una relevancia particular de-
bido a la intimidad de la vida familiar, el respeto al derecho de la privacidad,
a la confiabilidad de la informacion emitida en las técnicas y la capacidad de
compartimentar la informacion entre los integrantes de una misma familia.

Dado que la familia es un grupo especial debido a la naturaleza afectiva
de los vinculos entre sus integrantes y a la presencia de relaciones de pa-
rentesco, dependencia y convivencia entre ellos, el proceso investigativo
Sse caracteriza por la participacion de las emociones y de la esfera privada,
aspecto que complejiza la aplicacion de las técnicas.

La fuente de informacion puede ser primaria como un informante clave de
la familia, [a observacion y el consenso familiar, asi como fuentes secunda-
rias como reportes, documentos; en todos los casos el establecimiento de
criterios de seleccion de la fuente es fundamental.

La naturaleza del problema a investigar marca la pauta de la metodologia
a emplear.

La metodologia cualitativa permite humanizar el proceso investigativo y
convertirlo en un vehiculo para el cambio, toda vez que al profundizar en las
percepciones, razones, motivos, explicaciones, da espacio para la concienti-
zacion y la comunicacion entre miembros de la familia (Louro Serrano 2010:
41-42).

Desde un punto de vista mas amplio, esta perspectiva obliga a considerar que las fa-

milias reproduciran, si se considera su relacion con sistemas amplios, las condiciones
estructurales, que deslindan su posicion en lo social y que éstas también determina-
ran la manera en que se manifestaran las relaciones que mantienen los miembros de

la familia entre si, con el pariente identificado, con los recursos sociales y comunita-
rios y con las instituciones pablicas.



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

Resultados

La demencia como proceso familiar

Se presentan los resultados ordenados de manera diacronica, en un esfuerzo de his-
torizar los contenidos, para comprender la vivencia del diagnostico de la demencia,
como parte de un proceso de construccion familiar el que —de acuerdo al discurso
de los entrevistados— puede haberse iniciado incluso antes del diagnostico, en la
constitucion original de la familia. De esta manera se ordenan los resultados en dis-
tintos acapites sucesivos que denominaremos: prehistoria del diagnostico, diagnos-
tico, viviendo con la demencia y reorganizacion familiar. Finalmente se exponen los
requerimientos que supone el cuidado de un pariente diagnosticado con demencia.

Prehistoria del diagnostico

Las familias entrevistadas presentan, previo a la sintomatologia y el diagnostico,
patrones de organizacion y estructura que, desde nuestro punto de vista, son con-
gruentes con valores sociales tradicionales. Aun cuando ellas no se autodenominan
de esta manera, tal como se senald en el apartado de la metodologia, casi todas son
familias nucleares, biparentales y heterosexuales.

Al mismo tiempo, en general y desde el punto de vista de la historia familiar, existe
congruencia entre las originales formas de organizacion al interior de la familia (las
dinamicas familiares previas al surgimiento de la sintomatologia asociada a la de-
mencia en la persona mayor) con los modos en que se asume su cuidado, tanto en
el plano individual como familiar. Los lugares (posiciones en la jerarquia y funciones
o roles) que os individuos ocupan en la actualidad, han sido asignados —de manera
implicita o explicita— con anterioridad a la emergencia de la demencia en el adulto
mayor. En lo que especificamente remite a los cuidados, se puede reconocer que el
lugar del cuidador principal esta prescrito por los miembros de la familia. En algunos
€asos, de manera clara y consciente, el cuidador reconoce esta asignacion, a veces
en la forma de virtud o don, otras como un sino que toma la forma de sacrificio con
un sentido incluso religioso:

“No, siempre fue asi, siempre fue asi, 0 sea, siempre estaba como, ;como se
dice cuando esta predestinado?, no es predestinado, estaba como estipu-
lado, como una ley que yo iba a cuidar a mi papa y que lo iba a cuidar muy
bien” (Mujer, Hija, Nivel socioeconémico medio alto).

“Es una cruz que hay que llevarla, yo digo, diosito mio ayddame tu sefor, por-
gue es una cruz que yo llevo encima de mi, digo entre mi, tendré que estar



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

ahi [..] porque digo yo, es mi marido, yo me casé con él, toda la vida, debo
estar siempre con el no mas [..]” (Mujer, esposa, nivel socioeconémico bajo)

La distribucion del rol de cuidado esta asociada a o6rdenes de lealtad, como por
ejemplo, el compromiso asumido en el caso de los esposos o la responsabilidad re-
lacional para con los padres, sin embargo, también dentro de esa trama de lealtades
se considera fundamental contar con habilidades especiales para el cuidado. En la
asignacion (y autoasignacion) de la competencia para el cuidado, una variable que
aparece como determinante, es el género: mas mujeres que hombres asumen el
cuidado cotidiano de la persona diagnosticada con demencia. En el relato, cuando los
hombres —esposos o hijos— asumen un rol de cuidado, suelen servir de apoyo en ta-
reas especificas a las mujeres. Los hijos hombres suelen ser mencionados como pro-
veedores de recursos economicos, que pueden ser necesarios y hasta indispensables
para el cumplimiento de la funcion de cuidado cotidiano, pero que no necesariamen-
te son reconocidos de esta forma por quien asume este cuidado. En el discurso es
posible observar una naturalizacion de esta situacion. No existe un cuestionamiento,
en primera instancia, de los roles asignados segln sexo, asi los hombres de la fami-
lia tendrian asociada la funcion de proveer los recursos economicos y las mujeres,

la funcion de cuidados en la esfera de lo doméstico y el sostén emocional. De esta
manera, las familias asumen la distribucion de las responsabilidades de acuerdo a la
tradicional division sexual del trabajo®® y las expectativas de género. En el caso de las
mujeres entrevistadas, solo en la medida que se observa la propia sobrecarga emo-
cional, asoma una mirada critica de la distribucion de las tareas, pero, en lo general,
lo que se reprocha es la falta de apoyo de otras mujeres de la familia.

‘Apoya econdmicamente él, por ejemplo, nos da la plata como para el mes,
digamos, para los gastos.. y yo hago la parte.. fisica, Je. Y la (hombre de
trabajadora casa particular) me ayuda también, de cuando en vez, pero me
ayuda, Je” (Hija y hermana, Nivel socioeconomico alto).

‘Ademas porque estar cerca de ellos es una inversion de tiempo po, enton-
ces por ejemplo el S, que es el hermano el mayor, que vive ahi mismo, en la
esquing, que tiene su Mujer, No S&, yo creo que el repara como por el lado
econdmico. Hace lo que puede, por ejemplo ahora le regalo esta silla de rue-
das "yupi one’ no sé qué, con un asiento top y la cuestion, pa que se duche

y le llevaba antes vitaminas, hasta que el geriatra dijo que daba lo mismo
darle vitaminas (risas) pero le compraba estas vitaminas, unos tarros gigan-
tes asty, pero €l no se va porque su sefiora no puede dormir sola ponte td,

19 Entendemos la division sexual del trabajo, como un mandato socialmente construido en que se asignan roles
y funciones al interior de la familia segln el sexo. En nuestra cultura, en un modelo tradicional de familia (en
el sentido en que se sefald en la nota 1) se asocia al hombre a la provision econdmica y la esfera de lo pablico
(productivo) y a la mujer se la ubica en la esfera de lo doméstico junto al cuidado de los hijos (reproductivo).
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pero en el fondo no es por eso, porque a mi papa hay que limpiarlo, hay que
banarlo, hacerle su aseo, 0 sea.." (Hija, Nivel socioeconomico medio).

Otra variable que puede determinar el lugar que se ocupara en el cuidado, es la
funcion y distribucion de tareas en la fratria?®. Ser hermano(a) mayor, o cumplir la
funcion del mayor de los hijos(as), puede predisponer a ser la/el encargada(o) del
cuidado o el principal proveedor.

“Mujer 2: Ella es la mayor de todos.
Mujer 3: La generala me dicen.

Mujer 2: Va bajando el nivel de responsabilidad (risas), entonces esta la Ma-
ria Elena, la Silvia, entre medio esta Sergio, después viene la Eva, la Laura, la
Marisol, Fabiany yo.

Mujer 3: Asi es la escala. Entonces todo me Lo consultan a mi, todo, entonces
les digo si ustedes también..” (Hijas, Nivel socioecondémico medio).

“Siporque a mi me pasa algo y llamo a mis hermanos, que esto que o otro,
no. Siempre a cargo de todo. Hasta del cumpleafios de mi mama, todo. Mi
papa también, todo” (Hija, Nivel socioeconémico bajo).

No obstante lo anterior, es posible sefalar que en ese complejo proceso de asigna-
cion previa, naturalizada por las formas que ha asumido historicamente la organiza-
cion de las familias entrevistadas, la vivencia de los cuidadores cotidianos, no nece-
sariamente es narrada de manera que dé cuenta de malestar subjetivo. Muchas ve-
ces se percibe como una imposicion ineludible que sélo al estar sujeta a un analisis
retrospectivo, puede acompanarse de expresiones de sentimientos de impotencia,
rabia y el reconocimiento de vivencias de desgaste emocional, fisico y estrés. Par-
ticularmente, se enuncia en el plano corporal restricciones a los propios deseos, un
guehacer rutinario que no posee limites temporales, sino que es permanente, junto a
sensaciones de agotamiento, desgaste o cansancio fisico.

“Claro, porgue yo, eh, como se llama, también tengo fibromialgia por todo
esto. Entonces a mi el cuerpo no me da pa hacer tantas cosas, aungue tenga
las ganas de, de hacerlo” (Hija, Nivel socioeconomico medio-bajo)

“Creo que si la gente dijera, sabes que si lo voy a querer y lo voy a cuidar
como proposito, aht ya esta todo resuelto, claro, también la gente se cansa
[..] igual yo hacia todo, iba a comprarle los panales, todos los dias habia algo
que comprar, las auxiliares se encreman con la crema del enfermo como

20 El eje de la fratria hace referencia a la relacion de los hermanos, la que puede ser observada como un subsistema
con una autonomia relativa al interior de la familia, asi como el eje conyugal, parental o parentofilial
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si fuera de ellas, esto es objetivo, esto es real, es asi, yo lo vi [..] entonces
hay un deterioro econémico que nadie te ayuda, sobre todo los de clase
media, porque cuando son, tienen menos recursos, el consultorio, hay como
mas recursos, pero ahi también hay un familiar que lo cuida todo el dia, y
ahi ese desgaste es tremendo porgue esos dos anos y medio que yo cuidé
a mi papa, fue stper cansador, sGper cansador” (Hija, Nivel socioeconéomico
medio-alto).

Desde el punto de vista de las dinamicas familiares, éstas pueden analizarse desde
un enfoque estructural®:. Un elemento familiar-estructural previo, que puede influir
en el cuidado intrafamiliar de una persona mayor con demencia es una configuracion
familiar mas cercana al polo de lo que ha sido llamado familia aglutinada (en oposi-
cion a la desligada)?? que presenta limites internos permeables a difusos. Las familias
ast configuradas, que no llegan a tener limites difusos, pero si lo suficientemente
permeables, tienen una historia donde los canales de comunicacion entre los miem-
bros estan abiertos a la informacion de los otros, y los conflictos y crisis individuales,
implican —de una manera u otra— a la totalidad de la familia. Esto puede tener
también un correlato emocional, que, en el mejor de los casos, se puede traducir en
apoyo o contencién mutua frente a las dificultades.

“También si tu pensai mis papas han vivido todo lo que han vivido también por
el cuidado, por el apoyo, porque siempre han tenido a los hijos ahi preocu-
pados, pendientes, siempre se los ha llevado al médico, se les da su leche, su
buena alimentacion, o sea yo creo que eso es lo que mas ha influido en toda
esta sobre vida que han tenido” (Hija, Nivel socioeconémico medio).

“Hemos podido mantenernos ahi, unidos, a pesar de las circunstancias, a los
problemas de salud de mis papas.. y mi cuiiada también, generalmente se
ha portado sdper bien. A diferencia también de otras personas que no..” (Hija
Nivel socioecondmico medio-bajo).

21

22

El enfoque estructural, desarrollado por Salvador Minuchin, es un enfoque de Terapia Familiar que observa y
analiza a las familias, no sobre la base de la suma de los aspectos intrapsiquicos individuales, sino como sistema.
En este sistema los sujetos que componen la familia se relacionarian de acuerdo a ciertas reglas, las que constitui-
rian la estructura familiar. Estas reglas establecen de qué manera se manifestaran los limites, la jerarquia, los roles
y funciones, los significados y creencias dentro de las familias, alianzas y coaliciones. Minuchin, S. (1986). familias
y Terapia Familiar. México: Gedisa. Si bien es cierto, este modelo ha sido criticado por altamente normativo —sos-
teniendo que existen familias funcionales y disfuncionales— el uso que se le dara a los conceptos en este analisis
sera descriptivo y no importan un juicio valorativo sobre normalidad/anormalidad.

La familia entendida como sistema que posee, a su vez, subsistemas (individual, conyugal, parentofilial y fraterno).
La forma en que se organizan los limites entre subsistemas se relaciona con el grado de permeabilidad de los mis-
mos y se pueden clasificar en un continuo que va desde difusos a rigidos, siendo los limites claros, los mas equi-
librados y funcionales. Los limites difusos son poco claros, dificiles de determinar, los limites rigidos son aquellos
muy definidos y estaticos, por @ltimo, los limites claros son definidos y flexibles. Las familias que poseen limites
difusos, se denominan aglutinadas mientras aquellas que poseen limites rigidos se denominan familias desligadas.
Familias mas cercanas al polo aglutinado, al tener limites poco claros presentan un mayor (en el extremo, exage-
rado) sentido de pertenencia, menor autonomia personal, baja diferenciacion entre subsistemas, el flujo emocional
es compartidos y el estrés repercute en la totalidad de la familia. Minuchin (1986).
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Otro elemento familiar-estructural, se relaciona con las creencias y significados atri-
buidos al cuidado intrafamiliar, éstos también pueden relacionarse con los modos en
los que se desarrolla el cuidado posterior. Un supuesto universalista se encuentra en
la idea de que las personas estan siempre mejor cuidadas en la familia y por familia-
res, la retribucion de los hijos a los padres o la asociacion de la institucionalizacion
con el abandono, pueden estar a la base de la forma en que se enfrentara el cuidado
de la persona mayor. Estas creencias y significados parecieran estar mas asociadas a
una dimension sociocultural, que socioecondmica, es decir, estan mas determinadas
por aspectos simbolicos que por condiciones materiales de vida.

‘A mi lo que me pasa, por ejemplo, y si nosotros, imaginate a nosotros que
SOMOS sus hijos nos cuesta estar con animo bueno con mis papas, alguien
que no los conoce y que no estemos encima ¢quién nos asegura que los vaya
a tratar bien? Porque es fregado estar con ellos po, 0 sea uno tiene que con-
trolar, yo por ejemplo me acuerdo que con la Laura discutiamos harto eso
porgue ella me decia 'no es que me da rabia”, “pero es que Laurita tenis que,
0 sea obvio que te da rabia, pero tenis que buscar una manera de controlar
esa rabia porque td no podias estar retando a mi papa..o sea td no podis
gritonearlo porque eso es un maltrato de €L, tu tenis buscar la mejor ma-
nera, yo sé que es dificil” pero es mi hermana y yo le puedo decir eso, ¢pero
alguien que no conocemos? A mieso me preocupa, en caso de llevarlo aun
hogar por ejemplo, que tu no sabis como los van a tratar, por Gltimo uno se
las arregla” (Hija, nivel socioeconomico medio).

“Si po, hasta lo mudamos, lo cambiamos, le cambiamos pafales, hicimos
todo, pero fue sGper natural, yo creo que en esta familia fue siper natural,
quizas en otra familia no hubiese sido asi, como que todos nos pusimos en
campana para ayudarle a mi mama, cuando ella no estaba, estaba la nana, y
sino estaba la nanga, estabamos nosotros, nos turnabamos cuidando al abue-
lo, 0 cuando le pasaba algo uno lo sentia, yo generalmente dormia al frente
de él, lo escuchaba o cuando se mudaba o cuando lo despertaban, o ese tipo
de cosas, pero yo creo fue stper natural, no fue un sacrificio, no fue algo feo,
a lo mejor en otras familias pasa eso, pero en mi familia yo tengo los mejo-
res recuerdos” (Nieta, Nivel socioecondmico medio-alto).

Las creencias y significados recién referidos, que pueden operar como mandatos
familiares, se sostienen cognitivamente, pero se podria pensar que sélo en la medida
en que se mantiene coherencia entre ellos y conductas manifiestas de asistencia a
la persona y cuidado cotidiano. Es posible, a modo de hipotesis, que aun existiendo
discursos proclives al cuidado intrafamiliar de los padres, al presentarse situaciones
como la demencia aparezcan incoherencias entre las creencias y las practicas. Las
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personas manifiestan la necesidad de incluir en el discurso justificaciones frente al
incumplimiento del mandato de cuidado de parte de algin miembro de la familiay a
veces expresiones que podrian interpretarse como culpa por dicho incumplimiento.
De manera consistente con expectativas de género dominantes, no cumplir con el
cuidado de un familiar, aparece justificado en el discurso, siguiendo las normas de la
division sexual tradicional del trabajo al interior de la familia: se justifica a una mujer
que no cuida a la persona mayor diagnosticada con demencia, por tener que cuidar a
otros que lo necesitan (como el esposo o los hijos). El hombre, en cambio, puede ser
justificado por tener que trabajar.

“La Marisol es casada, tiene hijos, que son adultos ya, pero digamos ella tie-
ne su casay sus obligaciones y todo, entonces no habia manera de resolver-
lo entonces estuvimos un par de meses quedandonos en la semana todos,
turnandonos, todas o sea nosotras tres” (Hija, Nivel socioecondmico medio).

“Porque claro, mi hermano, como es en el fondo el sostenedor econdmico de
la casa, no puede estar tal vez, como en, en los dias y los dias que quisiera.
Porque €l también trabaja en banco y los horarios son como bien, bien com-
plicados” (Hija, Nivel socioeconémico medio-bajo).

Tal como mencionabamos anteriormente, las variables estructurales determinan
fuertemente los modos en que se manifiesta el cuidado en la cotidianidad. Al ana-
lizar el nivel socioeconomico de las familias entrevistadas, se observa como éste
puede resultar determinante en la manera en que se distribuyen las tareas asociadas
al cuidado: en términos estrictamente econdmicos, bajos ingresos pueden afectar

el acceso que las familias hayan tenido previamente a informacion, el tipo de trato
ofrecido por los especialistas y los recursos materiales disponibles para atender dig-
namente a la persona diagnosticada. Esto, a su vez, puede incidir en como se enfren-
ta la crisis y se desarrollan las estrategias de largo plazo para el cuidado.

Una vez establecido el diagnostico, poca informacion y escasos recursos materia-
les, daran paso a diferencias importantes en el apoyo recibido por los cuidadores, la
infraestructura con que se cuente y los cuidados especializados de la persona diag-
nosticada con demencia. Personas de los distintos niveles socioecondomicos tienen
ademas, supuesto socio-céntricos de clase social respecto del cuidado en los otros
niveles socioeconomicos, asociados a representaciones acerca de la desigualdad, de
lariqueza o la pobreza.

“Yo no s&, cuanto gastabamos, porque tenia muy buen sueldo, mi marido
tenia buen sueldo, mi hermana mandaba las seiscientas lucas para pagar

a las enfermeras, pero hay trabajo de por medio, pero esa es una situacion
especial, porgue en los estratos mas bajos es un familiar que tiene que cui-
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darlo, al ser un familiar tiene que tener un dia de descanso por o menos,
programar un dia de descanso, tenerle un psicologo para que diga, sabes que
ya no doy mas lo quiero matar” (Hija, Nivel socioeconomico medio alto).

“Hay personas que de repente tienen muchisimo dinero y ni se les va a notar,
porque tienen la plata para hacerlo, porque les ponen una enfermera y asunto
arreglao. Entonces gque sea, cuando la cosa no es genérica... en, en, el camino
comienzan a llegar este tipo de cosas... que sea un derecho adquirido, porque
la sociedad asi lo hace, el gobierno asi. Porque hay personas, las personas que
somos humildes, tenemos mas este, mas amor por la familia que la gente que
tiene dinero, la gente que.. paga y chao y si se muere se murio y se acabo poh”
(Esposo, Nivel socioecondomico medio-bajo).

No obstante lo anterior, en los niveles socioecondomicos medio, medio-bajo y bajo,

si bien sigue asociado a una falta de recursos materiales y econémicos junto a una
deficiencia en la informacion otorgada por los especialistas médicos; se observa un
acceso, por parte de los hijos(as), a informacion alternativa y especifica de la enfer-
medad a través de la tecnologia —aparentemente de distribucion mas democrati-
ca— de la internet? En este medio, se busca suplir la falta de informacion que me-
dios institucionales y oficiales dan acerca de la enfermedad y es un espacio en el que
las personas buscan respuestas a preguntas, que los especialistas no les han dado,
informacion que no es procesada ni intermediada por agentes que ostentan el capi-
tal cultural institucional y el poder de la atribucion del diagnostico y tratamiento. Sin
embargo, esta informacion no necesariamente permitiria aplacar las ambigliedades
percibidas en las instrucciones de los especialistas.

“Le dio una hoja a mi mama, pero mi mama no entendid mucho, entonces yo
me meti a internet, le traje y aqui le expliqué un poco a mi mama como era
el Alzheimer, como iba a ser” (Hija, Nivel socioecondomico bajo).

“Claro, claro, me dice demencia senil, ¢ya? Pero, Je. Claro, ;qué hace la fami-
lia? Porque en el fondo es el entorno el que tiene que tratar de solucionar
la vida a la persona en si. Entonces, mira yo igual me meti a internet a leer,
pero tampoco en internet como que encontraba..” (Hija, Nivel socioecono-
mico medio bajo).

De la misma manera en que el uso de internet puede paliar a falta de informacion y de
contactos en familias con niveles socioecondmicos medios, medios bajos y bajos, es
posible observar la presencia de redes comunitarias que constituyen un capital social,

23 Internet puede ser entendido como productor de capital social, ya que opera como un recurso individual que
proviene de un modo de relacion social remota, que se da en la web, donde el conocimiento es compartido y
democratizado, supliendo asi la falta de informacion o contactos y que permite movilizar recursos ante diversas
demandas y no sélo la del diagnostico de la demencia
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Cuya rigueza no necesariamente esta vinculada de manera directa al nivel socioecono-
mico. De manera mas o menos transversal se observa que, salvo en el nivel socioeco-
nomico bajo, las familias poseen redes comunitarias y sociales que les han permitido,
historicamente, movilizar recursos ante demandas como la migracion, el cambio de
ciudad, la soledad, etc. Las familias que se encontraban ligadas a dichas redes a la hora
de enfrentarse a la demencia, encuentran en ellas un apoyo cotidiano, que al mismo
tiempo implica la continuidad de la pertenencia a un espacio social de la persona ma-
yor diagnosticada. Las iglesias® (se nombran especificamente la Iglesia Catolica y los
Testigos de Jehova), por ejemplo, cuando no suspenden la participacion de la persona
mayor, produce en los cuidadores, alivio, pero también la impresion de gue la persona
sigue teniendo un lugar social, que es reconocido como tal, mas alla de su familias.

“Los testigos de jehova tienen ese principio, es parte de su fe. Para ellos ()
es un hermano mas, no es fulanito, es su hermano. Ellos tienen normasy se
rigen estrictamente por esas normas. Y no es porque... es fulano, zutano, no.
Esa familia necesita eso y hay que estar junto con esa familia. Entonces, uno
puede irse, mi hija puede irse, mi hijo, irme a ver. Y dejar que su madre esta
con los testigos y la pueden cuidar igual o mejor que ella” (Esposo, nivel
socioecondmico medio-bajo).

“Como lo que hace la Iglesia po, por ejemplo a mis papas los van a ver todos
los domingos de la Iglesia porque €l ya no sale y va una persona y le da la
comunion y le lee el evangelio, 0 sea, ellos estan considerados dentro de esa
comunidad que no pueden desplazarse, en esa comunidad estan reconoci-
dos, pero en cambio en el consultorio ¢qué paso en el consultorio? Sino los
llevai no te dan la leche” (Hija, Nivel socioecondomico medio).

El diagnostico de la demencia

Al intentar dar una mirada diacronica de la demencia a través de la vida familiar, ésta
se visibiliza en la medida que aparecen conductas que quiebran la continuidad de la
identidad de la persona que la sufre: la persona hace/dice cosas que —desde el punto
de vista de los familiares— jamas habria dicho/hecho en el pasado. Si bien es cierto,
en una mirada retrospectiva es posible observar una progresion del cambio (con in-
dicios sutiles de pérdida de memoria, desorientacion cambios en el estado animico),
los parientes suelen ubicar el inicio de la demencia, en un evento donde se produce
el enfrentamiento a este tipo de conductas y que habitualmente es vivido con per-
plejidad por los que asisten a él.

24 Lo que se observa en el discurso se relaciona, mas que con la fe o las creencias, con las iglesias en tanto comuni-
dades de personas que generan pertenencia a un cierto grupo y que pueden brindar apoyo en momento dificiles.
Pueden operar en el mismo sentido grupos de amigos y los vecinos.
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Y aht les quedo la escoba, porque como le cambiaron el marco de circuns-
tancias de mi mama... se fueron al sur y mi mama los desconocio a los dos. Y
eso fue, pero trauma para mi hermano y pa mi cufia, mi cufiada quedo lloran-
do.. mi hermano quedb en shock.. O sea, ya. Realmente fue terrible..”" (Mujer,
Hija, Nivel socioecondomico medio-bajo)

“Nosotros lo enviamos inmediatamente a la posta, la posta central y de ahi
yo me quedeé toda la noche con él, en la posta en observaciones y de ahi
mi papa empezo con esto, hasta antes del porrazo mi papa estaba bien, o
sea estaba viejito, incluso mi papa trabajaba, con el hijo mayor, el hermano
nuestro y él se levantaba temprano, se iba solo.." (Mujer, Hija, Nivel so-
cioeconémico medio).

Esa primera experiencia anuncia una pérdida que mas adelante es sefialada como
especialmente dolorosa, la persona deja de ser quien fue y en el peor escenario,
llega a olvidar su relevancia para los distintos sujetos familiares. Sin embargo, en un
primer momento no se llega a anticipar este posible olvido —o supresion del orden
relacional— y se actla sobre aquello que aparece discordante en el otro. Las fami-
lias relatan, en su mayoria, que es a partir de este evento, que surge la necesidad de
consultar a un especialista, mencionando especificamente neurdlogo o geriatra en
los niveles medios y altos. Seria el especialista médico quien otorgaria el diagnostico
médico y confirmaria las sospechas de la familia. El diagndstico proviene del capital
cultural objetivado en la voz del saber especializado e institucionalizado de la medi-
cina. En la familia, el diagnostico abre las puertas a la enfermedad con mas descon-
cierto que resistencia.

La demencia es una categoria de la que los miembros de la familia, sin excepcion,
parecen tener alguna nocion previa, a través de una variedad de denominaciones
como: Demencia, Demencia Vascular, Demencia Senil y Alzheimer. No obstante lo an-
terior, ese conocimiento posee un cariz intuitivo mas que de opinion informada y en
general, la categoria demencia se desdibuja en sus contenidos al desconocer tanto
la familia como el mismo paciente, su origen, evolucion y tratamiento. Una suerte de
sobrentendido medico/familia, opera de manera que no existe un cuestionamiento a
la informacion y etiqueta otorgada. Podria pensarse que, tal como se ha descrito en
la literatura, la demencia es vista como horizonte posible de la vejez, pero la perple-
jidad con la que se vive estos primeros momentos hace pensar que el diagnostico
también interpela a las familias sorpresivamente. La familia entiende que la persona
se ira transformando progresivamente, pero no de qué manera Lo hara, ni como de-
berian ellos comportarse en la relacion con la persona diagnosticada, mucho menos
como prevenir este desarrollo, paliar los sintomas o, por qué no, detener la enferme-
dad.
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“Me doy cuenta porque él era una persona muy ponderada, muy flematica

y se le perdio un dinero segln €l y se pele6 con la nana que tentamos hace
muchos anos y la tratd muy mal, y él no tenia ese caracter, y en ese minuto
pensé mi papa algo tiene y o llevé donde este doctor A, el neurdlogo, y
apenas lo vio dijo “esto es Alzheimer”, le hizo un diagnostico clinico con una
serie de preguntas y ejercicios y después mando a tomar unos examenes en
los que estaba bien fisicamente, so6lo era su memoria el problema” (Mujer,
Hija, Nivel socioecondmico medio-alto).

“Y' mi mama en realidad estuvo muy mal, si es que nos hizo varias veces unos
shows tremendos. O sea no show, sino que pasaba. Y mi mama estuvo, Como
inconsciente como dos o tres dias. O sea ya.. practicamente, claro. Entonces
nosotros llamamos a la, a la J, la doctora, que me la recomendd una amiga.
Y resulta que, esta doctora nos dijo; bueno, nos dijo..” (Mujer, Hija, Nivel so-
cioeconomico alto).

De esta manera, mirado causalmente, el diagnostico de los dispositivos médicos
aparece como consecuencia de los actos (sintomas) de la persona mayor y no como
un antecedente. No es un diagnaostico preventivo, Sino que ocurre una vez que la rea-
lidad de la persona no puede ser enmascarada o aparece de manera incuestionable
en el escenario familiar. La resistencia pareciera operar antes del diagnostico, en la
invisibilidad y justificacion de la progresion de los sintomas. Un silencio sigue al diag-
nostico médico, no quedando claro si obedece a que la familia se siente liberada por
la etiqueta que opera explicando la conducta inexplicable o a un estado de confusion
derivado del impacto de lo que dicho diagnostico comportan este sentido, siguiendo
la segunda posibilidad, se observa que las familias que enfrentan el diagnostico de
demencia de uno de sus miembros, suelen impactarse fuertemente por la magnitud
del diagnostico, manteniendo, a veces por anos, una sensacion de incertidumbre
respecto de los alcances del mismo.

La categoria demencia no resulta explicativa por st misma, las personas se refieren

a ella con denominaciones amplias: principalmente se menciona los olvidos y la im-
pulsividad como sintomatologia, mientras en otros casos se habla de decaimiento y
aislamiento o de deterioros cognitivos. Esto hace a la categoria demencia interna-
mente heterogénea segln el relato de las personas entrevistadas. Aun cuando las
personas pueden referirse a la demencia e incluso considerarla connatural a la vejez,
el enigma de lo que implica el diagnoéstico, se manifiesta de forma parecida al secre-
to. Podriamos interpretar que ese secreto es similar al que opera en otras enferme-
dades mentales que se asocian a la locura y su estigma, aunque esto no es parte del
discurso de los entrevistados. Por Gltimo, un aspecto que favorece la incertidumbre,
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esta relacionado con la ambigliedad de la pérdida® que implica la sintomatologia de
la demencia: mi pariente esta presente fisicamente, pero ausente psicologicamente.
Es él, pero es un desconocido.

En lo declarativo, en tanto, las familias relatan una gran falta de informacion respecto
de la evolucion de la enfermedad, junto a un desconocimiento de la diversidad de
manifestaciones que ésta conlleva. Al mismo tiempo, sefialan la fuerza de los ajustes
gue esta etiqueta exige a la organizacion familiar. Las familias reconocen que esta
primera etapa esta marcada por una desorganizacion y confusion tanto en el nivel
practico como en el emocional.

“Al principio, literalmente quedé asi.. jplop! Eh.. No sabia qué hacer. Ni como
reaccionar, de tal manera, como para que a mi mama no le afectara, porque
siuno reacciona mal, obviamente, a ella le le afecta ¢no?. Pero la verdad es
gue estuve un buen tiempo asi, literalmente perdida en el limbo. O sea, no..
no sabia, ni como buscar en internet.. nada, asi nada”. (Mujer, Hija, Nivel so-
cioecondomico medio-bajo)

“Es que nosotros estuvimos mucho tiempo buscando respuesta médica, por-
que, por ejemplo, en el consultorio, la salud del consultorio no da cuenta de
esto bien, no te explican bien, entonces yo me acuerdo que aios atras parti-
mos buscandole un geriatra, no solo por el tema de su pérdida de memoria y
es0, Sino porgue era lo que necesitaban los dos, no sélo mi papa y ahi como
que empez0, ahi ya nos pudo explicar, porque mi papa tenia Como unas
ausencias que a nosotros de repente nos preocupaban, entonces ahi nos
tuvieron que explicar que el problema de mi papa es que no bombea sangre
al cerebro [..] entonces hay un montén de cosas que nosotros hemos tenido
que aprender. Incluso hubo un momento en que fue una terapeuta ocupacio-
nal ¢se acuerdan?” (Mujer, Hija, Nivel socioeconomico medio).

En el marco de dicha confusion priman las soluciones funcionales, las que se constru-
yen sobre la base del contexto socioecondmico y social-comunitario, la organizacion
historica de la familia y donde los roles que cada miembro cumplié hasta ese mo-
mento se organizan en torno a la persona con demencia. De esta manerg, la persona
diagnosticada ocupa entonces un grado de centralidad, que, de acuerdo al relato,
obliga a la familia a orbitar en torno a ella, tal como sucede en otras enfermedades
crénicas. Esto Gltimo hace dificil el enfrentamiento de otras tematicas y conflictos

25 Pauline Boss desarrolla el concepto de “pérdida ambigua” que se daria en los casos en que la pérdida es confusa,
incompleta, o parcial. Existirian, para esta autora, dos tipos de pérdida ambigua. En la primera, la persona esta
fisicamente ausente, pero psicolégicamente presente (Un ejemplo son los Detenidos Desaparecidos en la dicta-
dura Chilena). En la segunda, la persona esta fisicamente presente, pero psicolégicamente ausente. Este Gltimo
es el caso de la demencia. Boss, P. (2001). La pérdida ambigua: Como aprender a vivir con un duelo no terminado.
Barcelona: Gedisa.
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familiares o individuales. En ocasiones, la centralidad produce la interrupcion del
desarrollo de los demas miembros de la familia, algunos dejan de trabajar, suspen-
den estudios, o quienes también ostentan algdn grado de dependencia pueden verse
descuidados, entre otros efectos descritos. El costo principal ocurre, particularmente,
en aquellos que estan a cargo del cuidado doméstico y emocional.

"0 sea, las circunstancias fueron ast. Eh, porque justo, claro, hasta que mi
papa se enfermd y mi mama también. Yo estudié, dibujo y arquitectura. Y al
final por tipicas cosas en la vida que te cambian las circunstancias, yo em-
pece a trabajar en la cocing, capital semilla, entonces cuando empecé con
el capital semilla y me estaba yendo bien, mi papa se enfermé y después
mi mama, entonces claro, me meti en ese cambio de circunstancia, ya, ya
empecé a dejar mi (..) para poder atenderlos a ellos. Y entre medio cuando
puedo hago también mis cosas. Pero no es que digamos que algo que siem-
pre fue asi. Sino fue que las circunstancias se fueron dando y sin querer nos
fuimos moviendo en esa rutina” (Hija, Nivel socioecondmico medio-bajo).

"Entonces después lo que hice yo: dejé de trabajar. [..] porque me daba ver-
glienza, lo que &l me insultaba [..] sipoh trabajaba en la feria y como tra-
bajaba en la feria y atendia pablico..” (Mujer, Esposa, Nivel socioeconémico
bajo).

En cuanto al ambito emocional, en el nivel individual, puede haber diversas posi-
ciones respecto de la pérdida que constituye el diagndstico de la Demencia. Estas
posiciones van en un continuo que va de la negacion a la aceptacion del diagnostico.
De esta manera es posible observar que coexisten, al interior de la familia, diversos
procesos de duelo, en los que cada miembro elabora la pérdida, desde sus propios
recursos emocionales y el lugar que les ha tocado vivir en la familia. Asimismo la
velocidad que asume este proceso es distinta para cada miembro, las diferencias y
heterogeneidad en la elaboracion de las pérdidas, pueden ser vividos con tension al
interior de la familia, desencuentros y conflictos. Nos encontramos con miembros

de la familia que son acusados de negar o evadir las responsabilidades derivadas del
cambio que implica la demencia en la persona afectada, mientras otros parecen car-
gar con mas responsabilidades de la que pueden tomar.

“Mihermana, la que me dijo llévatelo, yo creo que ella todavia esta en nega-
cion, ella siempre esta en negacion, siempre, ella niega cosas que si existie-
ron, por ejemplo ella nunca, yo creo que ella todavia no se da cuenta de todo
lo que hizo esta familia por mi papa, por carifo, ella no; mi hermano menor,
mi hermano estaba todavia en un periodo que estaba medio perdido en el
mundo, porque después se acomodd, ahora ya esta acomodado, esta herma-
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na incluso hechos complejos de la familia ella dice que no se acuerda, por lo
tanto entra en negacion” (Hija, Nivel socioeconomico medio-alto).

“Yo creo que mi hermano, al principio le costo aceptar la idea. Hasta que no
fue al médico y el médico realmente le confirmara, que era, que era asi poh.
En ese, ese aspecto yo creo que como que a mi hermano siempre le cues-
ta.. asumir las realidades cuando son muy asi, como muy crudas” (Hija, Nivel
socioeconomico medio-bajo).

Las emociones presentes al interior de la familia suelen ser tan diversas como la
velocidad de los procesos de aceptacion del diagnostico. Rabia, tristeza, irritabilidad,
miedo o desinterés aparecen en el relato de los afectados. Especialmente dificil de
resolver, resulta el temor al dano y la transgresion de limites en que incurren las per-
sonas con diagnostico de demencia. EL miedo a la locura transmitida transgeneracio-
nalmente, el temor a la sexualidad desatada (y experiencias concretas de abusos y
transgresiones), la agresividad que se traduce en violencia fisica, son todas experien-
cias referidas por los familiares. Estas experiencias producen estados emocionales de
mucha ambivalencia, por ejemplo, binomios de sentimientos de tristeza/miedo o de
verglienza/culpa.

Viviendo con la demencia

La demencia, en la medida que avanza el tiempo, pierde su cualidad de crisis excep-
cional y se vuelve cronica, una realidad permanente que invade la cotidianidad y que
es paulatinamente asumida por los miembros de la familia como tal, independiente-
mente de las diferencias en los tiempos y reacciones emocionales individuales. Aun
cuando no se reconoce explicitamente la respuesta familiar frente al diagnostico y la
vida con un miembro de la familia diagnosticado con demencia, como una respuesta
colectiva, la solucion suele implicar a mas de un miembro de la familia, ya sea en el
apoyo directo al familiar, el apoyo econdémico o el apoyo al cuidador principal. Una
dificultad, es que la cronicidad no implica necesariamente la posibilidad de elaborar
la pérdida o la habituacion a ella, pues dada la indeterminacion de las consecuencias
de la demencia y sus transformaciones, el paso del tiempo va generando angustia
respecto al futuro, el que sigue siendo incierto.

No obstante lo anterior, se observa en el relato, que pasado tiempo del diagnostico ini-
cial, existe una suerte de descentramiento de la demencia como Unico foco de interés
y conflicto. Opera lo que podriamos denominar una elaboracion cognitiva y emocional
de las condiciones en las que se encuentran luego del golpe inicial del diagnosticoy
esto hace que, particularmente para el cuidador cotidiano, se haga imperioso encontrar
soluciones estables, de esta manera algunos de ellos se abren a distintos modos de
cooperacion. La familia comienza, luego del periodo inicial, a ensayar soluciones para el
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cuidado de la persona diagnosticada. Estos ensayos estan relacionados con las pregun-
tas surgidas y la necesidad de encontrar certezas respecto del futuro. Las personas a
cargo del cuidado recopilan informacion para sustentar sus acciones, a partir de expe-
riencias de otros en la misma situacion, medios de comunicacion, internet y otros.

“Como que a proposito de, porgue no hay una solucion definitiva ¢me en-
tendi? A lo que me refiero yo con definitiva es que ponte td ;qué va a pasar
el dia que mi papa no pueda moverse o que no se pueda levantar?, o que mi
mama empiece a tener ella otro tipo de dificultades, porque esto no esta
resuelto, no es que vaya a seguir enfermo en este nivel, en este minuto, en-
tonces eso es una interrogante porque igual en seis meses mas o en un afno
mas vamos a tener que volver a tener una conversacion porque la Marisol no
va poder cuenta ella sola de todo lo que hay que hacer en la semana ponte
ta, entonces como que a todos nos tiene un poco agotados” (Hija, Nivel so-
cioeconomico medio).

“Para mi, yo, te digo, hasta que no entré al (centro diurno) andaba literal-
mente en el limbo. Dando bote y tratando de achuntarle un poco. Y aparte,
YO tengo otra amiga también, por alla en Pudahuel, que ella si tiene a su
mama con Alzheimer. Entonces, cosas que ella me habia, me ha dicho que
le funciond con su mama, yo trataba de aplicarlas. Y asi tratando de.. de
arreglarmelas en el fondo. Pero asi como claro, claro.. y ella también ha sido
como al achunte también.” (Hija, Nivel socioeconomico medo-bajo)

Los ensayos que las familias emprenden se relacionan también con el surgimiento
de conflictos asociados a la distribucion de las responsabilidades al interior de la
familia, que pueden ser mas o menos explicitos. Las familias se organizan de una
determinada forma y al extenderse ese funcionamiento en el tiempo, se encuentran
con dificultades para su implementacion. Esto ocurre independientemente de que se
puedan o no, modificar los términos en los que viene funcionando la familia en rela-
cion al cuidado. Las posibilidades de flexibilizar el cuidado o de experimentar nuevas
formas de afrontamiento del mismo, podrian depender de cuantos recursos (familia-
res, personales, econdémicos, sociales y comunitarios) o en otras palabras, del capital
social, cultural, econémico y simbélico, que tenga la familia. También puede estar
asociado, en términos de dinamicas familiares, a cuan rigidos sean los roles asigna-
dos. El curso de la enfermedad, también puede ser un factor que influya en como se
resuelve el cuidado. En la medida que pasa el tiempo, pueden o no agravarse algunos
sintomas, aumentar la dependencia de la persona diagnosticada y en el mismo sen-
tido, disminuir la autonomia del cuidador.

“Entre las hermanas no teniamos conflicto, a mi me daba mucha pena que
no se hicieran cargo, por ejemplo decirme un dia domingo, Irma sabes que
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VOY a sacar a mi papa y me lo voy a llevar, relajate, no; y al principio, los pri-
meros cinco anos, estuve yo con una nana y después contraté una enfermera
los fines de semana para yo poder descansar, y asi de a poco fuimos imple-
mentando un sistema que funcionaba porgue yo era un poco bruja no mas,
porgue sino hubiera funcionado” (Mujer, nivel socioeconémico medio-alto).

“Se quedo sin pega (M) y ..era la que estaba todos los dias y con la respon-
sabilidad ademas de, independientemente que mis papas tengan, entre
comillas, un poco de autonomia econémica, porque también esta el tema
de que hay que apoyarlos, hay cosas en las que hay que hacer y ademas
hay que organizar la casa como si fuera de uno, siendo la casa de ellos po,
porque antes de que se fuera a vivir la L, la M. por ejemplo, era la que se
hacia cargo de todas las compras, de las cuentas, porque es todo, hacer que
la casa ande, ir al supermercado, que no les falte comida, que no le falte su
remedio que no son baratos, arreglarse para que el presupuesto alcance..”
(Mujer, hija, nivel socioeconémico medio).

Este avance en el proceso de la enfermedad a través del tiempo, permite observar
las diferencias en la manera en que son asignados los roles al interior de las distintas
familias: El cuidado puede quedar radicado en la figura de un cuidador, el que, en el
mejor de los casos, es apoyado en tareas concretas y aspectos especificos por los
otros miembros de la familia; o se puede configurar un complejo cuidador?, en el
que estan implicados varios miembros de la familia compartiendo tareas o dividién-
dolas (por ejemplo, el sostén econémico es responsabilidad de uno o varios parientes
y el sostén emocional de otro(s)). La segunda modalidad, mas colaborativa, implica
una corresponsabilidad en el cuidado, sin embargo, el alto costo emocional y econd-
mico que implica asumir el cuidado de la demencia podria operar en desmedro de
este tipo de soluciones. Relacionado con lo anterior, se observa que en la medida que
la persona diagnosticada con demencia pierde facultades para decidir respecto de
Su propia vida, quienes lo cuidan quedan a cargo de decisiones trascendentales que
afectaran su vida futura, siendo esas decisiones una dimension relevante del cuidado.
Los procesos de toma de decisiones estaran, en el primer caso, concentrados en un
miembro, mientras en el segundo caso estaran distribuidos mas democraticamente y
la opinion de varios integrantes de la familia sera tomada en cuenta.

“S1,no vive aca, pero.. €l con mi hija, los dos, él y ellg, eh, eh, ella cuidando-
nos, viendonos, su trabajo, porque ella también trabaja. Y mi hijo.. en otros
aspectos, tratando de sacar a la familia adelante. Asi que somos tres perso-
nas aca” (Esposo, nivel socioeconémico medio- bajo).

26 Se eligio denominar complejo cuidador a la unidad de cuidados o el sistema cuidador, ya que habitualmente esta
constituido por mas de una persona. Ciertamente el cuidado cotidiano y rutinario suele recaer sobre un miembro
con mas peso, no obstante, el apoyo econémico o de trabajo que otros pueden ofrecerle puede complementar —e
incluso ser indispensable para— esta labor.
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“Mujer 2; Si.. mi hermano, la parte econémica, fue todo de mi hermano.

Mujer 1: Venia a verla una vez a la semana, los sabados o los domingos, pero
siempre toda la parte econdmica, corrio por parte de él. Nosotros de los
cuidados... y de estar encima, de la enfermera y de la emplea” (Hijas, Nivel
socioeconomico alto).

Ambas formas de cuidado presentan dificultades y conflictos, que son mas vi-
sibles una vez pasado el golpe inicial que supone el diagnostico. Independien-
temente de la forma que asuma el cuidado (radicado en uno o mas parientes)

y lo centralizado o democratico del proceso de toma de decisiones; se observa
que el mayor estrés y carga laboral, incluso cuando existen varios a cargo de las
decisiones y el cuidado, lo tiene quien vive con ellos y ejerce el cuidado direc-
to, desarrollando las tareas cotidianas. Muchas veces incluso a quienes ejercen
este cuidado rutinario y continuo, les cuesta observar los apoyos y recursos que
reciben del medio, ya sea familiar o social. De esta manera, es posible visibilizar
como criticas, las necesidades de quienes han quedado al cargo de los cuidados
domeésticos y emocionales. Aungue en algunos casos aparece la posibilidad de
rotacion del cuidado, en general, el nombre de quien asumira el lugar de cuida-
dor, ha sido asignado desde temprano en las familias y su lugar parece no inter-
cambiable. Las necesidades del cuidador, y que interpelan a las familias, parecen
mas relacionadas con como facilitar la tarea, incluyendo espacios de descanso,
introducir apoyo en las tareas domésticas o compensando la labor de cuidado,
que con desplazar el cuidado a otra figura familiar. De igual forma resultan deter-
minantes para la organizacion del cuidado, los recursos, tanto emocionales como
materiales, con los que cuente la familia influyen en como se enfrente la emer-
gencia de estas necesidades (fisicas y emocionales), en ocasiones, muy diferentes
a las de la persona diagnosticada.

Especificamente los recursos econdémicos necesarios para el cuidado pueden ser de
gran impacto en las familias y cuidadores. Si bien es cierto, [as familias organizan este
aspecto de diversas formas y dependiendo de sus capacidades basales, asociadas

al nivel socioeconémico de la familia, la demencia implica una necesidad creciente
en términos de infraestructura, complejidad de los cuidados y gastos médicos. Las
familias se pueden ver obligadas a asumir solas este incremento de los gastos de
manera de minimizar los costos y amplificar los recursos. El Estado y sus instituciones
no aparecen en la configuracion de una red de apoyo en el campo de las demencias,
salvo excepciones asociadas con proyectos concretos, no obstante la obligatoriedad
de atencion gratuita para los mayores de 65 afos en Chile, no se logra configurar
para las personas entrevistadas la efectividad del derecho social a la salud® con la

27 El derecho a la salud es un derecho humano contemplado en la carta de Derechos Econdmicos Sociales y Cultura-
les, en el sistema Internacional de Derechos Humanos de Naciones Unidas. Al mismo tiempo la OMS sefala que "el
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complejidad requerida por un diagnostico como la demencia. Un ejemplo de solucion
de este desafio de minimizar costos y amplificar recursos, ocurre en las familias de
nivel socioecondmico bajo, donde el cuidador deja de trabajar, orientandose a la tarea
del cuidado mientras es apoyado —en forma precaria— econdémicamente por otros
miembros de la familia. Esto mientras que en familias de nivel socioeconémico me-
dio-alto, el cuidado puede ser derivado a otras (varias) figuras especializadas, con un
menor costo emocional para el cuidador que vive con la persona con demencia, pero
€on un mayor costo economico asumido por la propia familia.

“Porque gracias a dios mi mama tenia una situacion buena y teniamos la
posibilidad de tener enfermera, porque sino era muy desgastante, a parte
que era porfiado y era grande entonces no era como que uno Lo agarrara,
lo tomara en brazos y lo llevara a la cama, sino que era pesado, era pesado
fisicamente” (Nieta, nivel socioecondmico medio-alto).

La opcidn de un cuidado colaborativo puede paliar en algo los efectos de lo que he-
mos descrito como la falta de efectividad del derecho a la salud, en la medida en que
se constituye en una solucion colectiva de apoyo mutuo entre los miembros de la
familia. Esta solucion parece depender de factores socioculturales mas que econo-
micos y esta asociado a la configuracion familiar previa y a las creencias acerca de la
funcion de la familia.

“S1, cada uno a su medida, yo por ejemplo ayudaba en la cosa mas domésti-
ca, cambiar pafiales ponerle la ropa a mi hermana le daba mas pudor, pero
mi hermana cuando se arrancaba salia a buscarlo, mi hermano también,
supongo que cada uno hizo su aporte en verdad, todos aportamos para que
él.. en realidad para que no se perdiera, para que estuviera bien, para que

no se fuera a perder, no fuera a comer mas de lo normal, porque mas encima
era diabético, entonces habia que cuidarlo que no lo fueran a retar las enfer-
meras” (Nieta, Nivel socioeconomico medio-alto).

“Claro, porque yo siempre, yo soy la que vivo mas cerca [..] yo soy la que me
quedo los domingos cuando ella no va, pero ahora que esta este sobrino
estamos descansando, pero yo soy la que les cobro el sueldo, los llevo al
médico, todas esas cosas. Que cuando alguien no puede el dia domingo, nos
turnamos también. Antes los sacabamos, cada uno se lo llevaba a su casa, el
dia domingo, pero como ahora mi papa se pierde, entonces dijimos no, va-
mos a la casa a cocinar” (Hija, Nivel socioecondomico medio).

derecho a la salud significa que los gobiernos deben crear las condiciones que permitan a todas las personas vivir
lo mas saludablemente posible. Esas condiciones incluyen las disponibilidades garantizadas de servicios de salud,
condiciones de trabajo saludables y seguras, vivienda adecuada y alimentos nutritivos. El derecho a la salud no
debe entenderse como el derecho a estar sano”
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Un elemento derivado de un enfoque estructural de analisis que puede asociarse a
las formas mas o menos colaborativas que asume el cuidado, se relaciona con los
limites —internos y externos— de la familia. En cuanto a los limites internos, emergen
sentimientos de soledad en un extremo y de intrusion en el otro. La sensacion de no
ser acompanado(a) en el dolor, por un aislamiento en apariencia elegido, aislamiento
gue se asocia al silencio que acompana a la demencia, lo indecible de ciertas con-
ductas del otro, las que hay que justificar o callar. Por otro lado la sensacion de no
tener espacio para lo propio, estar siempre en el espacio comadn, disponible para los
otros, en especial para el pariente diagnosticado con demencia.

‘Otra cosa que pa mi fue un impacto hasta el dia de hoy fue que comid de-
posiciones, lo sorprendi comiendo deposiciones, entonces eso tampoco se lo
conté a nadie, no se lo conté a mis hijos, no se lo conté a nadie.

Entrevistadora: Y eso por qué no lo contaba, cual era la idea ahi.

Mujer: De no exponerlo a €|, se lo conté al neurdlogo y me dijo si, s1lo hacen,
a veces lo hacen” (Hija, Nivel socioecondmico medio-alto).

Los limites externos de la familia, en tanto, la ubican en un transito entre aislamiento
versus conexion. Se puede experimentar la pérdida de lo social, la invisibilidad frente
a la comunidad o el apoyo de redes de familia extensa, instituciones, vecinos y co-
munidad.

“Yo creo que, es que ella como es buena para dirigir y mandar, no lo digo en
mala, ella nos delegaba lo que tentamos que hacer en ese minuto, pero si td
preguntas emocionalmente, mi mama estara cansada, se notaba que estaba
cansada, a mi me hubiese gustado que la otra gente o hubiera venido a ver
y que si mi mama estaba cansada que le hubieran dado comida, que lo hu-
bieran venido a ver otras personas, pero no como sucedié mi mama se llevo
la carga mas pesada” (Nieta, Nivel socioeconomico medio-alto).

“M2: O sea buena onda, pero no hay mucha convivencia.

M3: Mira los vecinos preguntan no mas, cuando me ven a mi como estan los
papas, bien gracias, pero no los van a ver tampoco.

E: O que puedan en algin momento ayudar.

M2: Los amigos de mi mama se murieron todos po, si mi mama fue bien
activa, estuvo en grupos de adulto mayor y todo, pero ya estan todas las
viejitas muertas, las que vivian cerca, se murieron antes que ella” (Hijas, Nivel
socioecondmico medio).
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Los cuidadores cotidianos, si bien presentan una sobrecarga de trabajo, no necesa-
riamente reparan en los recursos que poseen en la familia extensa. En la medida que
se pregunta explicitamente por las formas de acceder a soporte emocional, tiempos
de descanso y apoyo en las tareas duras, surgen figuras unidas por el parentesco o la
afinidad, que aportan al cuidado con tareas especificas.

“Hemos podido mantenernos ahi, unidos, a pesar de as circunstancias, a los
problemas de salud de mis papas.. y mi cufiada también, generalmente se
ha portado slper bien. A diferencia también de otras personas que no, que
tienen que estar. No, en general se ha portado bastante bien” (Hija, Nivel
socioeconémico medio-bajo).

“Mujer 1: Asi que por lo general mi sobring, la viene a buscar a la . y se que-
da conella.

Mujer 2: O el esposo de mi sobring, es totalmente sobrina ella, es hija Gnica
ella, entonces esta totalmente alucinada con nosotros ella, ya va estar quin-
ce anos casada, y nos viene a buscar..

Entrevistada 1: dieciséis, porque J. cumplio quince.” (Hija y hermana, Nivel
socioeconoémico alto)

‘St para que los vacunaran, tuve que llevarlos para que los vacunaran, porque
no los van a buscar, entonces ;por qué él habla tanto de mi marido? porque
M. lo lleva, vamos en el vehiculo, lo sube, con garabatos, sin garabatos a mi
me choca, pero como los dos se entienden entonces tiene esa afinidad”
(Hija, Nivel socioeconémico medio).

Ocurre lo mismo con las redes en el contexto social mas amplio, por ejemplo redes
afectivas que prestan servicios y apoyos fundamentales:

“Eh, igual mis amigos, ah también mis amigos han sido pero..basicos, o sea,
de verdad. Cuando mi papa ha estado mal 0 mi mama, todos los dias me lla-
man, necesitas que te vayamos a comprar algo, o vienen, me ven, me sacan,
todos los dias ahi como se dice, al pie del cafion. Entonces, mis amigos han
sido.. 0 sea, como la familia que uno adopta dicen no. Ellos han sido, pero asj,
esenciales en la vida” (Hija, Nivel socioecondmico medio-bajo).

“Mujer 2: Ahora la M. se tomo unos dias porque se caso su hijay fue una
persona conocida a reemplazarla, estuvo dos semanas y quedo loca la pobre
parece (risas) pero alguien conocida de la familia que nos ubica.

Mujer 1. Ubica a mis papas” (Hijas, Nivel socioeconémico medio).
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Reorganizacion familiar

Uno de los principales cambios que involucra el diagnostico de demencia es el cam-
bio en la condicion de la persona mayor diagnosticada. Un cambio que implica el
abandono progresivo de los lugares que ella ocupaba en la jerarquia familiar y de los
roles y funciones que le competian al interior del sistema y fuera de él.

Para los parientes, el cambio esta asociado a un proceso de pérdida mayor, pérdida de
facultades fisicas, cognitivas, disminucion de la autonomia e incluso a veces un cambio
en la personalidad. La pérdida del estatus de sujeto y el paso a ser objeto de cuidados.

“Me dice asi, que se enojo se altero. jpero mamita le digo yo, qué pasa, qué
pasal tranquila, tranquila. jno poh, pelea me dice! Una actitud totalmente..
agresiva y totalmente contradicha con la personalidad de ella. Ella nunca,
nunca, decia como garabatos..” (Hija, nivel socioecondomico alto).

“Porgue mi papa caminaba mucho, como él fue siempre deportista, &l cami-
naba de la casa nuestra hasta el templo, del templo a Américo Vespucio, de
Vespucio, hacia un recorrido largo, mucha gente lo conocia a él porque hacia
esa caminata todos los dias, entonces, en vista de eso ya, no pudimos ya,
eh..” (Hija, nivel socioeconémico medio).

La pérdida esta descrita en el nivel individual como consciente en sus inicios. En el
nivel familiar, en tanto, es una pérdida distinta para cada uno de los miembros de la
familia, de la persona con la convivieron y se relacionaron. En el relato de los familia-
res se puede observar como esta experiencia tiene la cualidad, que antes menciona-
bamos, de ser una pérdida ambigua, en palabras de Pauline Boss (2001). La persona
sigue viva, pero ha cambiado, esta y no esta, es la misma, pero es distinta.

Una experiencia decisiva acerca de la ambigledad es vivida en el momento de no ser
reconocido en la relacion de parentesco y afecto, por el otro. Experiencias descritas
como dolorosas resultan de que en la ausencia de referencias de parentesco, las
leyes que ordenaban los modos de relacion anterior se pierden, transgrediéndose las
normas tacitas de la relacion:

“Mujer 1:S1, a mi también me dijo una vez, yo le dije: oiga papa no sea gro-
sero, eso no se dice y ademas que yo soy tu hija.

Mujer2: Y claro que ademas de repente se confunde también que no cacha
quién es quién, yo creo que a mi de todas las Gltimas veces que hemos ido él
no me reconoce” (Hijas, Nivel socioeconémico medio).

“Por ejemplo un dia que yo andaba un poco escotada me metio la mano en
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la pechuga entonces yo le dije papa soy tu hija, papa yo soy tu hija no me
puedes tocar ahi, y saco la mano asustado, yo no sé si él se daba cuenta”
(Hija, Nivel socioecondmico medio-alto).

Esta complejidad que implica la ambigiedad de la pérdida, hace que el proceso de
duelo sea también dificil de desarrollar, manteniéndose cierta ambivalencia en las
relaciones con la persona con demencia. En ese sentido se mantienen por largo
tiempo las emociones mencionadas mas atras, en el momento del diagnostico?,
las que pueden ir en un continuo de aceptacion/negacion de lo que estan viviendo
y experimentar diversas emociones como rabia, miedo y tristeza. También se puede
observar un continuo desde la invisibilizacion de la situacion —a través de mecanis-
mos como la negacion o la evasion— al hacerse cargo®.

En este escenario, las personas requieren cognitivamente recursos para ordenar
aquello que van experimentando, sobre la base de los significados que le dan a la
demencia, al mismo tiempo que la experiencia afecta a esos significados. En esa
dinamica recursiva, se va desarrollando un proceso de elaboracion de la pérdida, al
mismo tiempo que se establecen los modos de enfrentar la crisis.

La carga emocional asociada a la pérdida de la memoria familiar suele ser intensa.
Las personas entrevistadas se conectan con un profundo dolor derivado de per-

der un lugar afectivo, el parentesco y un nombre para el otro. Transformarse en un
desconocido/a para quien —al mismo tiempo— fue y es una figura afectivamente
relevante es una de las etapas que resulta mas dificil de enfrentar. En el relato de las
familias es anticipada como la idea de que en cualquier momento puede ocurrir una
pérdida de reconocimiento por parte del otro y cuando ocurre, si bien aparece en el
relato una aceptacion de dicha situacion, al profundizar en la experiencia, emerge
una gran tristeza. Quizas es la intensidad con que asume esta pérdida lo que hace
que en algunos casos no sea verbalizada y compartida con otros, sobreviviendo a ella
en silencio.

28 Boss sefala que la pérdida ambigua genera que el proceso de elaboracion de las pérdidas se complique, surgien-
do lo que ella denomina “duelo congelado” (2001).

29 Referido al proceso de elaboracion de las pérdidas en el proceso de la demencia en las personas mayores, en-
contramos en la literatura la nocion de “duelo anticipatorio” (anticipatory grief) que es definido por Aldrich (1974)
como un proceso de duelo que se desarrolla antes de una pérdida o pre mortem. Toma esta referencia del estudio
de duelo de Lindemann, 1944, en el que en el marco de la segunda guerra mundial, observa como familiares de
soldados iniciaban un proceso de reorganizacion frente a la pérdida potencial de sus familiares enviados al campo
de batalla. No obstante, nos ha parecido que en el relato de las familias, la intensidad emocional y el estado de
incertidumbre, nos habla mas de lo que Boss (2001) denomina un duelo congelado. De todas formas, desde el
proceso de asuncion del diagnostico las familias presentan una evolucion que se puede observar en el relato como
una reorganizacion mas definitiva de roles y funciones asi como un descentramiento de la persona mayor diag-
nosticada. Es al explorar el area emocional, donde aparece mayor intensidad y, a veces, confusion. Un estudio mas
profundo acerca de la demencia y las pérdidas asociadas, permitiria adentrarse en las caracteristicas especificas
que asume este proceso de duelo en el contexto de las demencias.
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“Ver a mi papa asi nos deprime, a mi me da pena, cuando voy a mi me pasa que
yo trato de no hablar mucho con mi papa, porque cuando le hablo y me doy
cuenta que no cacha quién soy me da mucha pena, entonces estoy todo el rato
entre triste y que lo quiero taaaaanto, pero me da pena. Entonces me quedo
con mi mama porque por dltimo con mi mama puedo conversar y ella esta
amorosa asi todo el rato pero con mi papa me da como peeena, haevy, yo creo

que a todos nos pasa un poco lo mismo” (Hija, Nivel socioeconémico medio).

“Eso fue doloroso, fue stper triste saber que mi papa no Nos conocia, para
mi fue muy doloroso, eso no lo comenté con nadie, no recuerdo haberlo
comentado, no recuerdo haber dicho, pucha que pena mi papa ahora no me
conoce, quién es usted me decia, soy tu hija, tu hija mayor, tu hija preferida”

(Hija, Nivel socioecondémico medio-alto).

Requerimientos del cuidado

Las familias suelen sefalar un gran nimero de necesidades de apoyo para desarrollar
las labores de cuidado de la demencia, éstas estan bastante mas relacionadas con el
cuidador que con la persona que ha sido diagnosticada. En este Gltimo punto es posible
pensar en una aceptacion de las condiciones de progresividad e incurabilidad de la
demencia, aunque los familiares no exploren junto a los médicos estas dimensiones.

A continuacion se presenta un cuadro de sintesis que expone os tipos de apoyo o
transferencias segln nivel socioecondomico de los grupos familiares basado en la
clasificacion de Guzman et al (2013):

Tipo de
apoyo NSE

Materiales
(dinero, alojamiento,
comida, ropa, pagos o

servicios)

Instrumentales
(cuidado, transporte,
labores del hogar)

Emocionales
(afectos, compariia,
empatia,
reconocimiento,
escuchar)

Cognitivos
(intercambio de
experiencias,
informacion, consejos)

Transferencias de
dinero entre los
familiares directos de la
persona diagnosticada
con demencia.

Se sefialan las
necesidades
materiales de apoyo en
el cuidado especifico
de la demencia: dinero
para gastos médicos y
medicamentos.

Familiares que
conviven con la
persona diagnosticada
cumplen estas
funciones

Familia extensa apoya
en funciones de
cuidado de manera
extraordinaria

Los familiares directos
que conviven cumplen
funciones de apoyo
emocional.

Familia extensa
apoya al cuidador
favoreciendo su
descanso.

Se obtiene del medio
informacion acerca
de los cuidados de

las personas con
demencia (amigos,
miembros de
organizaciones en las
que se participa

Medio-alto

Transferencias de
dinero entre los
familiares directos de la
persona diagnosticada
con demencia. No
aparecen necesidades
de otros apoyos

Cuidados especiales
por parte de
enfermeras y asesoras
del hogar

Los familiares directos
que conviven cumplen
funciones de apoyo
emocional

No se sefalan
intercambios
cognitivos, salvo las
recomendaciones
meédicas.
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Transferencias de
dinero entre los
familiares directos de la
persona diagnosticada
con demencia. Se
sefialan las necesidades
de apoyo en el

Familiares directos se
organizan el cuidado

Los familiares directos
que conviven cumplen
funciones de apoyo
emocional.

Se obtiene
informacion a través
de lecturas e internet.

Se sefalan cuidados
dirigidos a fortalecer

de apoyo en el
cuidado especifico

de la demencia,
gastos médicos y
medicamentos por

parte del Estado

cumplen estas
funciones

de las personas
diagnosticadas con
demencia otorgan
espacios de sostén
emocional a las familias

Medio cuidado especifico de La iglesia aparece la memoria de
la demencia: dinero traslado y labores del como un lugar de las personas
- hogar i i i
para gastos médicos, 8 reconocimiento de dwagnostlca‘da
medicamentos las personas con con demencia, a
infraestructura del demencia como través de ejercicios,
hogar (adecuacion de sujetos conversaciones y
los bafios y la casa en otros.
general)
Los familiares directos
que conviven cumplen
Transferencias de funciones de apoyo
dinero entre los emocional
familiares directos -
La iglesia aparece
de la persona
. . - como un lugar de
diagnosticada con Familiares que .
; = . reconocimiento de las .
demencia Se sefialan conviven con la ; Se obtiene
) ) ) . personas con demencia | . - .
Medio-bajo las necesidades persona diagnosticada como sujetos informacion a travées
de apoyo en el cumplen estas de lecturas e internet.
cuidado especifico funciones Organizaciones
de la demencia, dedicadas al cuidado
gastos médicos y de las personas
medicamentos por diagnosticadas con
parte del Estado demencia otorgan
espacios de sostén
emocional a las familias
Trabajo como Los familiares directos
fuente de recursos i )
vara enfrentar que conviven cumplen Se obtiene
las necesidades funciones de apoyo informacion a través
- ' Familiares que emocional de internet. Se obtiene
Se sefialan las ) L o inf = ,
, necesidades conviven con la Organizaciones informacion a ;raves
Bajo persona diagnosticada | dedicadas al cuidado de organizaciones

que tratan
especificamente la
demencia en adultos

mayores.

No obstante los sentimientos de incertidumbre respecto de la evolucion, las perso-
nas no se rebelan frente al diagndstico, al contrario lo asumen. Tal como se sefald
anteriormente, en algunos casos la demencia parece una de las posibles consecuen-
cias de la edad y se entiende como parte del proceso de deterioro fisico y cognitivo
que antecede a la muerte.

“Ella tenia como noventa afos, ochenta y ocho afos, una cosa asi. (..) entonces
fijate que..bueno, nosotros pucha, bueno ya, uno asumio. A parte de esto, yo
tenia el hijo de mi mejor amiga que [..] siguid medicina, en ese entonces estaba
Como en cuarto o quinto de medicina. Y €l nos decia tig, si la nona vivio con dig-
nidad, déjenla morir con dignidad. Si a ella le hace falta aire, oxigeno y.. como
sea y alimento.. suero, nada mas que eso (Hija, Nivel socioeconomico alto).
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“Pero ademas, como les dio viejos, eso también influye, porque mi papa su
deterioro fue, 0 sea él tuvo una vida Gtil stper larga, él trabajo diez anos
después de que se jubild, diez o quince afios, yo creo como que en el fondo

a uno le cambia la percepcion porgue cuando son COsas Mas precoces es
como mas violento, en cambio ellos ya eran viejos cuando mi papa se empe-
z0 a deteriorar” (Hija, Nivel socioecondmico medio).

Si bien existe una aceptacion de las condiciones de la demencia, las personas tienen
conciencia de la exigencia asociada al cuidado. Se refieren a ella como estrés, can-
sancio, problemas o conflictos familiares, ignorancia respecto de qué hacer, falta de
recursos economicos o de infraestructura. De esta exigencia que subyace a la expe-
riencia de tener un familiar que ha sido diagnosticado con demencia, surgen reque-
rimientos en diversas areas, que las familias explicitan al ser consultadas por ellos.
Estos requerimientos son variados. Como una forma de distinguir entre las maltiples
necesidades los hemos clasificado de la siguiente manera:

a) Necesidades afectivas

b) Necesidades de informacion

¢) Necesidades de apoyo a tareas especificas

d) Necesidades economicas y de infraestructura.

a) Necesidades afectivas: Dice relacion con la necesidad de contencion emocio-
nal para la familia, la persona diagnosticada y/o el cuidador principal. El proceso de
asumir el diagnostico de demencia implica un transcurrir por las fases del duelo
asociado a las pérdidas que supone este diagnostico y un proceso de transformacion
que, ademas de la elaboracion de la pérdida vivida, exige una reorganizacion familiar
que impacta a todos los miembros. Estos aspectos suelen ser conflictivos o proble-
maticos al interior de las familias y suelen encontrarse diferencias que no pueden ser
tramitadas de manera efectiva, de manera que terminan haciendo dificil la colabo-
racion en el cuidado y generando dificultades relacionales, que vienen a sumarse a
las propias de la demencia. En algunos casos estas dificultades pueden traducirse en
relaciones que pueden conducir a malos tratos —conscientes o inconscientes— para
la persona diagnosticada con demencia o en sobrecarga y estrés para el cuidador
principal

“S.una vez, estando en la casa de la E, le pegb un combo mipapayS. se lo
contesto y yo le dije “S. qué te pasa, si mi papa esta enfermo de la cabeza
como se te ocurre estar dando manotones? si €l no cacha, le digo yo. Al se-
gundo te va decir, ¢qué te hice? Siyo no te hice nada” a él se le olvida, pero
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€l que esta bueno y sano, piensa que mi papa esta actuando normalmente”
(Hija, Nivel socioeconémico medio).

“Y ahi a uno le daba un poco de rabia y decia, pero L, y como uno cree que la
gente es sorda y no es sorda y le grita mas fuerte, pero no era un maltrato sino
decirle que habia tomado desayuno, o diez veces a comprar el pan, o diez veces
a abrir la puerta, todo ese tipo de cosas que en realidad para mi fueron, yo creo
que para todos no fue traumatico” (Nieta, Nivel socioecondomico medio-alto).

El apoyo afectivo aparece como una necesidad familiar y personal que al traducirse
en propuestas concretas se pudiera satisfacer a través especialistas o en la partici-
pacion en grupos de apoyo con personas que hayan experimentado o mismo.

“Que te den herramientas para poder apoyarlos, porque incluso para poder
enfrentar las crisis que se provocan al interior de la familia, yo creo que eso
es importante, porque a nosotros también nos ha pasado po, 0 sea yo creo
que tenemos una forma especial de funcionar y al final el carino se impone,
pero hemos tenido problemas, ha habido como roces o distintas interpreta-
ciones, pero por ejemplo en el caso de nosotros” (Hija, Nivel socioecondmico
medio).

“Entonces, el compartir con otras personas, ya sea, esposas, hijos, o her-
manos incluso. Que tienen a su familiar muchisimo peor que mi mama. En
una etapa como de cinco anos, seis anos, muchisimo mas avanzada que mi
mama, y yo al ver que recién esta iniciando, yo, yo, la verdad yo quedaba
fascina escuchandolos como han actuado también, dentro de la ignorancia
de uno, como han podido sobrellevar tanto tiempo, las cosas. [..]Yo, yo esta-
ba casi, en un nidito en un huevito, recién empezando, comparado con ellas.
Entonces ahi, yo tengo como ahi mas herramientas” (Hija, Nivel socioecono-
mico medio-bajo).

b) La necesidad de informacion supone obtener desde los especialistas informa-
cion acerca de la evolucion y destino de la demencia, asi como psicoeducacion para
la obtencion de herramientas que aumenten la capacidad cuidadora de la familia e
informacion acerca de los recursos disponibles en la red social y comunitaria. Lo an-
terior contribuiria directamente a disminuir la incertidumbre respecto de la demen-
cia, a aminorar los costos emocionales, fisicos y econdémicos de la misma y a brindar
una mejor calidad de vida a la persona diagnosticada y su familia.

Y apoyos pal entorno. Porque uno esta todo como sdper ignorante y no sabe
como reaccionar.. y también diferenciar cuando es la personalidad.. cuando
es la enfermedad.. que pasos a seguir para la mejor calidad de vida para
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la persona.. que son cosas que uno, debiesen ser como cosas basicas, pero
hasta que uno no le toca, no sabe. Yo creo que como, eh, en el fondo resu-
miendo yo creo que como eso” (Hija, Nivel socioeconémico medio-bajo).

“M2: sTporque yo creo que hay hartas cosas que uno no sabe y que descono-
ce y ademas a uno emocionalmente le pasan hartas cosas, se frustra.

M1: Yo me acuerdo es que la persona que lo cuida en la semana, el fin de
semana debe desconectarse de cuidar al adulto mayor, por ejemplo lo que
hace mi hermana, que ella lo cuida de lunes a viernes” (Hijas, Nivel socioeco-
nomico medio).

) Las necesidades de apoyo a tareas especificas esta distribuida en dos dimen-
siones: disponibilidad de servicios y recursos especializados (como enfermeras y
asistentes); y apoyo en tareas domésticas.

“Mujer 3 El Estado deberia tener un grupo de cuidadores.

Mujer 2: Claro, formar cuidadores y que hagan como postas, porque por
ejemplo alla en la muni de Santiago yo conozco un caballero que es adul-
to mayor no tanto 69 afnos y el forma parte de un programa vinculos ¢lo
cachai? Y él me contaba el otro dia que, el flaco tiene como siete familias,
siete abuelitos que él va a visitar, pero son autovalentes, entonces lo que el
hace es ir, ayudar a pagar las cuentas, la luz.. entonces algo asi yo creo que
serfa sUper bueno saber que tres veces a la semana va a ir alguien a ayudar-
te con el aseo, pero que sea una cuestion regulada, con un contrato y que tu
no le pagis a esa persona.

M3: Que le pague el Estado” (Hijas, Nivel socioecondémico medio).

“Eso es lo que tienen que hacer los municipios. Especialistas.. una vez a la
semana, dos veces a la semana. Este especialista va a este grupo, tiene sus
enfermos y el enfermo.. se lo digo por experiencia” (Esposo, Nivel socioeco-
nomico medio-bajo).

d) Las necesidades economicas y de infraestructura hacen referencia a, por una
parte, disponibilidad de medicamentos y atencion preferencial y ojala gratuita de

las personas con diagnostico de demencia (a través de garantias de salud, bonos o
ayuda econdmica directa) y por otra, a la adaptacion del entorno fisico intrafamiliar y
externo, en consideracion de las particularidades de las personas mayores diagnosti-
cadas con demencia y Alzheimer

“Mujer 1: Claro igual mas facilidad. Igual que en las calles po. T vas con la
silla de ruedas y no hay esas bajaditas, tienes que levantar la silla y tirarla
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hacia delante porque no hay que vaya plana la cosa, entonces eso también
cuesta, trasladar la silla de ruedas.

E: Son hartas cosas
(Asienten)

Mujer 2: Claro y eso es otra cosa, cualquier adaptacion para calidad de vida
de ellos es algo que uno tiene que hacer, en la casa se redujo la tina, se saco
la tina, hay un barandal, la silla para poder banarlo, y todo eso

Mujer 3: El asiento

Mujer 2: El asiento para que se puedan sentar en la taza del bano, hay un
montdn de adaptaciones que en el fondo imaginate si las tuvieran que hacer
ellos solos con sus propios recursos, no podrian y €50 que mis papas no son
del quintil mas pobre” (Hija, Nivel socioeconémico medio).

“Eso es lo primero. Si esta en el AUGE30. Esta salvao, porque va a la farmacia
y le dan la receta jy le dan remedios!” (Esposo, Nivel socioecondémico medio-
bajo).

Conclusiones

A partir de los objetivos planteados se pudo observar la evolucion de la demencia

en las personas mayores en co-evolucion con las necesidades de reorganizacion
familiar, los procesos personales de elaboracion de pérdidas vy la carga laboral que

en términos cotidianos implica el cuidado de la persona mayor que ha sido diagnos-
ticada con demencia. Como un proceso complejo, se observa que tiene un impacto
sobre toda la familia, aunque asume especificidades para cada uno de sus miembros.
La mirada sobre los aspectos relacionales y la metodologia de entrevista familiar nos
permitid observar como, en el caso de las familias, el cuidado se organiza a través de
coordinaciones complejas, division de tareas y funciones las que son implicitamente
aceptadas por los miembros. De esta manera propusimos denominar complejo cui-
dador a esta accion conjunta —aungue desigual— con la que las familias enfrentan la
tarea de los cuidados.

El diagnostico de demencia genera una crisis familiar, en el sentido de obligar a las fa-
milias a enfrentar un cambio inesperado que implica la necesidad de una reorganizacion
familiar. Este proceso lleva aparejado una dimension emocional en la que, ademas de los
aspectos individuales relacionados con vivencias de dolor, rabia y miedo; nos encontra-
mos con conflictos que ponen en tension las relaciones familiares produciendo cambios

30 Sigla AUGE significa Acceso Universal con Garantias en Salud.
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en las dinamicas que las familias traian, aun cuando la forma de enfrentar la situacion
esta también determinada por esas dinamicas previas. Sentimientos de injusticia, So-
brecarga, alianzas entre miembros asi como coaliciones se pueden observar en el relato
de los miembros de las familias, pero también reconocimiento del apoyo brindado por
otros, familiares o no familiares. De esta manera es posible comprender la demencia
como un proceso familiar, es decir, como un objeto que muta. Aun cuando la dimension
temporal es, de alguna manera, congelada para el analisis, podemos distinguir la genea-
logia de la demencia, su surgimiento como emergente, en la relacion familiar y social.

En el estudio de lo que ha sido denominado “cuidado informal” de la demencia, la
mayor parte de las investigaciones se ha centrado en las dificultades que enfrenta el
‘cuidador principal”. Desde los resultados de este estudio, es posible hacer un primer
desafio a la particular mirada del fenémeno del cuidado de la demencia en las per-
sonas mayores, que estas categorias implican.

En primer lugar, la denominacion de “informal” puede ser vista como una devaluacion
de los saberes contenidos y transmitidos transgeneracionalmente en las familias
acerca del cuidado de los parientes dependientes. Si recurrimos a las definiciones, el
cuidado formal, seria aquel cuidado preciso, serio, juicioso; mientras el informal seria
‘el que no guarda las formas y reglas prevenidas” (RAE, 2001), es decir, descuidado,
poco serio, incluso si se extiende el significado, negligente. Los cuidados familiares
han quedado atrapados en la categoria de lo informal, aun cuando corresponden a
las practicas mas extendidas y desde el punto de los valores y juicios sociales aso-
ciados al cuidado en nuestra cultura, parecieran ser los mas valorados en contraposi-
cion con los cuidados institucionales o formales.

Al parecer, algunas familias tienen los recursos afectivos potenciales y las com-
petencias para el cuidado de las personas mayores con diagnostico de demencia
e incluso se observa una valoracion del cuidado familiar versus el de las institu-
ciones, sin embargo, la complejidad de la propia demencia, les demanda recursos
materiales, de infraestructura, de informacion, de apoyo emocional y practico que
no siempre encuentran en el entorno ni en las instituciones y que, por lo tanto,
exigen y tensionan directamente de los recursos de cada familia. De esta manera,
se podria pensar que las familias conviven con una invisibilidad desde el punto de
vista social, en el sentido de una falta de reconocimiento de la realidad con la que
conviven. Por otro lado parecen convivir con una demanda implicita de cuidar en la
familia y una condena —también tacita— de la institucionalizacion. La denomina-
cién de informal podria, asi, contribuir a poner estos cuidados fuera de la vista de
las regulaciones y los apoyos institucionales, quedando las familias desprotegidas
desde el punto de vista social.
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En segundo lugar, la denominacion cuidador “principal” deshecha de antemano la
posibilidad de encontrar dentro de las practicas familiares, soluciones colaborativas
de cuidado, donde mas de un miembro esta involucrado en los cuidados cotidianos.
Al mismo tiempo, ofrece una jerarquia de los cuidados, que puede invisibilizar otras
formas de apoyo y contencion bajo ella. Algunos de estos cuidados “secundarios”
resultan necesarios, incluso, en algunos casos, sin ellos seria imposible que el cuida-
dor “principal” pudiera desarrollar su labor. Los aportes materiales, las personas que
reemplazan al cuidador en ocasiones especiales, las redes de apoyo social que in-
cluyen a los adultos mayores, son ejemplos de estos otros cuidados. Las familias van
descubriendo recursos a lo largo de sus relatos que provienen de la familia nuclear
0 extensa, de las redes de apoyo comunitario e incluso de los vecinos. El relato del
cuidador aislado y sobrecargado, aun cuando es reconocido como experiencia, se va
complejizando al visibilizar otros modos de estar distintos al cuidado cotidiano.

El primer desafio, entonces, fue desentranar la realidad de las practicas de los cuida-
dos, conocer a las familias que conviven con un miembro que ha sido diagnosticado
con demencia e intentar dar cuenta del impacto de esta experiencia en la vida fami-
liar, colectiva y la compleja organizacion que esta a la base de los cuidados. Rescatar
las formas que las propias familias se han dado para enfrentar los desequilibrios que
comporta el diagnostico, puede traer novedad y develar formatos invisibilizados de
cuidado. Particularmente en el caso de familias de bajos ingresos, el reordenamiento
familiar implica el manejo de maltiples variables y el desarrollo de respuestas que
deben ser a la vez eficaces y eficientes en el uso de los escasos recursos disponibles.

Por otra parte, la idea de una reorganizacion familiar que pueda dar como resultado
un “‘complejo cuidador” podria visibilizar recursos familiares, sociales y comunitarios
hasta ahora no contemplados. Incluso para el propio cuidador, el considerarse asi
mismo como miembro de una red de relaciones que buscan el cuidado, podria aliviar
los sentimientos de soledad y aislamiento que, de acuerdo a la literatura sobre el
tema, muchas veces acompafian su experiencia. Una mirada colaborativa, permitiria
también a los agentes sociales que intervienen con las familias y personas diagnos-
ticadas con demencia, el ampliar discursivamente el espectro de posibilidades de
organizacion de los cuidados, lo que permitiria también una mirada mas compleja y
por lo tanto el surgimiento de un mayor nimero de opciones para los afectados.

El presente estudio, aun cuando incluye a un nmero acotado de familias, nos mues-
tra que la inclusion de la metodologia grupal —y el cambio de la unidad de analisis,
del individuo a las relaciones— permite la emergencia de elementos que no pueden
ser observados de manera tan clara con metodologias que analizan individuos ais-
lados. Las preguntas circulares que se enfocan en lo relacional, nos enfrentaron a
resultados que sorprendieron al mostrar la heterogeneidad que asumen los cuidados
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familiares y como cada familia encuentra su propio equilibrio y reorganizacion, al
mismo tiempo, nos permitio ver la diversidad de parientes implicados en el cuidado y
la interdependencia de funciones. Por Gltimo, desde el punto de vista de los procesos
emocionales, esta metodologia nos permitié observar la diferencia que puede existir
al interior de las familias en cuanto a la velocidad y caracteristicas de los procesos
de elaboracion de pérdidas, especialmente complejas, como las que ocurren con la
demencia.

Alcances y limitaciones

El estudio familiar de los cuidados de personas mayores diagnosticadas con demen-
cia, abre un espacio de investigacion poco desarrollado en atencion a su relevancia
y consecuencias en la salud de las comunidades, grupos familiares y personas con
demencias. Este estado actual de investigacion se aborda en el capitulo sobre pro-
ductividad cientifica de las ciencias sociales en materia de demencias en las perso-
nas mayores.

El estudio de familias otorga una informacion privilegiada acerca de los aspectos re-
lacionales implicados tanto al interior de las familias como en su relacion con los sis-
temas amplios en los que se desenvuelve, Esta mirada, nos parece, puede ser fuente
potencial de insumos para el desarrollo de politicas pablicas dirigidas a un apoyo que
considere la complejidad de la vivencia de los cuidados y permita un abordaje desde
distintos sectores.

En el plano afectivo-emocional, la mirada familiar puede también dar luces acerca
de los apoyos que permitan aumentar el bienestar subjetivo de los miembros de las
familias, evitando asi que se produzcan tensiones y conflictos que terminen por afec-
tar no solo a los parientes sino también, directamente, a la persona mayor diagnos-
ticada con demencia. Una mirada familiar centrada en los recursos y la colaboracion
podria entregar informacion acerca de modos de cuidado que pueden prevenir los
malos tratos, psicologicos y fisicos, que se han descrito en la poblacion de adultos
mayores dependientes.

A pesar de encontrarnos conscientes de la diversidad de modalidad de convivencia
familiar y formas de estructuracion de los grupos de parentesco en el pais, el pre-
sente estudio trabajo con una muestra cualitativa de 5 familias que voluntariamente
accedieron a narrar sus experiencias. Se trata de grupos nucleares biparentales, he-
terosexuales que cohabitan con la persona diagnosticada con demencias. Todos los
parientes entrevistados son adultos, pertenecen al subsistema individual, conyugal,
parento-filial y fraterno y su configuracion familiar es de tipo aglutinada (Minuchin,
1987). Esta configuracion corresponde a limites difusos, mayor sentido de pertenencia,
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menor autonomia personal, el flujo emocional es compartido y el estrés repercute en
la totalidad de la familia.

Adicionalmente, hubo de dificultades de acceso que también es necesario pensar para
proximas investigaciones31.Un elemento que tiene impacto en los resultados es el
acceso a un solo hombre, un esposo, lo que nos deja pendiente la inclusion de voces
masculinas desde la perspectiva familiar y vuelve generar informacion concordante
con la naturalizacion de la asociacion de la vida familiar y los cuidados a la mujer.

Este Gltimo aspecto se tuvo en cuenta en el analisis y se recupera la presencia mas-
culina a través de las voces femeninas mostrando la complejidad en hacer visible su
accion y aportes o desvinculaciones en relacion con el cuidado. Al mismo tiempo, se
sugiere como forma de superar las limitaciones, considerar la flexibilidad e innova-
cion en el plano metodoldgico de manera de obtener una informacién mas amplia y
rica de los discursos familiares.
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CAPITULO 6
EL CUIDADO PARA LOS RESPONSABLES PRINCIPALES DE LAS
PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA

Josefina Correa Téllez??

Introduccion

Este capitulo presenta el analisis cualitativo del sub-campo familiar de los cui-
dados de las personas mayores con diagnostico de demencia (PMDD), a partir de los
discursos de quienes han sido definidos como sus cuidadores informales (Cl), es decir,
aquel integrante del grupo familiar que desarrolla las principales actividades orien-
tadas a proveerle de salud y bienestar. A grandes rasgos, se ha constatado como una
actividad de escaso reconocimiento social, fuertemente feminizada, generalmente
lo realizan hijas o esposas/parejas, que suele agregarse a las otras tareas domésticas
del hogar, y que tiene importantes consecuencias a nivel afectivo, familiar y laboral.

En este capitulo nos ha interesado abordar el sub-campo familiar de los cuidados a

las PMDD desde dos perspectivas. Una, que ha indagado en el cuidado en el marco del
grupo familiar, captando la perspectiva grupal sobre como la presencia de una PMDD
impacta en este espacio y los diferentes recursos familiares, econoémicos, afectivos,
sociales, que se movilizan para enfrentar las acciones y procesos del cuidado. Otra
perspectiva, que se aborda en este capitulo, indaga en la experiencia subjetiva de
aquella persona que, dentro del grupo familiar, asume la mayor parte de estas activi-
dades manifestando un punto de vista que enfatiza, principalmente, las consecuencias
emocionales y afectivas que tiene la demencia de su familiar y el trabajo que realiza. La
importancia de abordar estas dos miradas del cuidado, permite insertar la problema-
tica de la demencia y el cuidado en el espacio familiar dando cuenta, por un lado, de la
perspectiva grupal sobre éste al visibilizar recursos que, desde el analisis individual de la
situacion del “cuidador informal” no siempre aparecen. Por otro lado, entrega elementos
para comprender la posicidn que ocupa en el espacio familiar aquel sujeto “designado”
a las principales tareas de cuidado y abordar, en este marco, el impacto que tiene la

32 Socidloga, Investigadora del Departamento de Sociologia de la Universidad de Chile
E-mail: josefina.correatellez@gmail.com
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demenciay la actividad que desarrolla. Esto Gltimo es fundamental considerando que
muchos de los trabajos sobre “cuidadores informales” han centrado su atencion en los
problemas de salud fisica y psicologica que presentan como consecuencia del trabajo
que realizan, definiendo una enfermedad que les seria propia: "el sindrome del cuidador”,
que favoreceria su patologizacion al olvidar aspectos que indicen fuertemente en la si-
tuacion que vive y que determinan su calidad de vida, como la exclusion laboral y social
que deriva de esta distribucion del trabajo mediada por patrones de género, la falta de
tiempo, el empobrecimiento, entre otras (Garcia-Calvente et al, 2007).

El objetivo general de este analisis buscaba comprender como estructuran y significan
la realidad de la demencia los y las cuidadores/as informales que hacen parte del sub-
campo familiar de los cuidados en la Region Metropolitana. Desde el marco conceptual
que nos entrega Bourdieu (2007), donde el habitus constituye un sistema de disposi-
ciones duraderas que da cuenta de pautas o esquemas de clasificacion que orienten
valoraciones, percepciones y acciones respecto a la realidad que los sujetos viven
cotidianamente, intereso abordar, en particular, si es que los Cl configuran un habitus,
un saber hacer ligado al cuidado. Este saber hacer estaria conformado por elementos
objetivos (posicion en el espacio familiar, posicion de género, nivel socioecondomico,
etc) y subjetivos (esquemas de percepcion, valoracion, pensamiento y accion ligados

al cuidado y la demencia), y cruzado por distintos capitales (economico, cultural, social,
simbolico) que se juegan en el sub-campo familiar en que estos Cl se insertan. Tenien-
do en cuenta estas preguntas, se indagd en los objetivos especificos del estudio que
aludian a los significados de la demenciay el cuidado a PMDD, asi como los efectos que
éste tenta a nivel laboral, afectivo y familiar de sus cuidadores y cuidadoras.

Para llevar a cabo lo anterior se realizaron cinco entrevistas biograficas —relatos de
vida— a familiares que se hacian cargo de manera principal de los cuidados de una
PMDD en el espacio doméstico, distinguiendo por sexo (cuatro mujeres y un hombre)
nivel socioeconomico (alto, medio-alto, medio, medio-bajo y bajo) y posicion en el
espacio familiar (dos esposas, una hija, un hijo y una nuera). El analisis descriptivo

y comprensivo intentd capturar la experiencia cotidiana de las labores de cuidado,
capaz de configurar un saber hacer. La manera inicial de aproximarse a este habitus
requirio observar el modo en que la demencia impacta en las relaciones familiares

y la manera en que se distribuyen las cargas de trabajo dentro del espacio familiar.
Posteriormente, la observacion de las rutinas en torno al cuidado dieron cuenta de
un saber hacer, de un saber practico que implicaba esquemas de accion y percepcion
sobre el propio quehacer y la demencia.

A continuacion se presentan algunos antecedentes generales que permitan contex-
tualizar el sub-campo familiar de los cuidados y en particular de los denominados
cuidadores informales.
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Los cuidados familiares en Chile: regimen familista del
cuidado y concepto de cuidado

En Chile, al igual que otros paises de Latinoamérica, existe un régimen familista del
cuidado, donde la responsabilidad principal del bienestar corresponde a las familias y
en particular a las mujeres, bajo una tradicional division de los roles sexuales. En este
contexto, el “cuidado informal” se refiere a una forma concreta de atencion a la salud
y a la dependencia, actividad generalmente femenina provista por familiares o per-
SONas cercanas, no remunerada y que se basa en la institucion del matrimonio legal
y una tradicional division sexual del trabajo (D1az et al, 2006). En este marco general
del cuidado y el cuidado de la salud, el de las PMDD recaera principalmente en el
espacio familiar. Lo anterior, producto que las politicas sociales se construyen desde
un contexto neoliberal, estando orientadas a privatizar la responsabilidad por el bien
social, el cual se ha transmitido a otras esferas, tales como las familias, el cuidado,
las comunidades y el mercado (Batthyany, 2011).

En términos generales, diremos que el cuidado se refiere al conjunto de actividades,
procesos y relaciones orientadas a proporcionar bienestar material, fisiologico, psi-
coldgico, cognitivo y emocional a personas con algln grado de dependencia, y que
son necesarios para el mantenimiento y reproduccion de la vida. Este tipo de cuidado
esta conformado por las estructuras, normas y representaciones sociales vigentes y
contribuye, de una u otra manera a reproducirlas (Laumate-Brisson, 2013). Encontra-
mos en el espacio familiar cuidados orientados a distintas cohortes, a saber, el cuida-
do a los nifios, a los enfermos y/o a las personas mayores, y que involucra cuestiones
ligadas al bienestar que mantiene y reproduce la vida, y dentro de éstas, aquellas
tareas orientadas a la educacion y a la salud.

El cuidado a una persona mayor con diagnostico de demencia dentro del espacio
doméstico se trata de un tipo particular de cuidado ligado a la salud, que en general
realizan las mujeres de manera no remunerada. Como indica Reca et al. (2008) se
trata de “la figura de la persona cuidadora del familiar enfermo, en la mayoria de los
€asos mujeres, quien no solo presta asistencia y cuidados sino que ‘compatibiliza’ esa
responsabilidad con la realizacion de tareas domésticas, aln consideradas propias
de la ‘duena 0 ama de casa’ y, en muchos casos, con otras actividades remuneradas”
(pag. 179). Como indican las autoras, desde un punto de vista estructural, el cuidado
de un enfermo cronico o con algln tipo de discapacidad en el hogar representaria,
por un lado, una liberacion de recursos institucionales de salud, y por otra, un despla-
zamiento del trabajo y responsabilidades ligadas a la salud hacia los familiares, quie-
nes se hacen cargo practicamente de la totalidad de los cuidados, especialmente en
familias de nivel socioecondomico bajo. Es lo que anteriormente hemos denominado
un régimen familista del cuidado.
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En el ambito familiar de los cuidados informales, puede definirse como un “trabajo no
remunerado de cuidado” es decir, un trabajo, pues se trata de una actividad con un
Costo en tiempo y energia, que surge de una relacion social en general de caracter
familiar y que se asume como obligacion; cuyo objetivo es el cuidado, es decir, una
actividad orientada a proporcionar servicios y bienestar a otras personas y que tiene
un caracter no remunerado es decir, el modo gratuito en que se cumple la actividad
" (Gdmez, 2008). Sin embargo, el cuidado informal es un concepto alin mas complejo.
Como indican Garcia-Calvente y La Parra (2007), cuidar, por una parte, es un trabajo
que consiste en la ejecucion de determinadas tareas y que acarrea costes. Sin em-
bargo, desde un punto de vista de las determinaciones de género en este tipo de
trabajo, se observa que cuidar implica ademas tareas, relaciones y sentimientos; es
decir, una “ética del cuidado” como practica y como “forma de pensar”, podriamos
decir, un habitus, que esta fuertemente relacionada con la identidad moral de gé-
nero. En la misma linea, Batthyany (2011) indica que la especificidad de este trabajo
en el marco de la familia se basa en lo relacional, enfatizando su caracter a la vez

de obligatorio y desinteresado que le otorga una dimension moral y emocional, in-
volucrando las emociones que se expresan en el seno familiar al mismo tiempo que
contribuye a construirlas y mantenerlas®.

Podemos encontrar, en este contexto, aquellas actividades de soporte al cuidado y
de cuidado directo (Laumate-Brisson, 2013). Las primeras, refieren a tareas basicas
del trabajo domeéstico como aseo, lavado, planchado, cocina en general, que se hacen
para el hogar en conjunto y de las que otros miembros de la familia aprovechan. Las
segundas, son aquellas especificas ligadas al cuidado directo en salud de la persona
en cuestion, e involucra el contacto interpersonal y en ocasiones la colaboracion de
la persona a quien se cuida, cuestion que dependera de su estado de deterioro. Se
identifican a lo menos cuatro dimensiones del cuidado especifico de la salud (Diaz et
al, 2006):

1) Cuidados profesionales especificos como hacer tratamientos (ejercicios, poner
sonda, inyecciones, curaciones, masajes, cambiar vendas, poner crema, desinfectar,
medicamentos, etc.), controlar manifestaciones de la enfermedad y fomentar el de-
sarrollo intelectual;

2) Cuidados de apoyo como alimentar, higienizar, administrar medicinas, realizar ac-
tividades que la persona no puede realizar por st misma (lavar, secar, planchar ropa,
etc); organizar/acomodar el entorno de la persona enferma (ordenar, asear, cambiar
sabanas, mover muebles, acomodar la cama, etc), organizar rutina del enfermo

33 Como bien dice Laumatte-brisson (2013) “Las cuidadoras de hoy producen y mantienen a la nueva fuerza de
trabajo asi como a la fuerza de trabajo actual, pero también producen nuevas generaciones de cuidadoras y reem-
plazan a las viejas cuidadoras. (pag. 74)
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cambiar de posicion en la cama, incentivar a comer, incentivar el suefio), cocinar
(men( especial);

3) Acompafiamiento: acompanar en actividades de recreacion, entretener, llevar a
tratamientos especificos, acompafar a hacer tramites;

4) Otras actividades como hacer tramites por la otra persona, comprar remedios,
comprar alimentos, comprar implementos para el enfermo, etc.

Para nombrar a la persona que se hace cargo de estas actividades se ha utilizado fre-
cuentemente el concepto de cuidador/a informal o no formal. Siguiendo a Diaz et al.
(2006) y Reca et al. (2008) se ha preferido utilizar el concepto de cuidador/a principal
para referir a la persona que dentro del espacio familiar dedica mas tiempo a las
actividades de cuidado de salud no remuneradas y cuidador/a de apoyo o cuidador
secundario para definir aguellas personas que también contribuyen en el cuidado,
pero invirtiendo menos tiempo en ellas. Esta definicion permite visualizar a los otros
miembros de la familia y el modo en que aportan, o no, al cuidado de la persona ma-
yor con demencia. El comprender el espacio familiar implica, ademas, no s6lo visibi-
lizar el modo en que se distribuyen las tareas, el modo en que la familia se reagrupa,
sino las posiciones que los distintos agentes dentro de este espacio ocupan y que, de
alguna forma, explican la conformacion de un habitus ligado al cuidado. Se destaca,
ademas, que la denominacion de “cuidador principal” es una definicion operacional,
hecha “desde fuera” desde este estudio, pues no necesariamente quienes asumen
labores de cuidado dentro del espacio familiar se conciben a st mismos como “cui-
dadores”. De ahi la importancia de indagar en la conformacion de un habitus ligado

a los cuidados en el espacio doméstico, que nos permita identificar aquellos signifi-
cados ligados a la propias acciones y procesos de cuidar, sobre todo a personas con
demencia.

¢Qué se ha dicho de los “cuidadores informales”? ;Cuales son sus problemati-
cas?

En general, existe abundante literatura sobre el cuidado informal y los cuidadores en
el espacio domeéstico, proveniente de distintas disciplinas, tales como la psicologia,
sociologia, enfermeria, psiquiatria, geriatria, entre otras, y de espacios institucionales
orientados a la salud pablica y el desarrollo de politicas de salud.

A grandes rasgos, encontramos dos importantes areas en estos estudios.

Una general y “estructural” que aborda la situacion del cuidado informal, especifica-
mente el trabajo que realizan mujeres de manera no remunerada en el ambito do-
méstico, entendiéndolo como un trabajo de reproduccion social que se sustenta en



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

los patrones tradicionales de la division sexual del trabajo. Se trataria de un trabajo
no visible y que afecta a las mujeres a nivel emocional, afectivo, laboral, econdmico,
relacional. En particular el trabajo orientado a la salud se suma o agrega a los otras
“actividades domésticas”. El énfasis ha sido la importancia de medir y visibilizar los
costes de este trabajo en salud y su aporte a nivel societal con el fin de aportar al
desarrollo de politicas publicas de equidad de género.

Otra perspectiva, que enfatiza la dimension psicoldgica e individual del cuidado,
aborda desde disciplinas como la psicologia, geriatria, psiquiatria y enfermeria el
problema de la “carga” o los efectos que tiene el cuidar, lo que se ha definido como
‘sindrome del cuidador” o burnout, entendiendo la sobrecarga como una patologia
especifica ligada a las situaciones de cuidado y que afectaria de manera diferenciada
segln género. Como hemos visto, la asignacion diferenciada de tareas de cuidado
entre hombres y mujeres que se encuentra en un marco tradicional de division sexual
del trabajo, da como resultado “una exposicion y vulnerabilidad diferencial a factores
de riesgo que condicionan la salud de ambos sexos” (Calvente et al, 2011: 106). EL
cuidado se advierte como un elemento fundamental para abordar el impacto dife-
renciado de los roles de género en la desigualdad en salud. La atencion de salud al
interior del hogar implica para la mujer una permanente postergacion, subordinando
constantemente su propia salud al bienestar de los demas (Diaz et al., 2006).

Se considera que las tareas de cuidado a un familiar con demencia es un factor de
riesgo para la salud, un potente estresor que tiene consecuencias adversas en la sa-
lud fisica y emocional del cuidador, en las relaciones familiares y actividades sociales
y recreativas, que en particular se relaciona con niveles mas altos de estrés y depre-
sion, menor bienestar subjetivo y salud fisica, y menor probabilidad de las personas
cuidadoras de involucrarse en actuaciones preventivas (Peinado & Garcés, 1998;
Fernandez et al,, 2011). En concreto, la carga se entiende como “el grado en que la
persona cuidadora percibe que el cuidado ha influido sobre diferentes aspectos de su
salud, su vida social, personal y economica” (Fernandez et. al, 2011: 388) o como ‘el
conjunto de problemas fisicos, mentales y socioecondémicos que experimentan los
cuidadores de enfermos cronicos que pueden afectar sus actividades de ocio, rela-
ciones sociales, amistades, intimidad, equilibrio emocional y libertad” (Espin, 2008: 4).
Se advierten componentes objetivos y subjetivos del impacto de cuidar. Como indica
Garcia-Calvente et al. (2014) la sobrecarga objetiva refiere al tiempo de dedicacion
al cuidado, la carga fisica, actividades especificas que desempena y exposicion a
situaciones estresantes; la sobrecarga subjetiva, por su parte, se relaciona con la
forma en que se percibe la situacion, la respuesta emocional de quien cuida ante la
experiencia de cuidar.
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A continuacion se presenta el analisis, que se ha organizado en la siguiente estruc-
tura: primero, la descripcion del grupo familiar en los casos estudiados, y el lugar que
ocupa en él la persona que hemos definido como cuidador principal; segundo, se in-
daga en la demencia como acontecimiento en el grupo familiar, dando cuenta de las
primeras sefales conductuales, el diagnostico, la crisis y proceso de reorganizacion
familiar; tercero, se abordan las rutinas y los significados del cuidado y la demencig;
cuarto, se describe el impacto de la demencia y el cuidado en el espacio familiar
desde el punto de vista de cuidadores principales, dando cuenta de sus consecuen-
cias laborales, economicas, afectivas y familiares; finalmente, se plantean algunas
conclusiones.

Es importante tener en cuenta que, dado el limitado tamafio de la muestray el
caracter no aleatorio de ésta, el criterio de seleccion se llevo a cabo por medio de
una representacion estructural que considera nivel socioeconomico y relacion de
parentesco con PMDD. Esto implica tener en cuenta que el analisis que se presenta
a continuacion no es generalizable a todos los casos, mostrandose mas bien como
hipotesis e interrogantes que requieren ser profundizadas en estudios posteriores.

Resultados:
Situacion de familias y cuidadores principales

Las familias presentan una conformacion tradicional, de caracter nuclear, con una
clara distribucion de los roles femeninos y masculinos, donde las mujeres se ocupan
del trabajo reproductivo y del cuidado en general, al que se suman las labores de
cuidado a la salud de la PMDD, y los hombres, por su parte, se hacen cargo del trabajo
productivo, aportando generalmente en recursos materiales. En el caso de las muje-
res, se observa la experiencia en el trabajo de cuidado ya sea como duefas de casa
que se hacen cargo del hogar y de los hijos:

“Hay que tener harto valor. De alguna manera me las arreglo, porque yo crié
diez hijos, me quedan ocho vivos; igual he salido a flote gracias a Dios, no
tengo grandes cosas pero no me ha faltado nada, y solita, porque no le pedi
ayuda a nadie” (Nuera, 62 afos, NSE bajo).

O en trabajos remunerados que se vinculan a la reproduccion de la vida y el cuidado
en general:

Yo trabajaba en una casa como le dije, iba dos o tres veces por semana”
(Nuera, 62 afos, NSE bajo).

“Yo siempre he vivido para los demas, vivia para mis alumnos, era la profeso-
ra jefe, los papas me buscaban (..) Porque yo me echaba todos los problemas
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de los cabros encima, preocupada de una cosa, de lo que les pasaba, lo que
no pasaba” (Esposa, 62 anos, NSE alto).

Tal como se vera mas adelante, la posicion de género y la “natural” designacion hacia
el cuidado, habilita a las mujeres como cuidadoras naturales de las PMDD, labor que
Se agrega a sus actividades cotidianas de cuidado en el espacio doméstico.

El nivel socioeconomico de las familias adquiere importancia en el proceso de cuida-
do, fundamentalmente por la posesion de capital cultural y econémico que permite
enfrentar de mejor modo el proceso de cuidado, aliviando fundamentalmente la
carga objetiva del cuidado, referente a tiempo de trabajo y posibilidades de acceso a
recursos materiales y simbaolicos. Si bien la carga subjetiva, es decir, el modo en que
significan y valoran el proceso de cuidado y demencia a nivel emocional, es decir, la
experiencia subjetiva de la demencia y el cuidado, es muy grande y transversal en
todos los niveles socioecondmicos. Es un tipo de experiencia que invade, agobiay a
la gue no se le ve solucion.

En este sentido, la mayor posesion de capital econémico y cultural marca diferen-
cias fundamentales en el acceso a la salud, siendo aquellas familias de NSE bajos y
medios quienes se enfrentan a las vicisitudes del sistema plblico, destacando en sus
discursos los largos tiempos de espera, las dificultades de acceso a medicamentos
especificos para la demencia debido a sus altos precios, los malos tratos del personal
de salud y la desinformacion que existe frente a las demencias, por desconocimiento
o desinterés de los especialistas.

“Esta avanzando demasiado rapido esa enfermedad. Porque ya este mes no
le pudimos comprar los remedios para el Alzheimer porgue valen cincuenta
mil pesos la cajita de pastillas, entonces las pastillas que me han quedado le
estoy dando la mitad, porque yo me las he tratado de conseguir en el hos-
pital, pero me dicen que no las dan; asi que tengo que por ley hacer la plata,
juntarla, pedirle a mis hijos que me ayuden a comprarlas, para poder com-
prarselas” (Nuera, 62 anos, NSE bajo).

“Yo no tengo ayuda, se puede decir, casi la nada misma de la municipalidad,
como mucho me dan un paguete de panales de 8 panales ¢Para qué me sirven
8 pafales? Si mi mama se ocupa 4 pafales diarios, me dan pafales para dos
dias, no me sirve de nada esa ayuda, he incluso he dejado de ir a buscar los pa-
fales porque gasto mas plata en ir en micro” (Hija, 45 anos, NSE medio-bajo).

"Aca hay dos [postas] pero hay una que atienden a las once de la noche y hay
otra que no sirve para nada, pésima la atencion, atienden con mala volun-
tad, como que se enojan que uno llegd alla a la ventanilla, o que prenden el
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computador, salen como que ahhh, estirandose asi'y ya, ya, ya, ¢a qué viene?’
Asi, con mala voluntad, como que uno lo va a ofender porgue uno llego aht”
(Hija, 45 anos, NSE medio-bajo).

“El estado no te ayuda, ninguna organizacion te ayuda porque para ellos yo
soy rico (.) Entonces uno se encuentra totalmente desamparado” (Hijo, 49
afios, NSE medio).

Asimismo, menor capital cultural dificulta el acceso por otros medios a informacion
especializada.

"Quisiera enterarme mas de esa enfermedad, como tratarla, mas de lo que
yo entiendo [..] Mas informacion porque a pesar de que yo no sé leer ni
escribir, me enchufo un poquito en las cosas, en la enfermedad, y todo eso”
(Nuera, 62 anos, NSE bajo).

ELNSE medio alto y alto tienen acceso a los ‘mejores especialistas”, a terapeutas del
sistema privado, medicamentos de (ltima generacion, mayor informacion sobre la
enfermedad con la posibilidad de contrastar diagnosticos, a la posibilidad de delegar
algunas actividades del cuidado al sistema institucional de salud (terapeutas, en-
fermeras, cuidadores pagados, etc), todas cuestiones que alivian la “carga objetiva”
de trabajo. A su vez, acceden a un mayor capital cultural que permite informarse de
manera alternativa en sitos especializados, revistas y otro tipo de programas sobre la
demencia. De tal forma, el vinculo que establecen las familias con agentes del sub-
campo cientifico y profesional se advierte problematico en la mayoria de los casos.
En aquellos cuidadores de NSE bajo, el problema fundamental tendra que ver con el
acceso diferenciado al sistema de salud. Sin embargo, en todos los casos se observa
la disconformidad con los especialistas. Independiente del mayor o menor capital
cultural objetivado (en nivel de estudios) y capital econdomico que posean dichos
agentes, que permite el acceso diferenciado a especialistas e informaciones, lo que
remite a la diferencia entre salud privada y salud pUblica, el cuestionamiento al saber
del sub-campo cientifico y profesional es el mismo: sus conocimientos desconocen
el saber practico que surge del vinculo cotidiano entre quien cuida y la persona a su
cuidado. Esto se advierte, por ejemplo, en el acceso privado a médicos de prestigio
en temas de demencia y otros profesionales, como terapeutas ocupacionales, que sin
embargo no son capaces de cubrir las necesidades de quienes cuidan:

“Yo estoy media frustrada con la doctora, porque ella sera muy brillante muy
QUE Se yo, pero No se compromete con sus pacientes para nada. A ella que
le paguen la consulta y punto, mas alla nada. Una vez me dijo ‘por qué no

le pones una terapeuta ocupacional que trabaja conmigo’, claro, muy buen
negocio, 'y asi te va a ayudar a enfrentar las proximas etapas’ (..) Esta chi-
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quilla venia al comienzo todos los dias, después tres veces a la semana, le
hacia ejercicios con juegos, con puzles, con cosas (.) Y ella me ensenaba a
mi para que yo después siguiera haciendo lo que ella estaba haciendo. Pero
realmente llevando toda la casa y llevando toda la carga, 0 sea, no tengo el
tiempo como para ‘a ver vamos a empezar a armar esto’, no, francamente
no” (Mujer, esposa, NSE alto).

En esta critica se observan dos aspectos. El primero, tiene que ver con la incompren-
sion de los tiempos y rutinas del cuidado que ofrecen las terapias y que son imposi-
bles de llevar a cabo en un contexto de cuidado doméstico cuando éste se concentra
en un integrante del grupo familiar. El segundo cuestionamiento es al sistema de
salud chileno, donde ademas se advierte del lucro como dnica motivacion de dichos
profesionales y la falta de interés, por parte de éstos, de comprender la situacion y
entregar informaciones Gtiles que reduzcan la incertidumbre sobre la demencia.

‘Gente que realmente que te dé respuestas, que te sirvan, porque le pagai a
un doctor el doctor te va a cobrar veinte lucas, dieciocho lucas, ‘tenga pa-
clencia, sefiora, qué le vamos a hacer, esto es asi, degenerativo, que esto es
acay todavia nadie ha llegado a los estudios, hay avances, como de nueve
anos, de siete anos que en el estado de California, de Massachusetts, de
Estados unidos, de que Inglaterra, de que Cuba’. jQué me importa a mi donde
estan! Dame algo concreto ‘Estan haciendo, investigando que la neurona no
sé cuanto’. Oye perdoname pero yo no soy doctor, yo Sé que tengo neuronas,
YO Sé que tengo esto, que tengo mil, pero cual es la que esta fallando ‘No es
que todavia no tengo idea’. ;Entonces pa qué te hablan de eso? ¢Para qué te
hablan de millones de partes que estan estudiando ocho afios, nueve afos,
catorce anos, veintidds anos, y que todavia no te descubren? Entonces no me
digan eso, se te van los minutos en que te digan todas esas cosas, ‘Se acabo
el tiempo seforg, listo, tengo otro paciente’. Entonces no puede ser, y pagas-
te dieciocho, pagaste veintidn mil pesos, que dijeron que era una eminencia,
eminencia de qué” (Esposa, 63 afos, NSE medio alto).

“No sé, yo le he explicado a la psicologa, a la psiquiatra, qué hago, qué hago...
lo Gnico que me dicen es que la enfermedad es asi. Pero para uno, para mi,
es tremendo, porgue yo tengo muchos problemas. Ya demasiados. Ahora es
mucho problema” (Nuera, 62 afos, NSE bajo).

A su vez, se observa esta tension, en el modo en que se rebaten los diagnosticos
médicos, viendo que pese a los estudios y evaluaciones, quien cuida ya sabe por la
observacion directa y la convivencia con los sintomas, la enfermedad que la persona
mayor tiene:
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“Lo que le diagnosticaron ahora dltimo a mi mama que es una demencia
senil avanzada, que yo lo defino como el paso anterior a la esquizofrenia.
Porque son demasiadas las alucinaciones que esta teniendo” (Hijo, 49 afios,
NSE medio).

“Pero ahora Gltimo no mas, se me ha empezado a enfermar de otras cosas, y
vya le diagnosticaron epilepsia (.) le dio como tres ataques, y yo ya sabia que
tenia epilepsia mi mama porque, eran... los atagues son semejantes a lo que le
da a mi hermana, porque mi hermana tiene epilepsia, entonces dije yo, ‘ya, mi
mama tiene un ataque de epilepsia’, 'No, no es otra cosa’. Y a mime decian ‘¢y
quién te dijo que tenia epilepsia? ;COMo sabes tl que es epilepsia?’. Uno ha
vivido tanto con estas personas enfermas, que yo creo que ya me falta poquito
para que me den el diploma, porque ya conocen las enfermedades, los sinto-
mas y todo eso entonces, era epilepsia” (Hija, 45 afos, NSE medio bajo).

También aparecen criticas a distintos agentes del sub-campo territorial comunitario,
como sociedades o comunidades ligadas a la demencia. Nuevamente, la critica es
similar a lo que ocurre con el sub-campo profesional: la informacion y la ayuda que
entregan no es Gtil para el desarrollo de labores de cuidado pues carecen del saber
practico que s6lo surge en vinculo con la persona mayor con demencia:

“Todos te dicen, hay organizaciones de ayuda, de auto-ayuda. Perdoname,
francamente no veo la gran ayuda, al contrario, me complica con quien lo
dejo, hasta cuando lo pueden cuidar, la hora en que son las reuniones, asi
que sigo sola nomas y voy a tratar de durar lo que mas se pueda” (Esposa, 62
anos, NSE alto).

“Quiero llevarlo a esta cosa de la gimnasia, de la piscina y te da lo mismo
porgue es adulto mayor, y tenis que pagar los nueve mil pesos que son dos
veces o tres veces a la semana. Entonces dicen hay rebaja pal adulto, hay pal
residente, no, mentira, uno va y tenis que pagar doce o trece mil pesos men-
suales. EL no puede ir solo, si lo dejo solo, solo ahi va a quedar, td no puedes,
yo no puedo pagar esa cantidad de plata que serian como veinticinco mil
pesos, no puedo” (Esposa, 63 afos, NSE medio-alto).

Existe una vision negativa sobre el sub-campo institucional de los ELEAM (estableci-
mientos de larga estadia para adultos mayores) destacando que las labores de cui-
dado debiesen ser realizadas en el espacio familiar y preferentemente por familiares.
Se considera que son los familiares quienes mejor conocen a la persona mayor con
demencia, quienes comparten una historia con ella y son capaces de comprender su
enfermedad:
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Yo estoy convencido de que sea un familiar el que cuide a un familiar con
demencia por qué, porque el familiar es quien esta ahi, estuvo ahiy sise lo
propone va a estar ahi, o sea, hay un pasado, un presente y un futuro con esa
persona” (Hijo, 49 afios, NSE medio).

Yo creo que los familiares es lo que tiene mas a mano una persona con de-
mencia, saber mejor el problema que otra persona fuera de la casa. Un fami-
liar sabe mejor la enfermedad” (Nuerga, 62 anos, NSE bajo).

Se advierte de una concepcion familista del cuidado que es transversal en todos los

niveles socioecondomicos, y que posiciona el amor conyugal o maternal como funda-
mento del sacrificio que realizan en la actualidad cuidando al familiar, y que, por otro
lado, evita el sufrimiento a la PMDD:

“No, yo creo que uno tendria que ser, para mi una tristeza tan grande, des-
pués que alguien te dio la vida, que te dio todo, que te dio todas las cosas, y
tener que llegar a ese extremo” (Esposa, 63 afnos, NSE medio alto).

“/Es adecuado, politicamente aceptable? No poh, porque politicamente
aceptable es que todos vinimos a este mundo a vivir nuestra vida, no a vivir
la vida del otro, pero nos toco no mas po, qué vamos a hacer. Para mi lo ideal
es que yo interne a mi mama en una clinica neurologica, que yo me consiga
una pega, pueda pagar esa clinica neurologica, que conozca una mujer, tenga
hijos, y tenga un futuro que es lo gue normalmente las personas tienen, pero
Y0 Sé que mi mama va a estar sufriendo” (Hijo, 49 afos, NSE medio).

Este discurso se ve reforzado por el conocimiento sobre el maltrato hacia las
PMDD que se darian en este tipo de establecimientos, ya sea por experien-
cias propias o por lo que han visto en los medios de comunicacion:

“Es que uno ve tanta cuestion en la tele, esos asilos donde le pegaban a la
abuelitas, o el descuido que significaba que los abuelitos estaban con sus
cuestiones cochinas en la cama no sé cuanto tiempo” (Hijo, 49 afios, NSE
medio).

“Yo lo sufro con mi mama todos los dias, todos los dias, son unas bestias, hay
turnos donde yo sé que no puedo dejar, 0 sea no puedo faltar (.) Entonces,
es una carga pero tremenda. Ahora, me la traigo pa aca me vuelvo loca” (Hija,
62 afos, NSE alto).

El maltrato por parte del personal que cuida en dichos establecimientos genera des-
confianza. Sin embargo, en algunos casos se concibe como la Unica solucion posible
dadas determinadas circunstancias, decision que no esta libre de culpas:
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“Es que ahi esta el tope, porque yo a veces he visto cuando hay problemas
en las casas de reposo.. y ahi digo yo, chuta, ¢iran a ser con ella asi?.. y ahi
viene lo fuerte de uno.. si la maltratan me voy a llevar toda la conciencia yo"
(Nuera, 62 afos, NSE bajo).

Una opcidn intermedia parece ser el cuidado en el espacio familiar con apoyo de
profesionales no-familiares. Sin embargo, también se observan opiniones encontra-
das:

“Yo digo que lo mejor para cuidar a estas personas es cuidarlos en casa pero
también como un apoyo, con un apoyo de, de municipalidad, de consultorio,
entonces uno se siente respaldada, y uno esta ahi, pendiente te todo eso,
pero es poco el apoyo que hay en eso” (Hija, 45 anos, NSE medio bajo).

“Yo, contraria total a que entre otra persona aqui. Primero, tienes que ali-
mentarla, servirla y al final no te aporta nada, y ademas hay que pagarle...
El problema es que él no las acepta. Entonces cuando yo veo que se le esta
pagano lo que cobran y realmente es cero aporte, me emputece, porque o
gue menos tengo en este minuto es plata” (Esposa, 62 afios, NSE alto).

La demencia como acontecimiento: primeras sefales, diagnostico y crisis y reorgani-
zacion familiar.

La sospecha: primeros signos de demencia
y diagnostico médico

En la reconstruccion biografica de la propia experiencia que hacen los sujetos entre-
vistados, la demencia es un hecho que irrumpe en la normalidad del espacio familiar,
marcando un antes y un después en las rutinas cotidianas, lo que implica una reorga-
nizacion del espacio doméstico en torno al adulto mayor que la padece.

Los primeros signos que cuestionan la normalidad de la persona mayor instalan la sos-
pecha de demencia. Son aquellos/as que comparten cotidianamente y de modo cerca-
no con ella quienes observan sus cambios. Sin embargo, en un comienzo, los primeros
signos no son atribuidos necesariamente a dicha condicion, intentando significarlos to-
davia bajo los criterios conocidos dentro de este espacio familiar (aunque manteniendo
de trasfondo la posibilidad de demencia); asi, estas conductas que extrafian, son vistas
como bromas o “tomaduras de pelo”, sin tomarlas en serio sino hasta cuando éstas se
vuelven frecuentes, repetitivas y cuestionan de manera recurrente aspectos sobre los
que se tiene certeza, CoMo Los espacios de una casa habitada hace décadas, el lugar de
los objetos o los recorridos cotidianos dentro del barrio:
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A veces me hacia una pregunta y yo pensaba que él me estaba tomando el
pelo, como una cosa asi, pero él me estaba mirando serio. Porque muchas
veces me preguntd por donde me tengo que ir pa la casa, ay le decia yo,
andate por la vereda, porque como &l andaba en auto” (Esposa, 63 afios, NSE
medio alto).

Y de repente yo me empecé a dar cuenta que él se desorientaba de una
manera as! tremenda. Por ejemplo, 'Ya, vamos a ver a tu hermano’ ¢y como
se yo donde vive él?’ Ay [expresion de incredulidad] pensando que era.. Asi
empez0. Después, que donde perdi esto, que donde perdi esto otro. Lo que
mas me llamo la atencion fue la desorientacion” (Esposa, 62 anos, NSE alto).

“Yo me empecé a dar cuenta de verdad que él de repente preguntaba que
donde estaba el bafo, yo decia jpero como! hace cincuenta anos que vivi-
mos aqui se te olvida donde esta el bafio” (Esposa, 63 afios, NSE medio alto).

La necesidad de confirmar la sospecha de demencia también pasa por poner a prue-
ba al familiar en su desempefio cotidiano:

“Dejo de usar el celular porque ya no sabia, ya no sabia como marcar. En-
tonces un dia yo le marque el teléfono aquiy él tenia el celular y lo quedd
mirando y lo miraba, y yo de alla, y yo miraba y le hacia [gesto de manipular
el celular] y al final yo le corté porque yo estaba alla en esa pieza. Al final lo
dejo ahi no mas, 0 sea no, No, ya no sabia, qué sé yo, donde apretar y todas
esas cosas” (Esposa, 63 anos, NSE medio alto).

Pero esta sospecha inicial va confirmandose paso a paso, no sélo por la recurrencia
de las conductas antes citadas, sino porque también invade otros espacios, afectan-
do pilares fundamentales del sub-campo familiar como por ejemplo la economia
domestica:

“Después me empecé a dar cuenta de que llegaban muchas cobranzas,
muchas cosas, no sé&, habia un desorden tremendo. Y empecé a tomar yo las
riendas de la cuestion, le cerré la cuenta bancaria, le cerré la consulta, tuve
que pedir un préstamo para pagar todos los laboratorios” (Esposa, 62 afos,
NSE alto).

A diferencia de los grupos familiares que viven con el adulto mayor con demencia y
se percatan de sus cambios por acciones minimas e incipientes en el contacto diario,
como por ejemplo sus parejas; aguellos familiares cuyo vinculo previo a la enferme-
dad es mas bien distante, y en ocasiones conflictivo, son alertados de los cambios
conductuales por otros agentes (familiares no directos, vecinos, instituciones de
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salud), cuando éste ya ha traspasado las barreras del espacio privado y es necesario
asumir su cuidado de manera inminente:

“Si cuando estaba en su casa, alla en La Florida, ya ella estaba asi ya, media
ida. Porque los vecinos cuando nos llamaban, empezaban ‘Sabe, la sefora
J.ya empezd'y alla tbamos, le lavabamos todo, la loza, todo. A los dos dias,
ya estaban otra vez llamando, y sin saber lo que tenia (.) Y después del
momento en que paso esto, lo que paso, que se le murid el conviviente, y
tuvimos que traerla para aca porque ¢se imagina usted si la dejabamos sola
alla, como estaria? A lo mejor ya estaria bajo tierra, sola, sin comer, 0 comer
€0Sas sucias, uno nunca sabe” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

“Mimama, como le digo, empez0 a orinarse en cualquier parte de la calle,
cuando salia, empez0 a ser, a ser mal hablada, calumniadora, inventaba co-
sas, agresiva” ... “Vivia sola también con mi hermana enferma (..) hasta que
tuve que hacerme cargo yo, primero lo hizo mi hermana menor (.) y esa
hermana la llevo al médico, llamo a la ambulancia, la llevaron al Félix Bulnes
y alla le diagnosticaron esquizofrenia, pero mi hermana la dejo ahiy nunca
mas la fue a buscar (..) Estuvieron averiguando las direcciones, los datos de
las demas familias y dieron con la mia y me empezaron a llamar los médicos
que la fuera a retirar porque era solamente por 15 dias y estuvo como 2
meses” (Hija, 45 anos, NSE medio bajo).

Estos signos poco habituales en el comportamiento de la persona mayor, llevan a la
necesidad de buscar una opinion médica, que tras procesos mas o0 menos largos de
diagnostico, confirman las sospechas de demencia:

Ahi yo me empecé a preocupar y le decia qué te esta pasando, entonces ahi yo
lo lleve al geriatra, porque empecé a averiguar y dije se le esta olvidando y qué
sé yo, después de ahi el geriatra me mando al neurdlogo, ya entonces el neuro-
logo le hizo un monton de preguntas y cosas” (Esposa, 63 afos, NSE medio-alto).

“Primero pedi hora aca en el consultorio a través de una interconsulta que
creo que le llaman, pedi una hora para un psiquiatra o un neurologo, alguien
que la viera, me dieron con un medicina general, me dijeron tiene que inter-
narla porque tiene.. que tenia demencia. Otro dijo que tenia esquizofrenia
que habia que meterla a una clinica psiquiatrica, otro, demencia, un geriatra
le dio remedios para una esquizofrenia que la anduvo trayendo como una
semana media tonta [..] Mientras tanto la hora que me tenian que dar, creo
que la daban en el San Borja en ese momento, que era un neurbdlogo y la lle-
vé a una neurologa particular [..] La vio, le hizo unos estudios ahi mismo, yo
le habta sacado unos examenes, escaner, examenes de sangre, cosas por el
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estilo, sangre, orina, qué se yo y me dijo, porque yo pensé que era Alzheimer.
ME dijo: su mama tiene demencia. Yo le digo ¢demencia tipo Alzheimer? No,
tiene demencia. No le entendi en ese momento (..) Lleg0 la hora que tenia
que llevarla al San Borja Arriaran, Dr. S, la mird, mird los examenes, la citd
para otra oportunidad, tenia que hacer unos examenes mas profundos, un
test largo que duro algo asi como dos horas. Le hizo los estudios, todo, con-
cluyd que ella tenia demencia tipo Alzheimer” (Hijo, 49 afios, NSE medio).

“Porque esquizofrenia le diagnosticaron asino mas a la.. se puede decir que
a la ligera no mas poh, asi como dijeron ‘Ahh tiene esto, esquizofrenia’, no.
Después le diagnosticaron otra enfermedad, porque le hicieron un escaner,
un estudio todo eso, y dijeron que no es esquizofrenia, que era una enfer-
medad que no sé como la nombro el médico que, un nombre medio raro
que, y que pero que, tampoco era Alzheimer, ni, ni esas cosas porgue es una
enfermedad que avanza mas rapido que el Alzheimer, que la demencia senil
[..] Entonces todo eso fue.. fue muy, muy rapido el avance de su enfermedad,
muy rapida” (Hija, 45 anos, NSE medio-bajo).

El diagndstico es un momento clave para la familia, pues marca el ‘comienzo” de la
enfermedad y la demencia aparece como un hito que llevara tanto a un proceso de
crisis dentro del grupo familiar como a la necesidad de reorganizarse para asumir las
labores de cuidado. Si bien los sujetos relatan las manifestaciones conductuales que
les hizo “sospechar” la demencia en su familiar, esto no necesariamente se tradujo en
una crisis o reorganizacion familiar sino hasta el momento en que el “saber médico”
la define como enfermedad:

“No me costé mucho al momento de entender la enfermedad cuando se la
diagnosticaron, me adapté a lo que me decia la doctora, a como era, no me
costo aprender un poco de la enfermedad” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

Es posible advertir, en los primeros momentos, una resistencia a la demencia, que
tras la confirmacion médica se traduce en un sometimiento al diagnostico. Sin em-
bargo, como veremos mas adelante, la demencia adquiere una forma difusa que es
llenada de diferentes contenidos a partir de las significaciones del cuidado, la de-
mencia, la vejez y la propia relacion que se tiene con la PMDD.

Impacto de la demencia en las relaciones familiares:
Distribucion de labores de cuidado al interior del grupo
familiar

La distribucion de tareas de cuidado hacia la PMDD en el espacio familiar tiende a
‘designar” a las mujeres a cargo del cuidado principal, actividad que viene a ser una
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extension de su rol de género y que se agrega a las otras labores que realiza en el
espacio domeéstico. Se advierte la naturalizacion en el modo en que se distribuye

el cuidado, que hace parte de la tradicional division sexual del trabajo que histori-
camente ha contemplado como un rol femenino el cuidado de nifios/as, enfermos y
ancianos. Este habitus ligado al cuidado, estructurado por el género y el parentesco,
favorecera la "designacion” de determinados sujetos, en general conyuges, hijas e
hijos. Aquellas mujeres que han sido “duefas de casa” agregan el cuidado de la PMDD
a las otras actividades dentro del espacio doméstico:

“Yo antes por ejemplo, yo siempre he cuidado a mis nietos, siempre he cuidado
a los ninos, y siempre cosi, arreglaba ropa, que se yo, tenia mucha clientela (..)
Yo siempre estaba ocupada, cuando me tocaba que me iba a pagar, iba, pagaba
mis cosas, todo, iba al supermercado, volvia, le dejaba el almuerzo listo a mi
hijo, le dejaba todas las cosas listas, que lavaba, que planchaba, tenia una vida
muy, no digo que ahora no esté activa, pero hacia muchas mas cosas, no tenia
a L, que ahora estoy, de repente estoy con el cuello largo mirando pa afuera
sialguien va y me puede traer pan por favor” (Esposa, 63 afos, NSE medio alto).

Quienes trabajaban, renuncian a su trabajo o deben compatibilizarlo con el cuidado a
la PMDD, agregando atn mas carga laboral a su rutina diaria.

“No me imaginé nunca que mi vida iba a terminar en esto. Si yo tenia una
vida tan activa, tremenda, tremenda, si todo el mundo me decia ‘Tl te vai a
morir estando en el colegio’ (..) Bueno, se dio no mas, hay que asumirlo” (Es-
posa, 62 anos, NSE alto).

“Entonces no es un trabajo asi que de todos los meses con una cantidad fija,
porqgue es asi es el trabajo de él, yo trabajo en casas particulares, haciendo
aseo y también no he podido trabajar mucho. Trabajaba un dia, dos dias a la
semana, me pagan una miseria, me pagan doce mil pesos, que llego aquiy se
me va asi la plata, si uno diario aqui gasta diez mil pesos, y entonces, SOmMos
hartos, somos doce” (Hija, 45 anos, NSE medio bajo).

En el caso de hijos a cargo del cuidado se observan dos situaciones. La primera,
cuando los hombres participan en el cuidado directo lo hace desde una posicion de
género feminizada en el espacio doméstico. Destaca el caso del hijo, quien se encar-
ga fundamentalmente del cuidado principal de su madre:

“Siyo hago las veces de médico, enfermero, auxiliar de enfermeria, nano, en
lugar de nana, nano, de guardia, porque tengo que cuidar que todas las cosas
anden bien (..) qué se yo, de todo, nifio de los mandados” (Hijo, 49 anos, NSE
medio).
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Otra situacion es la del hombre que cumple este mandato por medio de una mujer.
Es el caso de la mujer que cuida a la madre de su conyuge, quien siendo el Gnico hijo
no se encarga del cuidado principal sino que lo hace “a través” de su esposa:

“Entonces me toco con ella, y la mala suerte que mi marido es hijo Gnico, o
sea, no es hijo Gnico porque tiene una hermana, pero ella [la madre] la dejo
con el papa cuando tenia seis meses entonces yo Creo que ya ni se acuer-
da la hija de la mama. Si mi marido tiene 63 anos, imaginese. Asi que viene
siendo el Gnico” Yo hay veces que alego con mi marido, porque le digo 'Por
qué tengo que estar pasando esto’, siendo que €l es el hijo. ‘Pero que queris
que le haga yo' me dice, es lo Unico que me dice” (Nuera, 62 anos, NSE bajo).

Se constata la presencia de otros familiares o cercanos que colaboran en el proceso
de cuidado, excepto en el del hijo que cuida a su madre, con caracteristicas diferen-
tes que dependen fundamentalmente de su posicion de género en la familia. Como
advierten otros estudios, las mujeres asumen con frecuencia el papel de cuidadoras
secundarias o de apoyo, de tal modo que cuando una cuidadora principal necesita
ayuda para cuidar, suele recurrir a otra mujer de la familia (Garcia et al, 2004). Esto
se observa fuertemente en los casos analizados, donde las cuidadoras de apoyo, en
general familiares, suelen reemplazar en algiin momento a la cuidadora principal en
el cuidado directo.

“Entonces yo me llevo ahora, con mi yerna. Una semana la tiene ella y otra
semana puedo tenerla yo" (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

A veces mi hija mayor tiene que postergar cosas de ellg, tiene que incluso, a
veces dejar de trabajar para ayudarme a mi, para poder trabajar yo” (Hija, 45
afnos, NSE medio-bajo).

En un solo caso (esposa de nivel socioecondmico alto) se advierte ademas la presen-
cia de personal del servicio doméstico, también mujer, involucrado en el cuidado.

“El martes en la manana viene la nana a quedarse con él, los jueves viene
una prima” (Esposa, 62 afios, NSE alto).

En el caso del hijo que asume el cuidado principal de su madre, se advierte la ausen-
cia de apoyo por parte de familiares o cercanos;

“De los cinco hermanos uno se encuentra con que esta solo (..) porque no se
ponen con nada, no son capaces de llamarla por teléfono, oye como ama-
necid la mama, o venir a verla una vez al mes ponte td, nada, eso no existe.
Entonces toda la contencion, toda la contencion y toda la presion me la es-
toy llevando yo al final” (Hijo, 49 afios, NSE medio).
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Los hombres aportan a este proceso en recursos econdomicos, pero con escaso vincu-
lo directo con la PMDD.

"Pero él [hijo] es cero aporte, aporte como compafiia, claro, llegd a la casa,
llegb a su pieza, se encerro y punto” (Esposa, 62 anos, NSE alto).

“Entonces igual es jodido, yo como le digo, pa mi es muy jodida esta enfer-
medad. No sé como hacerlo, yo le digo a mi marido, le explico las cosas, le
digo: "M, pasa esto, tu mama aqui, tu mama alla, yo necesito que me ayudis,
por lo menos acompafiame al consultorio siquiera’. Pero tampoco, porque
me dice, lo primero que me dice: ¢Y sino trabajo, que hacimos?’ Yo ahi si le
encuentro razon en ese sentido, pero hay veces que ya no doy mas” (Nuera,
62 anos, NSE bajo).

Respecto a la visibilizacion de apoyo de familiares en las actividades y procesos li-
gados al cuidado de la PMDD, se observan dos discursos. El primero, que advierte los
aportes de otros miembros de la familia y los significa de manera positiva, lo que de
alguna forma incide en la disminucion de la carga subjetiva que tiene la demencia de
su familiar. En este caso se constata que, pese a que las labores de cuidado directo
recaen fundamentalmente en la mujer entrevistada, ésta percibe el apoyo por parte
de su conyuge, que si bien no participa en el cuidado directo si entregaria seguridad
y apoyo emocional:

“Mi marido no se caso s6lo conmigo, se caso con toda mi familia, porque ha
tenido que ayudarnos a todos poh, pobrecito. Por algo Dios me dio este ma-
rido, si me hubiera dado otro marido nosotros estariamos patitas en la calle,
porqgue otro hombre no va a aguantar tanta cosa, y él como le digo yo, para
mi ha sido una ayuda muy fundamental” (Hija, 45 afios, NSE medio bajo).

Un segundo discurso, visualiza algunos aportes por parte de sus familiares, sin em-
bargo los considera insuficientes, sobre todo cuando se trata del vinculo directo con
la persona mayor con demencia y el destinar tiempo a estar con ella:

“Entonces ellos como gue no son mucha ayuda en ese sentido. Ayudan, qué
se yo, si hay que comprar un remedio ‘mama te lo compramos’. Pero asi de
quedarse... "(Esposa, 62 afios, NSE alto).

“Porque aqui todo el mundo es sUper bueno pa traerme nifos y todas las
€0Sas pa aca, pero ninguno es capaz de decir yo me vengo, yo me quedo”
(Esposa, 63 afos, NSE medio alto).

“Lo va a pasar a buscar a as tres, yo ni siquiera puedo decir a que bueno
porque asi aprovecharé, algo [..] Yo a veces estoy recién limpiando y ya esta
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de vuelta, o, es que él se quiere venir’. O sea, también tenis que entender y
tratar de embolar la perdiz” (Esposa, 63 afos, NSE medio alto).

Se destaca también la incomprension de los hijos al momento de sugerir soluciones
para enfrentar las conductas de la PMDD:

“Al dia siguiente de nuevo el cuchillo. Entonces ‘ya poh mama, hagase un
mueble con llave y esconda todos los cuchillos’. Stper facil, saper facil, listo
[tono irdnico]. No he hecho nada” (Esposa, 62 afnos, NSE alto).

En los discursos se advierte también el reclamo por la incomprension que tendrian
los hijos de los cuidadores frente a la situacion que se vive al cuidar a una PMDD, y
que se advierte, por ejemplo, cuando éstos entregan a los nietos para su cuidado
—sumando una carga mas al trabajo cotidiano— o cuando esperan que les sirva 'y
atienda cotidianamente:

“Mis hijos como que de repente como que no piensan, No s&, yo toda mi
vida he sido hiperquinética; hacer una cosa, hacer otra, hacer todo, todo (..)
Entonces de repente, ya les digo yo, tienen que pensar gue yo no los puedo
cuidar mas, que ya no puedo estar con todos los nifios, mas con &, ellos to-
davia piensan que yo tengo toda la capacidad del mundo, y yo de repente ya
estoy como perdiendo esa capacidad, me siento agotada” (Esposa, 63 afios,
NSE medio alto).

“Llega la hora de once a las sels, seis y media, y a mi es una cosa que parece
que me metieran en un hoyo y me dejaran alli y no pudiera salir de ese hoyo,
porgue me da rabia, me da rabia que lleguen, que en la tarde cuando llegan:
‘Mami, ime trae esto?, mami aqui, mami alla’, que mi marido me dice ‘i Traeme
esto? ¢Pasame esto otro?’. Entonces me da rabia porque digo yo ¢por qué no lo
hacen ellos?, ¢por qué todo yo? O ‘¢Por qué no vai a ver a mi mama? ;Por qué
no le llevai un pancito a mi mama?” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

De especial interés es observar el sujeto en quien recae la provision economica del
grupo familiar y la administracion del dinero. EL no tener participacion en estos pro-
cesos sitla a quien cuida en una posicion desaventajada dentro del sub-campo fami-
liar, limitando las posibilidades de participar en decisiones fundamentales respecto

a la persona mayor con demencia (por ejemplo, que el cuidado sea en el espacio
domeéstico o en un Establecimiento de Larga Estadia) y radicando su espacio de ac-
cion a las rutinas de cuidado. Si bien en familias de estructura tradicional la provision
econdmica que realizan los hombres es una actividad fundamental que asegura el
bienestar econdomico tanto del grupo familiar como de la PMDD, en general se ob-
serva un cuestionamiento por parte de mujeres cuidadoras que, pese a reconocer
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este aporte en el cuidado, requieren y demandan mas comprension y empatia por
parte de sus conyuges, quienes desconocerian la rutina cotidiana que involucra el
trabajo de cuidado y no se insertarian en este. Desde este punto de vista, pareciera
que quien provee en el hogar parece estar exento del cuidado mismo.

“Yo le digo a mi marido, le explico las cosas, le digo: “M., pasa esto, tu mama
aqui, tu mama alla, yo necesito que me ayudis, por lo menos acompaname al
consultorio siquiera’. Pero tampoco, porque me dice, lo primero que me dice;
‘¢Y sino trabajo, que hacimos?' Yo ahi si le encuentro razon en ese sentido,
pero hay veces que ya no doy mas” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

La demencia como crisis familiar

Se observa que el vinculo con la persona mayor previa al diagnostico, de caracter
conflictivo o no conflictivo, tendra consecuencias en la forma que adquirira la de-
mencia y el cuidado en el grupo familiar. En el caso de una relacion cercanay no
conflictiva con la persona mayor antes del diagnostico, la crisis se centrara en el
problema del duelo. Esto se observa fuertemente cuando es el conyuge quien ma-
nifiesta la demencia en un grupo familiar conformado por la relacion conyugal post
periodo de crianzay en el que la mujer colabora con cierta regularidad en la crianza
de los nietos.

“Una vida familiar pero linda, linda, linda, linda. Entonces esos recuerdos lo
tienen los ninos (..) Por eso te digo en general fue una vida muy buena, muy
armoniosa, nada de peleas entre nosotros, ni una cosa. Por eso te digo, es
un gallo tan bueno que se merece que yo lo cuide y seguramente si hubiera
sido al revés habria sido al revés también, él igual” (Esposa, 60 anos, NSE
alto).

En todos los casos observados la demencia y el cuidado se tornan centrales en el
espacio familiar, siendo éste reorganizado en sus rutinas cotidianas. En este con-
texto, son conyuges mujeres quienes se hacen cargo de las principales labores de
cuidado, viendo afectada su participacion en el espacio pablico, su carga laboral
y afectiva. Desde el punto de vista de éstas, es la sensacion de pérdida de la pa-
rejay el duelo como un proceso no terminado que se configura como crisis, pese
al paso de los anos. Se sugiere que aquella crisis se vincula con el hecho de que
ha sido la propia vida la que se ha modificado, llegando esta a su fin, es decir, sin
posibilidades de que la situacion se modifique para mejor o vuelva a ser como era
antes:

"Y busca estar solo y yo caigo en una soledad espantosa porque no tengo
con quien hablar. Te fijai, 0 sea, no hay ningn tema que yo pueda conver-
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sarlo con él. Le cuento algo y al cero segundo se le olvidd ¢de qué estai
hablando? Entonces es muy duro asi como, 0 sea nunca esperé que mi vida
hubiera terminado asj, te fijai, pero me nace atenderlo, regalonearlo, y asi
&l se siente feliz, se rie a cada rato, me agradece todo, me dice mama, cosa
gue nunca me habia dicho. Entonces tener al marido como hijo y como hijo
dependiente guagua, guagua-guagua. Es como duro y uno se va sintiendo
agobiada” (Mujer, esposa, NSE alto).

Se constata un antes y un después en la persona con demencia, que da cuenta de la
pérdida de su posicion social, gustos y actividades cotidianas:

“Ha sido una cosa dura, dura, porque él es un tipo que tiene tres profesiones;
es dentista, profesor y ademas administrador en salud. Y director del colegio
de dentistas, un tipo sGper preparado, siper estudioso, muy dedicado, muy
buen padre, o sea, llevamos cuarenta y cuatro afios de matrimonio” (Esposa,
62 afos, NSE alto).

“Ya no retiene, no retiene, él era por los partidos, loco por los partidos, aqui
cuando eran chicos los nifios y habia partido, no tenia que volar ni una Mosca,
porgue estaba ahi mirando el partido, el partido (.) Y ahora no, yo le pongo los
canales de todos los partidos que hay, los que juega Chile, lo prende, se para,
se va pa alla, no retiene; el diario se lo lela pero de pe a pa, 0 sea todo, a veces
yo le compro el diario y todo el dia con una hoja” (Esposa, 63 afos, NSE medio
alto).

Los cambios se constatan también en la pérdida parcial o total del vinculo de pareja
producto de la pérdida de memoria de la persona mayor con demencia, lo que se
observa en rutinas que se extrafian, como compartir las horas de comida o la conver-
sacion cotidiana:

“En general yo lo he ido asumiendo pero me estoy sintiendo como reventa-
da, como reventada. Entonces él se acuesta ponte t(, ahora a él no le inte-
resa.. Ya, digo yo, voy a darle de comer un poquito mas tarde pa que no se
acueste tan temprano. Y le doy la comida y zum [sonidos de comer rapido] y
vya, listo, se va a acostar. Le importa un comino que yo siga comiendo sola, no,
ya eso él lo perdio. Y se acuesta y se duerme” (Esposa, NSE alto).

“No puedo conversarle nada, de sus hijos se muy poco, pero por dltimo de los
mios, CONMIgo nada, muy pocas Ccosas el tiene, y eso es triste, es muy triste
(.) Uno, yo por ejemplo no le puedo conversar nada ni cuando nos conoci-
mos, ni cuando salimos, ni cuando Los nifios son chicos. De repente vienen
nuestros nietos, pueden estar aquijugando y salen a jugar afuera y después
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entrany va “pa” alla y me dice: entraron unos nifios agui, entonces es triste
gue no sepa que son sus nietos” (Esposa, 63 afios, NSE medio alto).

Ante esta pérdida ambigua, en que la persona si bien no ha muerto ha dejado de ser
quien erga, se presenta cierta ‘negacion” de la situacion que se vive cotidianamente,
como por ejemplo, no hacer cambios en la casa que evidencien la enfermedad, espe-
rando que un dia la situacion vuelva a lo que era:

“No yo o bafio yo, porque no tengo.. s que COMO que yo Siempre COmMo que
estoy esperando que como que €l un dia despierte y esté bien, no tengo
barra en el bafio” (Esposa, 63 anos, NSE medio alto).

Cuando el vinculo con la persona mayor es conflictivo y lejano previo a la aparicion
de la demencia, ante la inminencia de tener que hacerse cargo del cuidado, la crisis
Se centra, mas bien, en la sensacion de estar “viviendo una vida ajena” y postergan-
do la propia un tiempo impredecible. Es el caso de hijos/as quienes, encargados del
cuidado principal, vivencian la experiencia de ese modo, luego de enterarse abrupta-
mente cuando la demencia ha superado el espacio publico, y la necesidad de cuidado
es imprescindible. Recuerdan, entonces, la mala convivencia, la violencia fisica y sim-
bolica, expresando sentimientos de rabia frente a los malos tratos:

“Yo sufri del sindrome del nifio golpeado. Tengo marcas en mi cabeza, marcas
en la espalda, marcas en mi cara que td puedes ver que tengo cicatrices (.)
Mi mama estaba muy arrepentida de haberme parido” (Hijo, 49 anos, NSE
medio).

“Siempre ha sido mala la convivencia con ella. Nunca fue buena. No saco
nada con mentir, siempre fue mala la convivencia que teniamos las dos. Por-
gue a mi me daba rabia la injusticia que ella en el momento, de que era el
anico hijo.. no tratarlo mal, 0 si no queria a sus nietos, no tratarlos mal. Con
decir que uno no los quiere, pero no los trate de huacho, porque no son hua-
chos. A mime daba rabia” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

Es posible observar también la sensacion de obligatoriedad en el vinculo:

“No se podia convivir diariamente con ella tranquila, era dificil, me calumnia-
ba, asi que no, no era muy bueno estar con ella, yo cuando iba, iba igual por-
que tenia que ver a mi hija, porque yo trabajaba a puertas adentro y yo no la
cuidaba” (Hija, 45 afos, NSE medio bajo).

La constatacion de la demencia como problema al interior del espacio familiar impli-
cara una reorganizacion interna de las rutinas y posiciones de la familia, con el fin de
asumir las labores de cuidado del adulto mayor, adquiriendo centralidad en el espa-
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cio familiar e incidiendo en diversas dimensiones, como por ejemplo, en el traslado
que hace la mujer desde las labores de cuidado del marido y los hijos, hacia el cui-
dado de la madre, con una disminucion del tiempo de trabajo destinado a la familia
nuclear (conyuge e hijos/as):

“No ha podido haber una convivencia familiar, una intimidad tranquila, nada,
porqgue todo gira en torno a mi madre, en torno a ella, en torno a mi her-
mana. Mi esposo toma once solo, se va a acostar y cuando ya yo voy, esta
roncando y yo ya me acuesto tan cansada que también me pongo a roncar
junto con él. Y esa es la rutina diaria de todos los dias aqui. Entonces, y eso
también acarrea otra cosas de problemas, en la intimidad, o matrimonio,
como, como familia, con los hijos, con todo.. no, no, no tenemos tiempo para
es0, no tenemos tiempo” (Hija, 45 afios, NSE medio bajo).

La crisis que se produce el enfrentar el cuidado de una persona mayor con demencia pue-
de comprenderse, sobre todo, bajo la idea de postergacion y renuncia de a propia vida.

“Perdi mi matrimonio, perdi mi trabajo, perdi mis amigos y no tengo vida
social. En resumen, no tengo vida. Yo estoy consumiendo aire, estoy consu-
miendo luz, alimentos, pero es para un organismo que no tiene vida porque
en realidad yo no estoy viviendo mi vida, estoy viviendo la vida de ella” (Hijo,
49 anos, NSE medio).

“Uno tiene que dejar muchas cosas a un lado por dedicarse a cuidar a esa
persona, y a uno se les van pasando los afios, me estoy poniendo vieja y no
he logrado nada hasta ahora conmigo” (Hija, 45 anos, NE medio bajo).

Lo anterior da cuenta de un cuidado conflictivo, que involucra el deseo que el otro
se vaya del grupo familiar: ya sea por su muerte o por la internacion en un estableci-
miento de larga estadia:

“Yo al principio yo a mi mama le tenia odio, le deseaba la pura muerte, yo le
decia a mi marido, yo quiero que se muera la vieja porque me tiene harta,
me tiene harta, quiero que se muera, No, NO quiero que siga viviendo y le pe-
dia a Dios a veces, sefior por favor [lévatela, no, no la quiero en mi casa no la
quiero conmigo, ella fue mala conmigo” (Hija, 45 afnos, NSE medio bajo).

“Siyo ahora si dijera ‘Ella esta lejos de mi’ yo estaria feliz, porque sabria que
ella estaria bien, y que yo voy a estar mas tranquila, porque asi uno no pue-
de vivir asi. No puede vivir con una persona con esa enfermedad” (Nuera, 62
anos, NSE bajo).
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También existe la conciencia de que sélo con la muerte del familiar sera posible rea-
lizar la propia vida:

“Todas esas cosas las tuve que dejar de lado. Salir con los amigos. Ahora me
encuentro con gue no tengo matrimonio, posibilidad de familia cuando ella
muera no mas, antes imposible. O sea, perdi mi matrimonio, perdi mi trabajo,
perdi mis amigos y no tengo vida social” (Hijo, 49 afos, NSE medio).

Se observara mas adelante que la crisis que produce el cuidado de una persona
mayor con demencia, ya sea por el duelo o por la postergacion de la propia vida, de
algln modo encontrara explicaciones y fundamentos en as significaciones sociales
que se atribuyan tanto al cuidado como a la demencia.

El cuidado: viviendo (con) el cuerpo de la demencia

Cuidadores y cuidadoras principales se sitGan en el sub-campo familiar del cuidado
en una situacion de dominacion material y simbolica, por una rutina diaria donde
abocan su existencia a la vida de la persona a quien cuidan y cuyas consecuencias
laborales, econémicas, relacionales y sobre todo afectivas, son demoledoras. Sin
embargo, este saber-hacer de quien ha sido "designado” constituye también un capi-
tal cultural incorporado que lo sitGa en una posicion dominante frente a la PMDD que
recibe sus cuidados, especialmente en el manejo del cuerpo y los tiempos de éste.

Es en el cuidado concreto, en el espacio de las rutinas diarias, donde se observa el
habitus, aquel saber practico que genera “improvisaciones reguladas” (Bourdieu,
2007) y que reactiva el sentido objetivado de las instituciones (género, parentesco).
Este saber practico, encarnado en quien ha sido “designado” dentro del sub-campo
familiar para el trabajo concreto del cuidado se manifiesta en practicas pero también
en percepciones y evaluaciones sobre dicha labor, configurando desde el sub-campo
familiar una perspectiva para la construccion social de la demencia y del cuidado.

Rutinas de cuidado, sobrecarga de trabajo y tiempo de
descanso

Dentro del cuidado concreto podemos observar el conocimiento, improvisado al
comienzo, y luego constituido en rutina, sobre aquellos requerimientos de la persona
mayor con demencia y el modo de enfrentarlos. Asi, requerimientos de cuidado en
salud, tales como cuidados profesionales especificos (tratamientos, curaciones, con-
troles cotidianos, apoyo en el desarrollo intelectual, etc), cuidados de apoyo (alimen-
tacion, limpieza del cuerpo, administracion de medicinas, limpieza y organizacion

de los espacios de la PMDD, etc), de acompafiamiento, ya sea en el hogar o fuera de
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éste, de vigilancia, van tejiendo el dia a dia, y variando segin el estado de avance de
la demenciay el nivel de deterioro que la persona mayor presente.

‘Ahora que mi madre ya esta mas postrada, esta, yo digo quizas es cruel
decirlo, gracias a Dios esta asi, pero a veces Dios sabe como hace las co-
sas y cuando él las hace, las hace bien, y quizas esto o hizo porque, porque
también para mi es como mas tranquilizador, porque ya no tengo que andar
con la preocupacion de gue chuta mi mama se me arranco, mi mama se me
desaparecid” (Hija, 45 afos, NSE medio-bajo).

A'lo anterior se sumaran otras actividades destinadas a mantener el espacio domés-
tico, como el cuidado de hijos y/o nietos, cuidado de otros enfermos cronicos, lim-
pieza de la vivienda, alimentacion de la familia, entre otras. Se observa el estableci-
miento de una rutina que se repite y reproduce diariamente sin mayores diferencias,
desgastando a las mujeres y hombres que llevan a cabo este trabajo.

“No tengo dia para mi porque momentos, porque mire, yo me levanto, el re-
medio a mimama a las 8, 9 a las 9 su desayuno, cambiar pafal, y ahi la dejo
quietita a ella (.) Luego los quehaceres de la casa, todo lo que se hace en la
casa (.) Mihija sale, sale con los ninitos para alla, mi esposo se va al taller, y
aqui sigo batallando yo con los quehaceres, viendo a mi madre, revisando el
panal otra vez, si hay que bafarla, banarla, y asi, no paro, no paro hasta las 1,
2 de l[a manana, y aht ya mi mama, el ultimo remedio se los toma a las 12 de
la noche, entonces tengo que hacer hora para poder darle, porque si después
me acuesto, me quedo dormida y no toma el remedio, entonces ya le doy su
remedio y después de eso, empiezo a dejar aquiy alla, que le hecho la ropa
de ella a la ropa sucia, y la voy a tender afuera, y mientras vuelta y vuelta,
me acuesto a las 1, 2 de la mafnana, mi marido esta zeta, me acuesto cansa-
da, me quedo zeta al tiro, y al otro dia de nuevo lo mismo, 0 sea, la misma
rutina de nuevo, todos los dias, todos estos meses, todos estos anos, no hay
cambio” (Hija, 45 afos, NSE medio bajo).

Un saber sobre el otro que tiene que ver con un poder sobre la vida del otro, que
denota un conocimiento sobre el organismo de la persona y sus rutinas. Esto se ex-
presa en el manejo del cuerpo del otro, por ejemplo, en aquellas actividades que la
persona hacia y que luego debe tomar quien cuida:

“Yo lo bano, yo le corto la ufas, le corto el pelo, todas las cosas, entonces, pero
porque de lo demas bueno ya como que me estoy acostumbrando, no del todo,
pero como gue ya estoy entendiendo como que él me va a preguntar que don-
de esta el bafio, que me quiero ir, que no s&, preocupada de gue no salga, de
que tenga que decirle si ya tomaste desayuno, tienes hambre” ... “yo lo noto a
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€l en su cara que él se siente mal que yo tengo que meterlo a la tina que tenga
que banarlo que tenga que ponerle panales” (Esposa, 63 afios, NSE medio alto).

“Le comento algunas cosas un rato, por qué, para enchufarla en el dia porque
sila dejo sola se me pierde (..) la meto un poco en el dia, 0 sea, estas viva"
(Hijo, 49 afos, NSE medio).

Este manejo del cuerpo implica también la vigilancia y limitacion de movimientos:

‘Ahora la mantengo no encerrada, yo diria que controlada. Porque ponte ta,
voy a comprar algo a la feria la llevo, alguna cosa la llevo, pero todo tiene
que ser en auto porqgue ella no puede caminar. Tiene sus piernas quebradas”
(Hijo, 49 afios, NSE medio).

Se observa, vinculado a esto, un manejo del tiempo de la persona mayor con demen-
cia que tiene que ver con el conocimiento sobre el funcionamiento de su organismo,
y la insercion de éste en una rutina:

“Siyo no le llevo desayuno &l no despierta, si yo no le digo que se levante él
no se levanta, y por él viviera todo el dia acostado, es como feliz todo el dia
acostado” (Esposa, 63 afos, NSE medio alto).

“La siesta es clave para ella, porgue es como el computador cuando haces el
reset, porque a eso de las 12, 12.30 se empieza a perder (.) la siesta es clave
porque se levanta como renovada” (Hijo, 49 afos, NSE medio).

La instalacion de una serie de actividades estables, regulares y relativamente inva-
riables, en el manejo del cuerpo y del tiempo de la persona mayor con demencia,
implica el seguimiento regular y el no fallar en estos tiempos. Cualquier modificacion
altera la rutina y tiene como consecuencia la alteracion de la carga laboral e impacto
directo en el cansancio de quien cuida:

“Dije ya, yo me voy a dormir unos minutitos. Confié en la alarma, en el
despertador de mi mente y no puse la alarma del despertador que coloco
todos los dias, y pasé de largo. Pasé de largo una hora, una cosa asi, asl
que le di como una hora mas tarde la once, lo que significd que la saqué
de su horario lo que a su vez significd que para que se quedara dormida
eran las 11:30 - 12:00 y me costod. Y a su vez en la noche.. Yo normalmente
todas las noches, todas las noches me estoy levantando dos veces, tres
de la manana, cinco de la manana y a las 8:30-9:00 mas 0 menos ya estoy
preparando desayuno para darle su desayuno y si tengo que preparar al-
muerzo ya estoy avanzando el almuerzo. Eso es todos los dias” (Hombre,
NSE medio, hijo).
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La sobrecarga de trabajo que tiene el familiar encargado del cuidado se expresa,
principalmente, en el cansancio y en la sensacion de no tener tiempo para si mismo:

“Son cosas como puntuales, son cosas en ciertos horarios que al final uno
hace un resumen del dia y dice, a ver, tuve una hora para mi durante todo el
diay el resto o tuve para ella” (Hijo, 49 afnos, NSE medio).

Esto se expresa en el limite a las horas de suefio:

“Me vas a decir y como duermo tan poco, es que no puedo dormir mas poh,
porque si duermo mas la descuido y si la descuido puede quedar la emba-
rrada en cualquier momento” (Hijo, 49 afios, NSE medio).

‘A las tres de la mafiana me quedo dormida y ya a las cinco, cinco y media él
ya esta listo (.) Bueno yo siempre dormi poco porque era muy trabajolicay
esas horas de la noche las usaba para preparar materiales, que las guias, re-
visar pruebas, que esto, que lo otro. Entonces yo siempre dormia como tres
horas, cuatro horas, estaba como acostumbrada (..) Pero me hace falta, me
hace falta dormir un dia entero y no se puede nomas, es el deseo, pero no se
puede” (Esposa, 62 anos, NSE alto).

O en dejar de lado el propio cuidado:

“Pero no sabe que yo me llevo la responsabilidad, porque yo me quedo con ella
aqui, entonces tengo que estar pendiente de muchas cosas y para mi es muy
pesado. No tengo tiempo pa mi, para ir al médico. Y después cuando uno esta
enferma: “Chuta que mi mami esta enferma, que esto aqui, que esto alla..” enton-
ces, aminadie me ayuda, y se me esta desintegrando mi familia a causa esto, y

de verdad no quiero que se me le desintegre por ella” (Nuera, 62 anos, NSE bajo).

Esta sobrecarga se observa en el modo en que la persona que cuida logra descansar
o0 tener algo de tiempo para s durante el dia.

“Yo leo bastante, me meto a internet, escucho masica, son mis entretencio-
nes, que Mas 0 menos, qué se yo, del tiempo tal que yo destino a mi persona
aparte de las horas de suefio que son como cuatro horas que duermo todos
los dias” (Hijo, 49 afnos, NSE medio).

“Me siento en un sillon, viendo tele, y me quedo dormida como hasta las

tres o cuatro, hasta que mi hija me dice y tengo que ir a buscar a mi nieta al
jardin. Asi que ahi parto a buscarla y llego otra vez y me vuelvo a sentar, y en
la tarde empiezan a llegar del trabajo, pero como le decia estoy como en un
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hoyo metida, y no puedo salir de ahi.. es una cosa enfermante en la tarde”
(Nuera, 62 anos, NSE bajo).

Dentro de la vivienda, el descanso es en el momento en que la persona mayor con
demencia esta durmiendo. Sin embargo, ese tiempo de descanso no necesariamente
se utiliza para st mismo sino que sigue estando centrado en la persona mayor con
demencia, buscando soluciones o informaciones que permitan reducir incertidumbre
sobre la enfermedad:

“Pero cansa la cosa, 0 sea yo te digo, por ejemplo como ayer yo pasé de lar-
go en la hora de siesta (.) En otras oportunidades no he podido hacerlo, me
quedo parado asi, me quedo muchas veces en el jardin sentado mientras ella
duerme su siesta, me quedo sentado craneando como soluciono este puzle
porqgue es un puzle complejo” (Hombre, NSE medio, hijo).

“El descanso mio, venir y ver noticias, pero de repente hay tanta cosa en as
noticias malas que no s&, pongo otro canal, otra cosa, me gusta ver el ‘Doc-
tor OZ' que de repente dan de médicos, cosas de la ciencia, que de repente
hay un canal que te van a hablar de los enigmas médicos, digo ojala que
salga algln dia, entonces siempre estoy pendiente de ese tipo de cosas”
(Esposa, 63 afios, NSE medio alto).

Sin embargo, el descanso también se ve interrumpido no sélo por la persona mayor
con demencia, sino por otros integrantes de la familia que estan bajo su cuidado:

“Y busco algo y aht mas que nada no tanto por ver tele sino que por des-
cansar mi cuerpo, y sino los dejo viendo monos agui a todos los chiquillos, y
estoy ahi porque también tengo una cama grande de dos plazas y voy y me
tiro ahi, pero llega uno y se tira por un lado, el otro se tira por el otro lado,
que se yo y todos, luego digo no importa porque quiero descansar mi cuer-
po” (Esposa, 63 anos, NSE medio alto).

Estas tacticas de uso del tiempo para el descanso, que luego se vuelven rutinarias, se
observan también en el refugio en la religién, considerandola Unica via de escape y
espacio propio:

Yo me he puesto muy catdlica ahora, bueno, siempre fui catélica pero aho-
ra soy ya de misa diaria, de rosario, de todo”... “La hora que rezo mirosario.
Nada, porque todo lo otro es dar el kilo por la casa, por mi vieja, por mis nie-
tos, por mi hijo que ahora esta alla. O sea, para mi, nada. Y eso es atroz, estoy
consciente, pero no veo solucion” (Esposa, 62 afios, NSE alto).
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“Laiglesia, en la iglesia, podria decir que es el Gnico momento que tengo
para mi, pero, en la iglesia, 0 sea, espiritualmente, es el momento para my,
nada mas, pero fisicamente, emocionalmente, aqui en el hogar, con la familia
no hay lugar, no hay lugar” (Hija, 45 afos, NSE medio bajo).

Significaciones sociales de la demenciay el cuidado:
La demencia como estigma

La sospecha de demencia que se instala inicialmente en el grupo familiar al observar
clertas conductas anormales o extranas en sus integrantes mas viejos, responde al
conocimiento, a la vez, general y difuso, sobre la posibilidad de demencia en la vejez
y la necesidad de estar “alerta” ante cualquier evidencia. Se trata de un marco sim-
bolico y practico, en el que dicho espacio familiar se sitla por la sola presencia de
integrantes envejecidos, afectando el proceso de cuidado de la persona mayor con
demencia en dicho espacio.

En este proceso de construccion social de la vejez y la demencia, del que también
participan otros campos y agentes sociales, se tiende a unir demencia y vejez en un
imaginario social que concibe a la primera como constitutiva de la segunda. La vejez
esta inscrita en el cuerpo y se vuelve antagonica frente al ideal del cuerpo joven. Asj,
quien envejece entra en un proceso de descapitalizacion, aln mas si tiene demen-
cia, en un marco cultural donde la juventud constituye el mayor capital simbadlico,
mientras que la vejez conforma una totalidad de representaciones negativas que son
atribuidas a las personas adultas mayores.

En consecuencia, no sera ajena la tension que produzca en el grupo familiar la pre-
sencia de un integrante envejecido y con demencia, que por un lado es atendido en
sus necesidades de cuidado dentro del sub-campo familiar, y por el otro descubre
una serie de incomodidades ligadas a la fuerza simbdlica de la vejez. Podria decirse
que la vejez-demenciada es un estigma que no solo implica una descapitalizacion
simbaélica de la persona adulta mayor y su configuracion como otredad dentro del
sub-campo familiar y otros campos, sino también involucra y “estigmatiza’, es decir,
descapitaliza al grupo familiar a cargo de su cuidado.

Para Goffman (2001) el estigma, como proceso de interaccion, corresponde a un
atributo que vuelve diferente a un determinado sujeto pues produce en los otros,
como efecto, un descrédito amplio. Dicho atributo corresponde a la informacion
social que entrega un determinado sujeto: “la informacion, al igual que el signo
que la transmite, es reflexiva y corporizada: es transmitida por la misma persona
a la cual se refiere, y ello ocurre a través de la expresion corporal, en presencia de
aquellos que reciben la expresion” (Goffman, 2001, p. 57). Sin embargo, el estigma



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

mas que ser el atributo corresponde a la relacion social que confirma la normali-
dad de otro. Desde este punto de vista, la vejez, opuesta a la juventud, y en vinculo
con la demencia, se transformara en un atributo desacreditador que “revela” un
estigma.

Efectivamente, en los discursos se observa que la vejez y la demencia son atributos
desacreditadores para el familiar encargado de las principales labores de cuidado,
lo que se constata, principalmente, en la verglienza que éstos/as sienten frente a
las manifestaciones de la demencia y las consecuencias que esta trae a nivel fa-
miliar. Como observa Goffman (2001) “la verglienza se convierte en una posibilidad
central, que se origina cuando el individuo percibe uno de sus atributos como una
posesion impura de la que facilmente puede imaginarse exento” (p. 18). De alguna
forma, la demencia se transforma en una ‘posesion impura’ de la persona mayor y
su familia.

“Cada vez que se lo comento a los nifios: ‘mama, pero si él esta enfermo’. Sj,
le digo yo, pero de todas maneras. ‘Pero mama que te importa lo que diga la
gente, da lo mismo’. Es que a mino me da lo mismo, o sea, trato de ya, listo,
pero trato de que el tampoco quede mal, me entendis” (Esposa, 62 afios, NSE
alto).

La verglienza se enfrentara por medio de procesos de evitacion para eludir aquellas
interacciones donde dicho atributo desacreditador quede en evidencia. Una practica
de evitacion se observa cuando el familiar a cargo de su cuidado distancia a la per-
sona mayor con demencia de los grupos y actividades que frecuentaba, para evitar la
incomodidad que su presencia produce en dicho espacio;

“Entonces ahora que iba a la logia ahora no va, porque ni los amigos lo vie-
nen a buscar, de primera lo venian a buscar, lo llevaban, lo traian (.) Pero de
repente a mitad de reunion él se queria venir, se queria salir, entonces ellos,
este tipo de gente hace sus reuniones y es todo ceremonioso sin que nadie
interrumpa, entonces ya no Lo vinieron a buscar mas. Entonces yo me di
cuenta que uno de los sefores estaba un poco molesto (..) No lo quise llevar
mas, y de repente cuando preguntaba qué dia es —porque os jueves tenia
que ir siempre— le digo es martes. Entonces como que igual me da pena
mentirle, pero es que tengo que hacerlo porque yo me di cuenta de la mo-
lestia” (Esposa, 63 afios, NSE medio alto).

Asimismo, las manifestaciones de demencia prefieren tratarse en el espacio domés-
tico, por ejemplo, limitando las posibilidades de que una persona ajena a la familia
pueda colaborar en el cuidado de la persona mayor con demencia. El ‘modo de vivir’
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de la persona es considerado incorrecto, inaceptable, vergonzoso, necesario de ocul-
tar de otras miradas que serian incapaces de comprenderlo:

“No sé como lo tomaria otra persona, al verla que se hace y todo eso. En-
tonces no sé si estaria de acuerdo en que otra persona la cuidara (.) No Sé si
adaptarian al modo de vivir de ella, no creo. Al modo de ser como es ella, no
creo” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

La evitacion también se observa en las referencias, en la conversacion, en torno a las
manifestaciones de la demencia:

“La doctora me dijo ‘mire, va a seguir haciendo cosas que tl nunca has visto'.
Y es la pura verdad porque yo.. hay cosas que me da vergienza a mi hablar-
las. Pero si, hace cosas terribles” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

Estas manifestaciones tienen que ver, principalmente, con los desechos corporales:
orinarse o defecarse parecen conductas vergonzosas e innombrables.

“Ella tiene su bano, por qué, porque en su condicion es bueno que ella use
su bafio y nadie mas (.) porque ella de repente hace cosas que... Por eso hay
que estarlo limpiando dos, tres veces al dia” (Hijo, 49 anos, NSE medio).

Dichas conductas de la persona mayor con demencia pueden despertar asco en el
familiar que cuida, lo que se observa en el hecho de limpiar y limpiarse constante-
mente.

“Te colocas como medio obsesivo con el tema de la limpieza, pero obsesi-
vo justificado podriamos decirlo. Por ejemplo, la mama —uno desconfia un
poco— la mama va al bafio, por ejemplo, y a veces se le olvida limpiarse,
lavarse las manos, tengo que volverla a llevar (.) se coloca uno medio obse-
sivo también porque como que se le pega la cosa. Yo estoy cocinando y me
lavo cada vez que voy a hacer una cosa y al final saco la cuenta y me lavé
como diez veces las manos en la hora de almuerzo (..) Entonces como que se
van pegando los sintomas” (Hombre, NSE medio, hijo).

De alguna forma, existe la sensacion de que las manifestaciones de demencia se
‘contagian’. Esto evidencia que el estigma trasciende la persona con demencia, tras-
ladandose también al familiar. En este mismo sentido, en los discursos se constata
que las manifestaciones de la demencia desprestigian al grupo familiar:

“Uno traia problemas, dificultades, desperdicios, y todo eso que uno cuando
esta en una iglesia uno tiene que cuidar su imagen, uno no puede, son Mu-
chas cosas las que uno tiene que guardarse, cuidarse, porque sino el que
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gueda mal mas que uno, es el mismo evangelio, Dios, uno desprestigia eso
(.) Entonces todas esas cosas hemos pasado como familia por mi madre y ha
sido angustiante” (Hija, 45 afios, NSE medio bajo).

Estas manifestaciones se ven como propias, como algo que se porta en el cuerpo por
lo que es necesario "guardarse” y “cuidarse’, para asi evitar perturbar ciertos espa-
cios sociales. Tal como lo advirtiera Goffman (1970) si la persona “presiente que esta
con la cara equivocada o sin ella, es probable que se sienta avergonzada e inferior a
causa de lo que ha sucedido con la actividad por su culpa, y debido a lo que puede
suceder con su reputacion como participante” (p. 16).

También la verglienza se observa en el temor de que otros vean y descubran que
es portador de aquello que es desacreditador. Por ejemplo, cuando el descenso
social que ha producido el impacto econémico de la demencia en el espacio fami-
liar, instalan la preocupacion por el desprestigio y la necesidad de cuidar la propia
reputacion:

“Ponte t(, yo jamas me habia comprado una ropa en la ropa americana, ja-
mas, 0 sea, yo de hecho entré, fue una vez no mas que fui a comprar, entré
mirando para todos lados, no me fuera a ver algin companero que tuve en
el banco, algln ejecutivo de una empresa que atendia, qué se yo. Pura ver-
glienza poh, finalmente esta cuestion te toma de los pies y te empieza a
arrastrar. Y uno como sale, porque aungue uno vaya aranando el piso igual te
termina arrastrando” (Hijo, 49 afos, NSE medio).

Significaciones de la demenciay el cuidado

Tanto la demencia como las labores de cuidado se explican, evalGan y significan en
un marco de caracter religioso que pudiese responder a la fuerza que tiene en Chile
el marco integrador de caracter religioso catolico.

En el caso de los significados dados a la demencia se observa que, independiente de
aceptar el diagnostico cientifico-médico que califica a la persona mayor en cuestion
como poseedora de la enfermedad, en el espacio familiar se elaboran explicaciones
0 teorias en torno a la causas de la enfermedad. Se atribuyen culpas o responsabili-
dades como las causas de la demencia. Una de estas explicaciones tiene que ver con
el descuido y la irresponsabilidad de la que fue objeto el adulto mayor por parte de
la familia, que habria incidido en el desarrollo de la enfermedad:

“El problema es que mi marido hace, cinco, seis, siete afios que &l esta aqui
viviendo conmigo porque él quedo viudo (..) yo tengo dos hijos con &L, enton-
ces todo el tiempo &l tuvo a su sefiora, muchos afios, muchos afios enferma,
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entonces todos os hijos practicamente yo creo que se dedicaron a la mama,
a la sefora que estaba enferma y nunca se preocuparon de él (..) Alla su papa
proveedor, él que lo daba todo, lo daba todo, pero él estuviera enfermo se
sintiera como se sintiera nadie nunca nada” (Esposa, 63 afios, NSE medio
alto).

De ese modo, se establece la responsabilidad o culpabilidad en otros como una de
las causas posibles de la demencia. No solo sera el abandono de la familia, sino el
maltrato y la violencia intrafamiliar;

“Porque mi madre habia sido muy sufrida, y el hecho de eso también ella
esta enferma, porque ella fue muy golpeada, fue muy maltratada toda su
vida fue maltratada, primero por sus padres, por un hermano, por mis her-
manos, por el marido (..) Comenz0 desde entonces, con las golpizas que mi
mama recibio y ella esta enferma ahora, y que no soélo ella porque ahora,
somos nosotros los que tenemos que enfrentar y pasar todos estos malos
ratos” (Hija, 45 anos, NSE medio bajo).

Pero la demencia no sélo es responsabilidad de otros (el entorno social y familiar en
que habitaba la persona antes de manifestar la enfermedad) sino la propia responsa-
bilidad, significando la demencia como una especie de castigo o merecimiento por el
modo en que se comporto esta persona durante su vida:

“Ella no fue nunca buena abuela, que quisiera a sus nietos, al contrario, fue
muy mala también. Yo pienso que quiza era la persona que vivia con ella
también, que era stper malo el viejo, malo, malo. Le tiraba con botellas con
vino.. entonces fue toda su vida malo, yo hay veces que digo, fue eso” (Nuera,
62 anos, NSE bajo).

“Todo tiene su tiempo, y todo lo que cosechamos, sembramos, mi madre
sembro mal, mi madre sembro discordia, sembro odio, y es lo que esta cose-
chando (.) Sembro tormenta, mi madre fue mala hermana, mala hija, mala,
seria malagradecida si dijera que mala madre porque al final igual ella que-
do sola con nosotros y, y no nos dejo abandonados (..) entonces eso la llevd
por mal camino, a muy mal camino, termino asi” (Hija, 45 anos, NSE medio).

Esta perspectiva sobre la demencia, que desde un marco religioso la define como
manifestacion de un castigo o consecuencia de un modo de vida inaceptable, se
vincula al modo de comprender las labores de cuidado que enfatiza el caracter sacri-
ficial, de obligatoriedad moral, cargado de culpa y necesidad de redencion del fami-
liar con demencia. Asi, las labores de cuidado se asumen como impuestas mas que
producto de una decision, asumiendo un caracter sacrificial:
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‘Yo me imaginaba seguir trabajando hasta que no pudiera mas, no mas,
pero después pensaba Dios sabe como hace las cosas, él sabe perfecta-
mente en qué minuto, en qué momento (.) Entonces justo me desvinculan
del colegio, él asiya con el bajon, entonces estabamos los dos frente a
frente y ninguno con sus trabajos, era asi pornografico, nunca me o imagi-
né, pero...Dios sabe lo que hace, me sacaron de ahi porque tenia que cum-
plir mi mision aca y astlo tomo y le pido a él fuerza, que me ayude” (Mujer,
esposa, NSE alto).

“Por eso te digo que a mi me va agotando y siento, siento que estoy asi cada
vez mas agotada pero es lo que me toco vivir no mas, tengo que asumirlo no
mas. Pienso que Dios es quien me tira pruebas, si me las esta tirando pienso
que es porque me las puedo” (Mujer, NSE alto, esposa).

A veces me pongo a pensar y digo chuta, porqué me toco esto, pero.. hay
veces que bueno, sera de Dios, a lo mejor, pero, igual nomas, porque... en
todo caso ella nunca, cuando nosotros vivimos con ella alla cuando estaba
mas joven si, estaba con sus cinco sentidos buenos, Nosotros vivimos con
ella. Pero ella no fue nunca buena abuela, que quisiera a sus nietos... al con-
trario, fue muy mala también” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

Y se asume el cuidado desde una actitud de resignacion:

“Como te digo, yo en general me he entregado, me he entregado a todo lo
gue se pueda dar por él aunque todos e dicen ‘Tu no vai a poder seguir con
esto hasta el final'. No, si yo sé, les digo, que la primera que se enferma es la
cuidadora y la primera que se muere es la cuidadora. Porque es demasiado
el grado de estrés que uno tiene, pero trato de echarmelo a la espalda no
mas” (Esposa, 62 anos, NSE alto).

Incluso el hijo que “abandona todo” por su madre como producto de una decision,
plantea a su vez la imposicion moral del cuidado:

‘Al final quedamos como se dice vulgarmente en pelotas y yo con una pre-
sion al ano 2002 donde tuve que tomar una decision crucial, que es cambiar
mi vida. Qué significo eso. Yo estaba casado a todo esto. Qué significo, que
YO tuve que renunciar a mi trabajo, un trabajo en el que en aquel entonces
ganaba como 900 mil pesos y que de un dia para otro dije que pucha, qué
hago: me aboco a esto o continuo con lo mio. Renuncie a mi trabajo, recibi
una compensacion, empecé a pagar cosas que venian de alla, a todo esto yo
no tenia deudas cuando me meti en el hoyo" (Hijo, 49 afios, NSE medio).
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“Por algdn motivo, bueno, a todos nos pone un karma u otro karma, a algunos
les da cancer, este es mi cancer, alla afuera esta mi cancer [indica a su ma-
dre]” (Hijo, 49 arios, NSE medio).

Cabe destacar el “lugar de la madre” que pese a ser una figura conflictiva, luego de la
aparicion de la demencia y de asumir el cuidado por parte del grupo familiar, el vin-
culo conflictivo asiste a una transformacion. El resentimiento, odio y rabia, mediado
por un ejercicio de perdon, se convierte en lastima, compasion, pena por la madre,
asumiendo el cuidado como una tarea pedagogica y de redencion de la persona ma-
yor con demencia.

“Me decia cosas muy feas, muy fuertes, si, a mi me calumnio mucho mi ma-
dre pero yo la perdoné. Yo al principio yo a mi mama le tenia odio, le desea-
ba la pura muerte, yo le decia a mi marido ‘yo quiero que se muera la vieja
porgue me tiene harta, me tiene harta, quiero que se muera, No, NO quiero
que siga viviendo' y le pedia a Dios a veces ‘sefior por favor [lévatela, no, no
la quiero en mi casa no la quiero conmigo, ella fue mala conmigo’. Pero sabe
que después, personas que yo le conversaba eso me decian, no, usted esta
mal, usted no debe desear eso, es sumadre y como haya sido, es su madre,
su madre haya sido una, una ramera, una prostituta, no importa, es su madre,
y la madre hay que quererla, respetarla, porque simplemente fue la que la
trajo al mundo, que importa como sea, hay que perdonarla. Y después yo ya
me afirmé del evangelio pidiéndole a Dios que me sacara eso de mi corazon
(..) Desde que empecé a pedirle a Dios, y Dios me saco de eso, y ya gracias a
Dios a estas altura ya a mi madre ya la perdoné y lo Unico que siento por ella
es amor, pena y lastima” (Hija, 45 afos, NSE medio bajo).

Yo sufri del sindrome del nifio golpeado. Tengo marcas en mi cabeza, marcas
en la espalda, marcas en mi cara que td puedes ver que tengo cicatrices (..)
Mi mama estaba muy arrepentida de haberme parido (..) Entonces claro, en
esta cuestion de cuidar a mi mama puede haber una cuestion psicologica,
una especie de pago para que.. Pero no es tan asi, ahora pienso de una for-
ma distinta, mi mama tenia sus razones para todas las cosas que haciay yo
tengo mis razones también para hacerla. De alguna u otra forma hay que
ensefar a la gente” (Hijo, 49 anos, NSE medio).

‘Ante el sufrimiento de una madre uno prefiere retardar un poco lo de uno a
lo de ella” (Hijo, 49 afios, NSE medio).
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Consecuencias del cuidado y necesidades
de cuidadores/as principales

A continuacion se indaga en los efectos o consecuencias que tiene cuidar a PMDD para
[as personas encargadas de las principales labores de cuidado en el espacio familiar. Se
destacan, principalmente, consecuencias economicas, laborales y emocionales.

Consecuencias en carga de trabajo y el impacto economico de la demencia:

El impacto que el cuidado de una persona mayor con demencia tiene a nivel de carga
de trabajo en quien asume las principales labores del cuidado tendra que ver, princi-
palmente, con la sobrecarga derivada del modo de distribuir el cuidado en el espacio
familiar, mas que con la evolucion de la demencia y el progresivo deterioro que ésta
conlleva (que igualmente afecta la carga de trabajo)

“Se descompagina todo con eso, todo, todo, todo, no se duerme bien, porque
no yo me acuesto como a las una, dos, a veces cuando por ejemplo manana
me toca trabajar, hoy tengo que saber, porque a veces mi mama se le pasa
el pipi, hay que cambiarle todo, lavar todo porque tampoco se puede de-

jar todo ahi tirado, porque se pone mal olor, entonces... me acuesto tarde,
me acuesto tarde, me acuesto tarde, me tengo que levantar temprano, me
tengo que levantar temprano y no puedo andar bien yo, porque yo me ando
guedando dormida en las micros, paso de largo de una parada, tengo que
bajarme y alla me pongo a planchar y estoy cabeceando ahi planchando,
entonces, me perjudica en todo, en todo, el todo, el hecho de no poder tener
un descanso” (Hija, 45 afios, NSE medio-bajo).

No tengo tiempo pa’ mi, para ir al médico. Y después cuando uno esta enferma: “Chu-
ta gue mi mami esta enferma, que esto aqui, que esto alla..” entonces, a mi nadie me
ayuda (Nuera, 62 afos, NSE bajo).

A la sobrecarga de trabajo es necesario agregar el impacto econdémico que con-
lleva el cuidado de una persona con demencia para el grupo familiar, reduciendo
el capital econdmico tanto de quien cuida como del hogar. Por una parte, aparece
la imposibilidad de trabajar que provoca o acentla los problemas econdomicos ya
existentes:

“Yo gracias a dios trabajaba muy bien en el colegio aleman, 40 afios, ya con
cargo directivo asi que tenia buen sueldo, no tenia problema. Pero ya con
todo el descalabro que él tenia me tuve que endeudar para poder pagar”
(Esposa, 62 afos, NSE alto).
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“El ano 2011 yo noté que estaba bastante mejor, asi que tomé la decision de
volver a trabajar. Grave error. Duré exactamente 12 dias donde estaba y tuve
que dejar el trabajo botado. Llegaba a limpiar, estamos hablando de limpiar
desde, sin exagerar, desde el dormitorio hasta la cocina, bafo, bafera (..)
Finalmente tuve que renunciar y volver a lo que estoy haciendo ahora desde
ese tiempo que es tratar de no dejarla sola en ningin momento” (Hijo, 49
anos, NSE medio).

Lo mismo se observa en el caso del hijo que asume el cuidado principal de su madre
con Alzheimer, quien declara como costo principal de esta “decision” la pérdida de
capital social y capital economico, ubicandose en el espacio domeéstico y “feminizan-

“Al final quedamos como se dice vulgarmente en pelotas y yo con una pre-
sion al ano 2002 donde tuve que tomar una decision crucial, que es cambiar
mi vida. Qué significd eso. Yo estaba casado a todo esto. Qué signific, que
YO tuve que renunciar a mi trabajo, un trabajo en el que en aquel entonces
ganaba como 900 mil pesos y que de un dia para otro dije que pucha, qué
hago: me aboco a esto o continuo con lo mio. Renuncie a mi trabajo, recibi
una compensacion, a todo esto yo no tenia deudas cuando me metien el
hoyo" (Hijo, 49 afos, NSE medio).

La disminucion del capital economico influira en la posibilidad de acceder, por ejem-
plo, a remedios especificos para la demencia de la persona mayor, lo que evidencia,
ademas, el valor de los tratamientos en el ambito privado y publico de la salud:

“Hablé con la Dra. S, le hizo un diagnostico y dijo que tenia un Alzheimer
incipiente. Y con el antecedente de que tenia a sus dos papas entonces te-
niamos que preocuparnos y empezamos con los tratamientos. Carisimos.
Cada cajita de pastillas 70 lucas” (Esposa, 62 afios, NSE alto).

“Ya este mes no le pudimos comprar los remedios para el Alzheimer porque
valen cincuenta mil pesos la cajita de pastillas, entonces las pastillas que

me han quedado le estoy dando la mitad, porque yo me las he tratado de
conseguir en el hospital, pero me dicen que no las dan; asi que tengo que por
ley hacer la plata, juntarla, pedirle a mis hijos que me ayuden a comprarlas,
para poder comprarselas” (Nuera, 62 afos, NSE bajo).

La disminucion de capital econémico tiene un efecto a nivel material, pero también
afecta la posesion de capital simbolico al producir cambios en el estilo de vida del
grupo familiar;
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“Dios sabra lo que hace y justo, €l ya sin consulta yo ya sin trabajo, la nana
viene un dia a la semana ahora, antes era puertas adentro. Entonces los
cambios son pero salvajes” (Esposa, 62 afos, NSE alto).

“Efectivamente teniamos un estilo de vida distinto al que tenemos actual-
mente. Yo por ejemplo tengo, yo de repente veo la tele, veo amigos com-
paferos de curso que estan ahi en la camara de diputados y digo ‘pucha, yo,
donde podria estar yo y estos gallos estan ahi cuando eran mas porros que
yo' por ejemplo. Y yo estoy aqui metido en lugar de estar ocupando una ge-
rencia, una agencia por @ltimo y yo estoy aqui metido, encerrado” (Hijo, 49
anos, NSE medio).

“Tenia un estilo de vida que cambio completamente a este estilo de vida que
tenemos ahora donde tenemos que vivir con esos 140 mil pesos que tene-
mos ahora mas un adicional que consegui, que al final hace la suma como de
180 mil pesos y que gracias a mis conocimientos en administracion los hago
durar, chicle” (Hijo, 49 afnos, NSE medio).

Consecuencias emocionales

Alindagar en las consecuencias afectivas que tiene el cuidar a una PMDD en el hogar,
se advierten distintas dimensiones. Por una parte, encontramos en los discursos una
serie de sentimientos: sentirse sobrepasada y agobiada por una situacion que no
tiene solucion y que aumenta la desesperanza. Se busca incluso respuestas en profe-
sionales que tampoco vislumbran una salida:

“Uno no puede ya mas con ella pohy, ese es el problema que tengo yo ahora.
Yo le he dicho, le he explicado a la sefiorita C, he llegado a llorar, y ella me
dice ‘Qué vamos a hacer, si ya hemos hecho todo ya™.. “No s, yo le he ex-
plicado a la psicologa, a la psiquiatra, qué hago, qué hago... lo Unico que me
dicen es que la enfermedad es asi. Pero para uno, para mi, es tremendo, por-
gue yo tengo muchos problemas. Ya demasiados. Ahora es mucho problema”
(Nuera, 62 anos, NSE bajo).

Se va acumulando en quien cuida un “cansancio interno” del que no es posible recu-
perarse y que en ocasiones produce insomnio pese al agotamiento fisico:

“Es como si con pala me estuvieran tirando para abajo” (Esposa, 62 afios, NSE
alto).

“Sobrepasada. Estoy sobrepasada, porque ni el dia domingo uno tiene des-
canso [..] Yo en la noche le duermo a lo mas dos horas, porque si él, si a mi
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marido le suena la maquina, tengo que prender la luz.. Y es muy poco lo que
duermo. Porque pienso y pienso” (Nuera, 62 anos, NSE bajo).

“Pero en general yo veo, por toda la gente que cuida, es un agobio interno,
asl, un cansancio interno que no te recuperai, al contrario, se va acumulando”
(Esposa, 62 afios, NSE alto).

También esta quien se siente alterada por la situacion vivida y quien tiene rabia
con la familia por la falta de apoyo. En ambos casos se constata la sobrecarga de

trabajo y la necesidad de “escapar”, “desaparecer” o volverse insensibles por un
momento:

“De repente me gustaria que me dieran un par de pastillas para relajarme,
para que no me importe nada de nada, por Gltimo no s&, pero yo me doy
cuenta que este dltimo tiempo he estado muy alterada, muy alterada, con
los nifios, con él con todo, eso es toda mi problema mas grande eso” (Esposa,
63 anos, NSE medio-alto).

“Esa es la rabia que a mi me da que no tengo apoyo de nadie, me da rabia
a mitambién. A veces me dan ganas de mandarme a cambiar, pescar a mi
cabra chica e irme lejos..donde nadie sepa de mi, pero, después pienso,

y.. me pongo a llorar sola. Me encierro en el bafio y ahi me pongo a llorar,
porque es tremendo, lo que yo estoy pasando” (Nuera, 62 anos, NSE bajo).

La frustracion y la angustia frente a una enfermedad que empeora y una situacion
que se extiende en el tiempo, que Se asume Con resignacion y la nocion de estar
“luchando” con la demencia en una batalla ya perdida.

“Yo estoy aqui metido en lugar de estar ocupando una gerencia, una agen-
cia por dltimo y yo estoy aqui metido, encerrado. O sea es una frustracion
también para uno ¢te fijas? Porque realmente yo mandé por la borda todo.
Y mi mama obviamente no puedo conversar estas cosas con ella porque mi
mama no las entiende” (Hijo, 49 afios, NSE medio).

“Esta entrando demasiado en un hoyo profundo del que no va a poder salir
y yo estoy luchando, porque obviamente no quiero que entre en ese hoyo 0
gue se meta mas allg, estoy luchando, no le quiero soltar la mano, estoy tra-
tando de sacar arriba porque esto de las alucinaciones que de repente ella
presenta de una u otra forma significa esquizofrenia (..) Y uno trata de hacer
lo posible por tratar de sacarla de ahi, pero yo lo veo dificil, lo veo dificil que
uno logre hacerlo porque uno finalmente se va involucrando tanto que co-
mienzan las frustraciones, y acompafado de las frustraciones comienza la
depresion” (Hijo, 49 anos, NSE medio).
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Se advierten también sentimientos de infelicidad que ya se han incorporado, tras un
sufrimiento de anos frente al que, por otro lado, se tiene resignacion:

“Yo no soy infeliz con mi marido ni con mis hijos, yo soy infeliz con la vida que
traigo con mi madre, con eso, eso es lo que a mi me perjudica, porque toda la
vida sufriendo con ella, toda mivida, y, y antes podia llorar, y ahora estoy mas
dura, entonces ya, ahi esta el nudo, pero no lloro porque digo, ya si esto es lo
que me toco, tengo que enfrentarlo, de alguna forma y ser fuerte nomas po,
tener coraje, porque tengo que vivirlo hasta que, no sé, Dios se apiade de una
de las dos po, o se apiade de mi para que pueda descansar un poquito, de toda
la situacion que estamos viviendo” (Hija, 45 anos, NSE medio bajo).

Importante en los discursos es la sensacion de soledad y aislamiento que ha traido
consigo el abocarse al cuidado de una PMDD. Se contrasta el antes y el después de
la situacion vivida, advirtiendo la pérdida del espacio publico y de vinculos sociales
como consecuencia de este trabajo:

“Me quedaba hasta la una dos de la manana cosiendo, haciendo panos, bor-
dando, y arreglando cosas que me mandaba la gente, entonces de repente
si la gente no podia venir a buscar las cosas ‘yva yo te las voy a dejar’. Iba a
un grupo de autoayuda que estaba aqui en el consultorio, y haciamos mu-
chas cajas, cosas manuales, y después nos poniamos en la exposicion ahi en
Pedro de Valdivia [..] Tbamos de paseo con todo el grupo, se celebraban los
cumpleafios del mes que tbamos con las chiquillas con todas las cosas [..]
Tenia una vida muy, no digo que ahora no esté activa, pero hacia muchas mas
cosas, no tenia a L, que ahora estoy, de repente estoy con el cuello largo
mirando pa afuera si alguien va y me puede traer pan por favor” (Esposa, 63
afos, NSE medio alto).

Yo de repente pienso muy seriamente en internarla porque la presion es
demasiado fuerte, es demasiado fuerte porque uno se siente solo, 0 sea, no
tienes a una mujer al lado, no tienes un amigo con quien conversar, no tienes
vida social [..] Hacer algo que sea contacto con otro ser humano. De repente
Mis caseros, cuando voy a comprar, me pongo a conversar con ellos, es la
conversacion directa que tengo” (Hijo, 49 anos, NSE medio).

“La he tomado asi, con carifio, con esto, pero veo que me he limitado de mu-
chas cosas, me he privado de muchas otras, he ido perdiendo a mi circulo de
amistades porque la amistad también se tiene que fomentar, se tiene que
cultivar” (Esposa, 62 afos, NSE alto).
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Esta soledad, también se experimenta dentro del mismo espacio familiar, en el que
no se siente comprension Ni apoyo por parte de otros miembros de la familia:

“Porque yo no puedo conversarlo con nadie. Porque no le puedo decir a mi hija,
pienso esto, porque ‘Ay mami, es que usted piensa puras cuestiones’, le digo a
él, y me dice ‘Andai puro jodiendo, pensando cuestiones malas'. Pero es lo que
yo pienso y nadie me entiende lo que yo pienso” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

La incertidumbre es, tal vez, aquella consecuencia que aparece con mayor frecuencia

en los discursos en torno a la demencia, la vejez y el futuro. La incertidumbre sobre
la demencia, y en especifico, el temor que el familiar a cargo de su cuidado tiene de
presentar la misma enfermedad, se manifiesta como un temor al contagio que, en

parte, se alimenta de la informacion insuficiente que dicen tener sobre el desarrollo
de la demencia y sus efectos:

‘O de repente a mi se me olvidan las cosas, se me olvida algo y digo oh, no,
dios mio, me estoy contagiando” (Esposa, 62 anos, NSE alto).

“Me da miedo de llegar a vieja o de tener la misma enfermedad que mi sue-
gra igual me da miedo..pero trato de no pensar en eso. Trato de no pensar de
pensar cualquier cosa, cuando se me viene esa cuestion, trato de pensar en
otra cosay asi se me le va la onda después, pero no trato de pensar en eso,
en ese momento que pueda llegar, sé que va a llegar, pero no sé qué pensar”
(Nuera, 62 afios, NSE bajo).

Se constata el hecho de comenzar a manifestar los mismos sintomas y hay una bas-
queda de signos de la demencia en la persona que cuida como en los familiares;

“Pero la enfermedad te absorbe. O sea, td no eres el enfermo pero muchas
veces los sintomas los tenis td” (Hombre, NSE medio, hijo).

“Lo que s1se me hace dificil, no me pesa pero es algo que me frustra de
repente porgue, mi memoria, mi memoria me esta fallando (..) Mi mama
empez0 asiy eso me preocupa también, porque yo digo Dios mio no voy a
terminar igual que mi mama, digo asi yo eso, mi mama es asi porque la gol-
pearon, y a Dios gracias que nunca me ha tocado un viejo golpeador” (Hija,
45 anos, NSE medio bajo).

“Porque hay veces que a mi marido se le olvidan las cosas también, se le
olvida donde deja las cosas.. entonces yo me imagino que también a lo me-
jor no sé, pero varias veces lo he pensado, que pueda tener eso y que esté
empezando a hacer ese problema, pero no creo si, a veces nNo quiero creer
tampoco” (Nuera, 62 anos, NSE bajo).
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“Me da susto. De repente me dicen las nifias, ya me lo contaste mama. Por
favor si me estoy repitiendo diganmelo, diganmelo por favor (.) Puede ser
normal de la edad, o que se yo, 0 que me esta llegando la ésta, no S, No sé,y
no me he ido tampoco a evaluar” (Esposa, 62 afos, NSE alto).

Por su parte, la vejez se concibe desde dos aspectos. En el primero, se asume la de-
mencia como la dnica vejez posible:

“Digo yo todavia no me ha llegado porque tengo mil cosas en la cabeza y las
hago y sé cuando esto y qué se yo, no. Espero que no, espero que no” (Esposa,
62 anos, NSE alto).

“Yo sé que voy rapidito para alla pero no s& cOmo voy a ser, sl voy a ser mas
tranquila, 0 voy a ser mas agresiva, yo creo que segln el tiempo y lo que
vaya pasando uno también con el tiempo, porque una no esta segura tampo-
co de lo que pueda o no pasar” (Nuerga, 62 afios, NSE bajo).

En el segundo, aparece la incertidumbre y la desesperanza frente a la vejez, que tiene
que ver con la posibilidad de abandono por parte de la familia y por parte del Estado.

“Yo creo que voy a estar pasando no sé si tranquilidad, o mas problemas, o no
Sé porque no sé.. realmente no sé.. (.) ojala me cuiden mis hijos, no me vayan
a decir que estorbo, porque ha pasado que la mama estorba, porque cuando
esta vieja no les sirve para nada..la mama es cuando les sirve no mas, y des-
pués pasaron los anos y con problemas la mama les molesta. Eso pienso.. du-
rante estos cinco anos..que me quedan..” (Nuera, 62 anos, NSE bajo).

“Uno esté bien o no esté bien, para la sociedad —y esta demostrado— uno
viejo es un cacho, estamos hablando para la sociedad chilena (.) Ta eres un
estorbo, que no sirves para nada, que eres un cacho, que disfrazan todo di-
ciendo "filas para adulto mayor” o “preferencia para el adulto mayor” que se
Yo, pero eso es un disfraz, en realidad lo que te estan diciendo es pase rapido
y vayase luego”.. "Yo con desesperanza enfrentaria la vejez, la enfrentaria
con desesperanza porque el medio no te da las posibilidades de que enfren-
tes algo con esperanza” (Hijo, 49 anos, NSE medio).

Respecto a como se ve el futuro, cabe destacar tres aspectos. En primer lugar, se ve
como una prolongacion de la situacion actual en que ésta sigue igual 0 empeora.

“Me veo cuidando a mi mama y no con mucha proyeccion y no por una cues-
tion depresiva sino mas bien porque es lo que tengo en estos momentos.
Es dificil proyectarse, porque proyectar significa renunciar a mi mamay mi
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mama para mi es lo mas importante” (Hijo, 49 afos, NSE medio).

“Yo creo que yo voy a estar muy mal, trato siempre me digo, le pido a Dios
todos los dias que me de mucha fuerza, que me de mucha fortaleza de la
que él tuvo, porque yo soy creyente y digo yo, para estar bien, para poderlo
apoyar para poder estar ahi porque de repente pienso que si yo estoy mal o
me pasa algo no creo que nadie vaya a tener la paciencia con él, y capaz que
llegue a algln lado” (Esposa, 63 anos, NSE medio alto).

"Me ha servido mucho la profesion mia [profesoral, entonces lo he tomado
de otra manera, de otra manera. Yo me siento conforme de estar haciéndolo
lo mejor que puedo, ojala que dure lo mas que se pueda, pero esto va en
picada pa abajo” (Esposa, 62 anos, NSE alto).

En segundo lugar, el futuro se ve como una situacion distinta a la actual marcando
esta diferencia la muerte de la persona mayor con demencia.

“Todas esas cosas las tuve que dejar de lado. Salir con los amigos. Ahora me
encuentro con gue no tengo matrimonio, posibilidad de familia cuando ella
muera no mas, antes imposible. O sea, perdi mi matrimonio, perdi mi trabajo,
perdi mis amigos y no tengo vida social” (Hijo, 49 afios, NSE medio).

“Lo que estoy viviendo ahora, en carne propia nomas, hasta que se muera
ella. Yo creo que ahivoy a descansar, a lo mejor no, pero bueno, solo Dios
sabe las cosas nomas” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

Sibien ésta se considera dolorosa, es también vista como la posibilidad de realizar
un cambio en la vida y de ‘vivir la propia vida”.

“Yo creo que voy a estar como lo que paso con el papa cuando fallecio, que
estuve Como un mes con un bajon tremendo (..) Tienes que tener en consi-
deracion gue yo renuncié a todo (..) Nadie me puso una pistola en el pecho
para que renunciara, yo tomeé una decision apostando a algo, yo aposté de
que mi mama estuvo bien, mi mama ahora va a estar bien (.) Va a ser una
cuestion grotesca, pero grotesca, yo sé que va a ser asly yo sé también que
voy a estar solo” (Hijo, 49 afios, NSE medio).

“Yo creo que este afo no pasa mi madre, porque ya la veo mal (..) Ya va ser
para mi como diciendo ya voy a estar viejita, asi que dedicarme a vivir con
mi viejito no mas, y a vivirla tranquila lo que no pude vivir tranquila antes (..)
ya no hay vuelta que darle, 0 sea, mi familia me consumio, perdi el resto de,
de poca juventud que me queda, que podia ser algo, que podia ser algo por
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mi (..) vamos a quedar ahi no mas, estancados como viejitos cuidandonos
unos con otros” (Hija, 45 anos, NSE medio bajo).

Consecuencias familiares

Finalmente se observan, aunque en menor medida, los conflictos familiares que se
desarrollan en el espacio doméstico por la presencia de una PMDD. Se observa esta
situacion particularmente en viviendas de nivel socioecondémico bajo y medio bajo,
donde conviven distintos familiares y sobre todo cuando la cuidadora principal se
encuentra en periodo de crianza de sus propios hijos:

“Yo tengo peleas todo el tiempo con mi marido. Llegd el momento de de-
cirle, la otra vez cuando peleamos también por lo mismo, porque tampoco
queria internarla, porque tampoco queria hacer nada, le dije yo: ‘Si td no
quieres hacer eso, sencillamente usted se arrienda una pieza con sumama y
Se va con su mama porgue yo no tengo paciencia, a miya la paciencia se me
le esta agotando, porgue son 62 afos que tengo, y de los que yo llevo aqui,
siempre pa la casa, siempre pa la casa, que esto que esto que esto otro
(Nuera, 62 afos, NSE bajo).

m

‘Al final mi esposo comia solo, y eso no ha cambiado desde entonces, que

no ha podido haber una.. Una como se podria decir, una convivencia familiar,
una intimidad tranquila, nada, porque todo gira en torno a mi madre, en torno
a ella, en torno a mi hermana. Mi esposo toma once solo, se va a acostar y
cuando ya yo voy, esta roncando y yo ya me acuesto tan cansada que también
me poNngo a roncar junto con él, y esa es la rutina diaria de todos los dias aqui.
Entonces, y eso también acarrea otra cosas de problemas, en la intimidad, o
matrimonio, como, como familia, con los hijos, con todo... no, no, No tenemos
tiempo para eso, no tenemos tiempo” (Hija, 45 afos, NSE medio-bajo).

Las necesidades: informacion y apoyo
emocional y economico

Se advierten tres tipos de necesidades en los discursos. Las primeras son necesida-
des de informacion, que aparecen en cuidadores que llevan menos tiempo cuidando
a laPMDD y que desconocen las manifestaciones conductuales de la enfermedad y
el modo de enfrentarlas.

“Mas informacion para saber mas como reaccionar ante una crisis, porque
yo he sabido controlarla, pero necesito mas informacion, para saber qué
hacer si tiene una crisis mas fuerte” (Nuera, 62 anos, NSE bajo).
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“Pero yo quiero, cada cosa que €l me pregunte, cada cosa que &l, tener como
la palabra adecuada contestarle lo justo y necesario y no ser mala por decirlo
ast, no sé qué palabra puedo usar, que me pregunte y yo le conteste bien, 0sea
nunca le contesto mala pero la palabra adecuada, o desviarlo de algo cuando
€l diga me quiero ir, no sé poh, salir con otra cosa, decirle otra cosa, gue no lo
lleve a que no sé sienta mal” (Esposa, 63 anos, NSE medio-alto).

La segunda necesidad es el apoyo emocional y comprension de la familia.

“Yo necesito que aqui, en el momento que uno les esta diciendo, sobre todo
mi marido, que me entienda, que me escuche, pero €l no me escucha na a mi.
Entonces es stper incomoda esta enfermedad” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

Y finalmente, la tercera demanda es el apoyo economico de la municipalidad:

“Necesitaria que me ayudaran mas.. de cuidados no tanto, yo sé cuidarla,
pero necesitaria que la municipalidad me ayudara con los medicamentos
porgue son muy caros” (Nuera, 62 afios, NSE bajo).

“Porgue yo hasta aquino, no he tenido ayuda, si porque yo he visto que la
ayuda aqui, le ayuda alla y, yo hasta aqui no he tenido ayuda ni como le digo
hasta lo de la municipalidad no, es la nada misma” (Hija, 45 afios, NSE medio-
bajo).

Consideraciones finales

El analisis cualitativo de los relatos de vida de cuidadores y cuidadoras principales

de PMDD en el espacio familiar da cuenta, principalmente, del impacto afectivo que
tiene la demencia y el cuidado para ellos y que es significada de modos distintos, de-
pendiendo del vinculo de parentesco que se tenga con la persona con demencia, de
la relacion que tenian con ella previo al diagnostico de la enfermedad, a las signifi-
caciones sobre la demencia y el deber del cuidado, el modo en que se distribuyen las
tareas de cuidado en el espacio familiar y de la valoracion subjetiva que se le otorga
al aporte de cuidado que hacen los otros integrantes del grupo familiar.

L.a demencia aparece como un hito que requiere la reorganizacion de las rutinas
cotidianas desde el momento en que es diagnosticada por el saber médico, pese a
haber tenido algunas manifestaciones previamente. Antes del diagnostico ésta es re-
sistida, luego del diagnostico se producira cierto “sometimiento” a la enfermedad. Sin
embargo, pese a aportar certeza, el diagnostico implicara ademas un hito que marca
el antes y el después en la vida familiar y en particular en la vida de quien cuida de
manera directa.
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Podemos hipotetizar que este diagnostico entrega certezas, por un lado, porque da
un nombre a las manifestaciones que rompian cotidianamente la vida, sin embargo
la nocion de demencia —difusa en su contenido— se instaura con propiedad en el
grupo familiar, legitimada por este saber médico que, sin embargo, no entrega certi-
dumbres sobre sus manifestaciones ni tampoco la informacion adecuada que éstos
parecen requerir. Aun asi, la demencia es una certeza, sea lo que signifique el tener
dicha enfermedad.

Entonces, ademas de las informaciones cientificas sobre el desarrollo de la enfer-
medad y sus posibles sintomas, aparece la demencia como estigma, como atributo
desacreditador que se une a la nocion de vejez. Familiares sienten verglienza por el
desprestigio que producen sus manifestaciones conductuales y evitan situaciones
sociales que pudiesen desacreditar al familiar con demencia o al grupo en su conjun-
to. Por otro lado, se advierten teorias cotidianas sobre la demencia que intentan ex-
plicar sus causas desde un marco religioso, viendola como el pago de una culpa por
no llevar una “buena vida’, o como consecuencia de los malos tratos de los otros.

El cuidado entonces adquiere una dimension sacrificial, de perdon y expiacion de la
culpa de quien tiene demencia, que se agrega a los mandatos de género y de pa-
rentesco que ‘obligan” a mujeres e hijos asumir el cuidado de conyuges, padres y
madres. Entonces, el cuidado no solo significara —en algunos casos— una carga de
trabajo que se agrega a las tareas domesticas cotidianas, sino también la renuncia al
espacio publico y a los propios trabajos, con la consecuente pérdida de capital social,
que se agrega a la falta de tiempo propio, y el impacto emocional que ésta produce
siendo frecuentes sentimientos de raba, tristeza, angustia, agobio, incertidumbre y
temor sobre la demencia, la vejez y el futuro.

El cuidado concreto da cuenta de una serie de actividades que se realizan en el es-
pacio domeéstico ligadas al cuidado en salud y al cuidado en general, ademas de acti-
vidades de soporte al cuidado. Se advierte el conocimiento, improvisado al comienzo,
y luego constituido en rutina, sobre aquellos requerimientos de la persona mayor con
demencia y el modo de enfrentarlos.

Ast, requerimientos de cuidado en salud, tales como cuidados profesionales espe-
cificos (tratamientos, curaciones, controles cotidianos, apoyo en el desarrollo inte-
lectual, etc), cuidados de apoyo (alimentacion, limpieza del cuerpo, administracion
de medicinas, limpieza y organizacion de los espacios de la PMDD, etc)), de acompa-
Aamiento ya sea en el hogar o fuera de éste, de vigilancia; van tejiendo el dia a dia,

y variando segln el estado de avance de la demencia y el nivel de deterioro que la
persona mayor presente. El saber sobre el otro, que tiene que ver con un poder sobre
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la vida del otro, denotara un conocimiento sobre el organismo de la PMDD y sus ruti-
nas, que permitira el manejo del tiempo y el cuerpo de ésta.

¢Es posible hablar de un habitus de cuidador o cuidadora principal? A diferencia
de lo que ocurre con los cuidadores formales en el sub-campo institucional de los
ELEAM, donde el conjunto de actividades y procesos de cuidado son agrupados
bajo un concepto de rol del que éstos se apropian subjetivamente y que se trans-
forma en un “saber hacer” en tanto ‘rol de cuidador/a”; en el caso del sub-campo
familiar se advierte un conjunto de acciones no son significadas por los propios
agentes bajo los conceptos de “cuidador/a” y “cuidador/a principal” o “cuidador/a
informal” y desde ese punto de vista, no adquiere su actividad el estatuto de “rol”
—en el sentido de una serie de funciones agrupadas bajo una posicion que se de-
fine como tal en el marco de una institucion— sino mas bien constituyen un grupo
de acciones, procesos y representaciones que conformarian un habitus ligado al
cuidado, en que el vinculo de parentesco y la posicion de género aparecen como
fundantes.

Desde este punto de vista, podemos hablar de un habitus, pero de manera distinta al
habitus de cuidador formal, en la medida que éste no se concibe como una actividad
especifica, como una funcién o un rol que se consolida en un empleo, sino como un
saber hacer ligado al cuidado en general y que no se advierte especifico en temas de
salud.
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CAPITULO 7

LAS MIRADAS DESDE EL BARRIO ACERCA DE LAS
DEMENCIAS EN LAS PERSONAS MAYORES. UNA
APROXIMACION ETNOGRAFICA3*

Rodrigo Lagos Gomez*

Introduccion

El objetivo de describir comprensivamente la construccion social de las
demencias en los barrios de la Region Metropolitana se liga a la idea de que las
demencias no solo son un acontecimiento que ocurre en el barrio, sino que se tra-
ta principalmente de un estudio que considera que el barrio es un plano social y
espacial de observacion posible. En consecuencia los objetivos especificos se con-
centraron en los efectos de la demencia de las personas mayores en la comunidad
y su respuesta ante las manifestaciones de la enfermedad desde una aproximacion
etnografica.

Esta interrogacion acerca de los efectos de la demencia en la comunidad podria su-
poner una linealidad y externalidad de las demencias, en otras palabras, se trataria
de un fenomeno individual y biologico que causa ciertos efectos en el contexto social
y colectivo, donde en sus diferentes niveles de complejidad se pueden sumar como
son los niveles individuales, el grupo familiar, los barrios, la comunidad, la regiony

el pats. Esta vision de estratos o niveles, que se pueden sumar en lo social, permite
reconocer que la observacion acerca de los efectos de la enfermedad tiene que ex-
plicitar en qué plano se realiza pero, desde nuestra vision, limita o no problematiza el
cambio de niveles ni tampoco sus intersecciones.

Desde el punto de vista teorico, nos alejamos de este binarismo individuo/colectivo,
para indagar en sus relaciones y no solo concentrarse en cada una dichas polaridades.

34 Daniela Mansilla, estudiante en practica profesional de la Carrera de Antropologia de la Universidad de Chile en la
Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales, FLACSO Chile, se desempeié como investigadora asistente en el
proceso de investigacion etnografica.

35 Socidlogo, Magister en Sociologia® de la Universidad Academia de Humanismo Cristiano.

E-mail: rplagosg@live.cl
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De este modo, se comprende que los efectos de las demencias son percibidos, cono-
cidos, significados y vivenciados desde un sentido y experiencia social histéricamente
construida, el cual se logra articular por los agentes sociales involucrados en un te-
rritorio con personas mayores diagnosticadas clinicamente con demencia. Si bien en
esta seccion del estudio no abordamos directamente la dimension historica de las
demencias, es necesario mantenerla como un telon de fondo para las descripciones
que se realizan. Las palabras demencia, locura, interdiccion, enajenacion mental, entre
otras, que se encuentran en la cotidianeidad forman parte de cadenas que producen
significaciones y sentidos sociales anclados en la historia de la ciencia médicay el
sistema judicial del Estado. La poblacion chilena fue haciendo uso de estas nociones
al vincularse con los sistemas nacientes de la salud y la justicia con mayor intensidad
desde la primacia del alienismo en el siglo XIX (Correa, 2013).

La eleccion de los barrios también tuvo presente la construccion historica de la vejez
y envejecimiento desde el punto de vista de territorios delimitados sociocultural-
mente. En este marco, se eligieron dos barrios para la aproximacion etnografica, CA-
TECUy Lo Hermida.

El barrio CATECU se encuentra ubicado en la comuna de Pefaflor y es uno de los ba-
rrios que tiene su origen en el proceso de industrializacion en la década de los afnos
cuarenta del siglo XX y que fue inductor de la urbanizacion de sectores agricolas o
zonas urbanas por loteos de viviendas familiares de la fuerza de trabajo industrial.
Estos barrios, llamados en la literatura barrios obreros, fueron construidos en un dni-
€0 evento sin correspondencia con una trama urbana o rural pre-existente. Posterior-
mente, se produce una apropiacion de los derechos de las viviendas, tipo chalet, por
los trabajadores durante el Gobierno de la Unidad Popular (1970-1973). El segundo
barrio, la poblacion Lo Hermida, se construye a partir de una “toma” de terrenos agri-
colas por un movimiento de pobladores sin viviendas que, en la década de los afos
setenta del siglo XX, participaban de las organizaciones sociales y politicas populares
que reenvidaban un cuestionamiento al orden social existente y los derechos sobre
terrenos de propietarios particulares o empresas. Estas formas de apropiacion no
necesariamente contemplaban la negociacion sino también formas de fuerza social y
politica que desencadenaban finalmente una re-definicion del espacio urbano.

Las generaciones que participaron en los acontecimientos fundantes de los barrios
en estudio, en la actualidad son personas mayores. Es una generacion mayor que

es reconocida por los habitantes y que sus familiares hoy dia habitan en las mismas
viviendas y hogares que permitieron definir el conjunto como una poblacion y re-
cientemente un barrio. Las marcas externas que permiten reconocer el barrio como
serian limites administrativos o geograficos, se relacionan con las delimitaciones
vividas del barrio. En ambos casos los barrios elegidos son reconocidos como tales
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no solo por quienes son sus habitantes sino también, por un exterior ampliamente
entendido, en unos casos seran los medios de comunicacion social, la administracion
publica, los gobiernos locales, en otros los barrios o poblaciones vecinas. Asi, el barrio
0 poblacion es un referente tangible de identidades y simbolos ademas de los usos
establecidos y buscados, articulando la espacialidad, escenificacion social y la fun-
cionalidad en una trama urbana que segregaba y segrega las desiguales relaciones
sociales expresadas en el espacio (Gravano, 2003).

Marco metodologico

La aproximacion etnografica, como estrategia metodologica, entendida ésta como
un acercamiento presencial para el investigador y focalizado en un fenémeno de
estudio previamente definido, aport6 una mirada descriptiva de algunos de sus as-
pectos de las realidades locales en relacion a las demencias.

Las decisiones muestrales cualitativa contemplaron 10 entrevistas etnograficas rea-
lizadas en el trabajo de campo, que para este estudio, son producto de las acciones e
interacciones en las cuales se ven involucradas las personas mayores en sus relacio-
nes inmediatas de caracter comunitario. Estas entrevistas fueron complementadas
con visitas de observacion, notas de campo y acceso a los documentos proporciona-
dos por el municipio y las propias personas entrevistadas. Los agentes sociales que
se consideraron en esta aproximacion fueron: personas encargadas de negocios de
barrios (comercio), representantes de juntas de vecinos, personas adultas mayores,
carabineros y personal del sector salud primaria y secundaria. Todos siguiendo el
criterio de estar vinculados a los barrios donde se identifican personas mayores con
demencia, y que por su accionar en lo comunitario y territorial, se ven involucrados
habitualmente con personas mayores.

Cuadro 1. Muestra cualitativa: personas entrevistas segln barrio

Barrio urbano Barrio peri-urbano

Técnicas/

localidades

Comuna de Peiialolén
Barrio Lo Hermida

Comuna de Peiiaflor
Barrio CATECU

Total

Entrevistas
etnograficas

Director Centro de Salud
Familiar (CESFAM) Lo
Hermida.

Carabineros oficina de
asuntos comunitarios y

victimizacion- subcomisaria.

Presidente Junta de Vecinos
N©19 Sector Lo Hermida

Duefia de negocio de barrio.

Persona adulta mayor
residente en barrio Lo
Hermida.

Asistente social Hospital de
Pefaflor.

Carabinero Oficina
Comunitaria de la Comisaria
de Penaflor.

Presidenta Junta de Vecinos
N°1 Barrio CATECU.

Duefio de negocio barrio,
CATECU.

Persona adulta mayor
residente barrio CATECU.

10 personas

191
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Las siguientes fotografias corresponden a los barrios en los cuales se realizaron las
entrevistas etnograficas. La primera imagen corresponde al barrio a las viviendas de
CATECU y la segunda a la poblacion de Lo Hermida.
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Casas Barrio CATECU. La calle que se observa corresponde a
Damian Navarro, que es la Unica calle del barrio.
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Barrio Lo Hermida. Plano general del sector denominado “Barrio en paz”.

Para la realizacion de la entrevistas se utilizaron pautas diferenciadas segn actores
comunitarios (comerciantes, junta de vecinos y personas mayores) y territoriales (Ca-
rabineros de Chile y del sector salud, centros de salud familiar y Hospital). En ambos
€asos se utilizaron consentimientos informados escritos para todas las personas que
colaboraron y ficha de datos personales.
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Resultados

Los resultados se centran en los relatos obtenidos a partir de las entrevistas etno-
graficas a los agentes sociales, rescatando sus propias percepciones y significados de
la demencia en las personas mayores. A partir de estos relatos y en consideracion de
sus singularidades, en términos de sus configuraciones locales y desde sus definicio-
nes actuales como territorios comunales, es que las hablas de los actores entrevista-
dos, se consideran propios de lo urbano y propio de lo peri-urbano/rural, no obstante
se integran los relatos de ambos lugares (barrios-entrevistas). De esta manera se
presentan los resultados en el siguiente orden de exposicion, segln cuatro ejes de
sentido; ) Figuraciones sociales sobre la demencia; i) Doble significacion de la de-
mencia; ii)) Protagonistas del barrio; y iv) Respuesta institucional pablica. Finalmente
se presentan consideraciones finales del capitulo.

I) Figuraciones sociales sobre la demencia

En este eje se presentan las diversas palabras o frases utilizadas para referirse a la
demencia en los espacios barriales del estudio (Lo Hermida y CATECU), que van cons-
tituyendo un sentido propio y que adquiere una singularidad cotidiana en los agentes
sociales. En general son formas que se repiten y que no merecen mucho cuestiona-
miento de su configuracion, dado que es algo que se encuentra en uso colectivo. Una
forma de denominar la demencia es a través de palabras figurativas que vienen prin-
cipalmente de una cultura popular y oral. Apareciendo en el conjunto de los actores
18 formas figurativas de referirse a la demencia.
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Cuadro 2: Figuraciones espontaneamente

Figuraciones Actor Barrio
1. Demencia Carabineros CATECU
2. Loquita Carabineros CATECU
3. Ralla la papa Carabineros CATECU
4. Enfermedad Adulto Mayor CATECU
5. Problemas de la mente Carabineros CATECU
6. Enfermedad del amor Comercio CATECU
Junta de vecinos CATECU
7.Loco
Salud CATECU
8. Demencia normal Carabineros Lo Hermida
9. Cucu Adulto Mayor Lo Hermida
10. Rallada Adulto Mayor Lo Hermida
11. Peina la mufeca Adulto Mayor Lo Hermida
12. Se le pelaron los cables Salud Lo Hermida
13. Se le fueron los enanos para Salud Lo Hermida
el cerro
14. Enfermedad mental Junta de Vecinos Lo Hermida
15. Esquizofrenia Comercio Lo Hermida
Comercio Lo Hermida
16. Alzheimer
Adulto Mayor Lo Hermida
Comercio Lo Hermida
17. Enfermo mental
Junta de Vecinos CATECU
Comerciante CATECU
18. Loca
Carabineros Lo Hermida

De estas figuraciones espontaneas que aparecen en las formas de referir la demen-
cia, se identifican claramente cuatro tipos de asociaciones tematicas;

Diagnosticas clinicas
Enfermedad

Locura

W N

Metaforicas

El siguiente cuadro expresa la clasificacion de figuraciones segln categorias tematicas.
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Cuadro 3: Figuraciones de la demencia segln asociaciones tematicas.

Asociaciones a Asociaciones a o an Asociacion
i o . - . Asociacion a la locura .
diagnosticos clinicos enfermedad metaforicas
Peina la mufeca
; Rallada
*  Alzheimer Enfermedad

« Demencia
* Demencia normal
*  Esquizofrenia

e Problemas de la
mente

Enfermedad del
amor

Enfermedad
mental

Enfermo mental

e loca
* Loco
* Lloquita

Ralla la papa

Se le fueron los
enanos para el
cerro

Se le pelaron los
cables

e Cucu

Estas formas son compartidas entre los actores de ambos barrios, siendo de uso
com(n estas asociaciones para indicar aquello que seria la demencia, y que caracte-
rizaria a las personas mayores. Ahora bien, se puede identificar un ndcleo compartido
entre los agentes entrevistados, y que se presenta en ambas comunas. La demencia
es observada como locura y enfermedad mental, ubicandola en el plano de lo racio-
nal, y no necesariamente a aspectos de orden emocional. De tal forma, la demencia
en ambas comunas y barrios, nos habla de un problema conductual asociado al mal
funcionamiento de la mente, asiy por reconocimiento, lo que no funciona en la men-
te se expresa COMo una cierta incoherencia, que surge en o relacional, comunicacio-
nal y verbal. Cuando estas conductas fallan aparece en lo social las asociaciones a la
demencia, y por tanto la persona es reconocida como loca o loco.

En las palabras y frases referidas a la demencia, se diferencian al menos dos tipos de
analisis; uno referido al ambito de la salud mental como enfermedad —locura (“loca”,
“loquita’, “loco”)—, y otro a lo social con expresiones mas cotidianas, de orden figura-
tivo (rallada’, ralla la papa”). Se observa una cierta similitud entre ambos tipos, y es

que las personas con demencia hablan “incoherencias”.

Salud mental: Enfermedad - locura

La demencia es referida y asociada a la comunicacion y a la capacidad de las perso-
nas para establecer declaraciones fluidas y asertivas, caracteristica que hace que las
personas entren en evaluaciones de su estado de normalidad y anormalidad, llegan-
do incluso a establecer escalas de demencia, identificada con facultades mentales
anormales.

“Yo me topé con este abuelito como al mes después si no me equivoco y
converse con él porgue vino aqur, llego aqui de nuevo a dejar una constancia
que seguian los problemas, y estuve conversando con él, y yo lo encontré

195
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normal, CON SU demencia normal, 6sea con sus facultades mentales nor-
males, porque decia cosas muy coherentes hablaba en estado normal, no
se vela nervioso, mas alla no entré en materia” (Carabinero barrio CATECU,
Pefaflor 2013).

Otra manera de expresar la demencia es asociarla a una enfermedad. Asi aparece las
palabras de "enfermedad mental” que refiere a personas que andan como extraviadas,
idas de la realidad, con los ojos extraviados. El “enfermo mental” se vincula a personas
que no se pueden controlar, que son complicadas en sus formas de actuar. También
surge la "enfermedad del amor” relacionada a las personas con demencia producto de
crisis emocionales, vinculadas a decepciones amorosas. Estos atributos aparecen prin-
cipalmente en los relatos de los/as entrevistados/as del barrio de CATECU.

"estaba el Chimilico [sic], que también era hombre, que también era un hombre
extraviado como sus 0jos, &l tenia sus 0jos extraviados.. €l tenia los dos 0jos
extraviados, no digo que era ni bizco ni estrabico [sic], sino que tenia los ojos asi
como que no los fijaba pues, porque yo supongo que su enfermedad mental le
daba esa caracteristica” (Junta de Vecinos, Barrio CATECU, Penaflor, 2013).

“El Chuma es un enfermo mental. Y él tiene todo el derecho de vivir en la
villa porque es heredero de la casa donde vive, pero a veces se pone compli-
cado. Y uno lo puede controlar. Uno lo puede controlar, yo lo puedo controlar,
pero hay personas que no lo pueden controlar” (Comerciante barrio CATECU,
Pefaflor, 2013).

“Claro, porque esa persona, la que lo dejo es la culpable, se puede decir, de
que haya llegado a es0, a lo que esta ahora. Una enfermedad de amor. Creo
yo, porque andaba enamorado y ella no. Seguramente, no” (Comerciante
barrio CATECU, Pefaflor, 2013).

“..de repente empez0 a tener esta evolucion, y de ahi nacian todas estas
€0sas que te digo que habia pillado a la novia con otro, y que se iba a casar
y que eso detono el problema y que ahi se volvio loco, por eso te digo que si
uno no tiene una base de un examen clinico para poder explicar la patologia,
uno no va a poder saber..” (Hospital de Pefaflor, 2013).

Existe una suerte de cadena de palabras para referirse a la demencia, la que parte
con “cuerda” para indicar que la persona esta bien, que anda tranquilo, expresion que
incluso ha sido mencionada por los médicos. Lo contrario a cuerda es “‘cucu” y quiere
decir que estan mal de la cabeza. En esta misma linea sintagmatica se habla de ra-
llada” para indicar que las personas hablan incoherencias, tonterias, le sigue “peina la
mufieca” y por daltimo, como punto maximo de la secuencia se ubica a la persona en
la “locura” o “esta loquita”.
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“..esta cuerda, son palabras fijate, cuando hablamos de enfermedad surge
de los mismos médicos, estan cuerdas quiere decir que estan bien, estan
cuerdas, saben lo que hablan, lo que dicen, como se movilizan, todo eso, y
cuando no estan cuerdas, es eso que estan cucu, estan mal de su cabecita,
toda estas palabras que uno menciona vienen de nuestros familiares, y mas
del campo, otros dicen esta rallada, habla puras incoherencias, tonteras, y la
otra es peina la muieca, eso ya es cuando esta loquita”. (Adulta mayor barrio
Lo Hermida, Pefialolén 2014).

“No le tienen.. o sea.. él no molesta a los vecinos. Sale pa’ afueray a veces
empieza a hablar y todos lo conocen ya que hay dias que anda mas mal que
otros dias. Hay dias que anda cuerdo. Sale tranquilo, pide plata ahi, va a la pa-
naderia, no lo dejan entrar pero le pide a otra persona pa‘ que le compre pan”.
(Comerciante barrio CATECU, Penaflor, 2013)

La manera de expresar la demencia en términos de “rallada’, tiene una sub-deno-
minacion de “ralla la papa” con la cual también se nomina la demencia en su version
locura.

‘yo decia que es demencia, porque la otra vez fuimos a una reunion y a
gente conoce muy poco por la demencia, dicen esta abuelita RALLA LA PAPA,
esta LOCA por lo que dicen.. ;qué quieren decir cuando dicen esta loca?..que
habla incoherencias, esas palabras, dicen jno! si esa abuelita esta LOQUITA, y
eso es como se refiere la sociedad, no conoce mucho que es la demencia, se
dice esta LOCA, es que existe una abuelita que esta aca, que uno no sabe, o
la puede confundir, con que esta LOCA o tiene una demencia, se visten aga-
rrapadas con ropas sucias, que dicen garabatos, que grita, Cosas asl, enton-
ces se dice que esa abuelita ya esta LOCA, no se sabe si es locura o demen-
cia..rallar la papa es como un sindénimo de locura, ast habla la gente”.
(Carabineros barrio Lo Hermida, Pefalolén ,2014)

La “loca” y “loquita” hacen referencia a las personas con problemas de salud men-
tal que son distanciadas, a las cuales la gente no se les acerca; visten ropas sucias,
dicen garabatos, gritan, hablan incoherencias. De igual forma se hace mencion al
loco como aquel que “transmite”, denominacion que no se asocia solo a la adultez
mayor.

A ella.. ¢ También tuvo problemas de salud mental? :Claro empez0 a.. Claro...
también.. E; Pero ¢no fue por una pena de amor..? : No po'.. De repente em-
pezd a cambiar. Después le empezaron a decir ..ah mira la loca.." Y todos le
hacian el quite”. (Comerciante barrio CATECU, Pefaflor 2013)
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“..ahora que usted me dice, pero es joven, bueno se ve joven, los locos como
que no tienen edad, a lo mejor tiene 50 anos, una rubiecita que anda con
unos perros, ella también de repente anda transmitiendo”. Junta de Vecinos
barrio CATECU, Pefaflor, 2013.

Social figurativo: Demencia

En este tipo de expresiones se indica que las personas utilizan ideas figuradas para
decir que una persona esta con demencia, se dice que se le “pelaron los cables’, in-
dicando una posible idea de funcionamiento anormal. Que “se les escapan los enanos
para el cerro”, la cual podra asociarse a la idea de la falta de control de sTmismos y
de sus mentes. La pérdida de la coherencia mental.

“va mas por la segunda, cuando hablan los vecinos, dicen cosas como se le
pelaron los cables, se le fueron los enanos para el cerro, va un poco por ahi el
comentario, mas que creer que tienen que pagar algo en justicia de algo que
tiene que pagar de su vida, se le escaparon los enanos para el cerro es algo
gue se escucha mucho mas, pero también se escucha que dicen como habra
sido en su vida para estar tan solo”. (CESFAM Lo Hermida, Pefalolén, 2014)

I1) Doble significacion de la demencia

Las comprensiones de la demencia vista desde las practicas colectivas adquieren
una doble significacién en los/as entrevistados/as de los barrios de Lo Hermida y
de CATECU. Estas aparecen en sus semejanzas y diferencias al hablar y referirse al
fendmeno de la demencia. Se asocia por un lado a una enfermedad de tipo mental,
vinculada a la pérdida de la memoria, el hecho de no recordar-se. Y por otro lado,
se relaciona con la idea de locura, la pérdida de razon, el mundo de las practicas
incoherentes, y la desconexion del mundo social. Estas significaciones aparecen en
los relatos asociados a la demencia al momento de hablar de este fenémeno, en un
mundo cotidiano, de barrios y la identificacion de personas adultas.

Mente y memoria: un lugar afectado

Un elemento, expuesto desde el personal de salud que aparece relacionado con la
demencia es el deterioro organico en las personas adultas, aun cuando no se identi-
fica de manera clara cual es la causante de este deterioro. Este surge vinculado a la
mente y esta asociada a la memoria de las personas.

‘se ven adultos mayores con demencia, se ven personas a partir de los 65
anos, también uno sabe si es organico, o sea una poblacion adulta bastante
deteriorada, se ve un adulto mayor, una poblacion adulta relativamente dete-
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riorada, que uno no sabe si es porque hubo poco factor protector, en términos
educacionales, creemos que va por ahi” (CESFAM, Lo Hermida, Pefialolén 2014).

“No funciona como todo el ser humano. Que podemos conversar, o nos salu-
damos o vamos a la plaza. EL esta solo, siempre solo. Entonces no funciona
como persona po'. Y eso pa’ mi es porque la mente no funciona” (Comercian-
te Barrio, CATECU, Pefiaflor, 2013).

No siempre se ve como un tema de dafo fijo, una constante en quien la padece, en
términos organicos, bioldgico-fisico, sino mas bien como algo que se puede manipu-
lar de acuerdo al estado del animo de las personas con demencia. En algunos casos,
esta se da bajo una mirada mas comprensiva, y en otros no, y son entendidas de ma-
nera condicional.

“.yo no sé cuan enfermo mental pueda estar porque tiene buena memoria
en todo caso, cuando me pide yo le digo no, cuando td quieres recibir, reci-
bes, cuando no, cuando se te para el mono, no, ast que no, No me agarri pal
leseo” (Junta de Vecinos, Barrio CATECU, Pefaflor 2013).

“..dentro de su demencia se sintio conforme en el lugar donde lo dejaron, ya
después no sé si sera problema de su mente que se escapa y no vuelve”
(Carabineros barrio CATECU, Pefaflor, 2014).

La demencia como pérdida de memoria se liga de manera directa con el hecho de
no recordar, expresado como olvido, un no reconocer espacios y lugares habituales
por donde circulan las personas, asi como el reconocimiento de personas cercanas,
sean familiares o vecinos. Este no recordar hace que las personas de manera habitual
pierdan objetos, incluso, ellos mismos son victima de este olvido. Salen de sus casas
y al entrar al espacio de la calle, se extravian de sus hogares. Esto los expone ante la
comunidad y vecinos como personas que no les funciona la “mente”. Pasando de esta
manera a ser personas muy dependientes de los cuidados de otros.

‘Andan perdidos, las abuelitas, siempre estan perdidos, llegan aqui a la Sub-
comisaria, llegan perdidos, que no saben dénde viven, que viven lejos, al final
viven aqui al frente, pero no se acuerdan de nada” (Carabineros barrio de Lo
Hermida, Pefialolén ,2014).

La situacion de pérdida de memoria asociada a la edad, sobre todo en personas mayo-
res de 80 anos, se ve de manera mas comprensiva, en tanto que la pérdida de memoria
es algo que ocurre de manera mas frecuente en los vecinos adultos, vinculada a enfer-
medades propias de la edad. Esta es una forma de ver la demencia como “enfermedad”
y a suvez a los adultos mayores asociarlos a la demencia. Hecho que afecta a las per-
sonas y que las hace cambiar de manera notoria a los 0jos de los vecinos.
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“Es que yo creo de que verla asi a como era antes. Pero yo digo es una enfer-
medad, si a cada uno puede pasarle..”. (Junta de vecinos barrio lo Hermida,
Penalolén, 2014)

Caracteristicas de enfermedad, que en algunos casos son vinculadas a enfermeda-
des mentales como la esquizofrenia, reconociendo en esta (ltima la idea de algo
gue no se recupera al igual que la demencia. Siendo la enfermedad del Alzheimer la
enfermedad que se asocia de manera mas explicita a los problemas de la mente y la
pérdida de memoria.

“..se me imagina que son enfermos mentales, que son personas enfermas
mentales, que se le olvidan las cosas porque de hecho yo tengo una her-
mana con esquizofrenia, y nunca se ha recuperado, por ahi parte eso de los
abuelitos, que nunca se recuperan, gue no se bafan que hay que estar pen-
diente de ellos..me imagino también que debe ser como el Alzheimer, que a
los abuelitos se les olvidan las cosas, pierden las cosas”.

(Comerciante barrio Lo Hermida, Pefialolén, 2014).

“Yo por mi hija, ella me cuenta, me dice la mama de mi amiga, la mama, le
dio Alzheimer, ella llego a la casa y no la reconocio” (Adulta Mayor, Barrio Lo
Hermida, Pefialolén, 2014).

Locuras: como expresiones de la demencia

La otra forma de referirse a la demencia tiene que ver con la idea de la locura, asociada
a una dificultad con el plano psicologico y social, una suerte de desconexion con su en-
torno el que se ve experimentado de manera dificultosa, negativa, y entrecruzada, re-
firiendo formas incoherentes en el habla y la comunicacion, conductas ofensivas, sean
estas con su entorno familiar y vecinal. Estas conductas son referidas a la presencia de
gritos, garabatos, malos modos, como desnudarse en la via pablica, mantener una hi-
giene descuidada (mal olor corporal) y vestimentas desaseadas. Esto genera las dudas,
los porqués (las causas) de esas formas de actuar, que es 0 que tienen estas personas.

"Lo que pasa es que el Chuma, se fue pa’[sic] adentro, entonces él, digamos,
empez0 a hablar solo, la verdad es que yo no sé, pero yo creo que él recono-
Cla a todas las personas, pero no le interesaba saludar a nadie..”. (Hospital de
Pefiaflor)

“Todos le hacian el quite.. Salia a la calle ella. ¢Y le decian la loca? ¢Y qué le

querian decir con ‘la loca? C. Porque hablaba tonteras..”. “No se sabe porqué
las personas con demencia reaccionan de manera distante y agresiva”. (Co-
merciante barrio CATECU, Penaflor, 2014)
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‘mucha gente la ignora, otros dicen, jya! Ya esta la abuela loca, ya esta ha-
blando incoherencias, ya, loca por su manera, por su forma de actuar ya, que
transmite todo el dia, la loca. Ya no es como antes, el respeto, la paciencia,
ahora no pues. El garabato, la insolencia, sale pa’ alla, que te creis..” (Adulta
Mayor barrio Lo Hermida, Pefialolén).

“Porque son agresivos..hubo un tiempo que le dio por patear a las mujeres,
se masturbaba en la calle, a vista y presencia de todo el mundo y nadie hacia
nada” Junta de Vecinos barrio CATECU, Pefaflor).

Asi, esta condicion de demencia tiene una vertiente de enfermedad de la cual se
padece pero no se sabe coOmo se origina, que la causa y como se trata. Este espacio
abierto tanto de dudas y certezas, de asociaciones que circulan de manera natural
frente a la idea de la demencia, y se traducen en cierta manera en convicciones de
aquellas cualidades que deben o no deben tener las personas, sobre todo en contra-
posicion con la enfermedad. En particular cuando no se ajusta a las convicciones de
orden colectivo de como deben ser los comportamientos tanto personales como so-
ciales, lo que se espera que deba suceder a las personas, en sus trayectorias de vida.
En sintesis, el comportamiento coherente, racional y comunicacional. Lo otro aparece
como enfermedad, locura.

“Esta enfermedad, no sé porque le tocd esta enfermedad a ella, cuando era
una mujer muy inteligente, muy buena para comunicarse, ella tenia educa-
cion, trabajo muchos afios en Bata, fue soltera mas encima, ni siquiera tuvo
un hijo, entonces le tocd la mala” (Adulta Mayor barrio CATECU, Pefiaflor
2013).

Demencia: lo externo condicionante de lo interno

La presencia de incoherencias comunicativas y conductas sociales extranas presentes
en lo cotidiano de las personas, son entendidas, en muchos casos, con ideas o condicio-
nes externas a las personas, que viene de un fuera, gue no es de control exclusivamente
personal. Algo externo, no comprendido del todo, que deja un espacio a las posibilida-
des de que ocurran cosas, que aparecen en los relatos como “hacer un mal”. Esta idea
pone en el escenario social el binomio bien/mal como posibilidades reales a las cuales
se exponen las personas y que estarian sujetas a vivir situaciones experimentales a
partir de algo externo que condicionaria las vivencias mas personales.

“..lo que yo he escuchado que a este caballero le hicieron un mal, no sé si
existe o no existe "el mal” ¢Algln mal en especifico?..de volverlo demente,
un mal para volverlo demente..;Pero le hicieron un mal?.. Le hicieron mal, no
sé sabe quién” (Carabineros barrio CATECU, Penaflor, 2013).
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“También escuché que este caballero se habia vuelto demente de tanto
leer®, de estudiar, también escuché esa version, bueno mas alla uno no se
mete, no se involucra, aparte de lo que escucha, un mal para volverlo de-
mente dicen” (Carabineros barrio, CATECU, Pefiaflor 2013).

Demencia: el mal de amor

En este espacio de respuestas y dudas, también aparecen explicaciones asociadas
al amor, a lo romantico pasional, donde la demencia es consecuencia del dolor y
sufrimiento producido de las decepciones amorosas, pero que centralmente afectan
la funcionalidad coherente de la mente. Son estas vivencias las que harian que las
personas se comporten de manera extraia, y se identifiquen a le vez con la locura
mental.

‘es que sufrid una decepcién amorosa, casi siempre va por el dolor... el pri-

mer lugar son las decepciones amorosas, pilld, cdmo se llama, era muy infiel
la gente de ahi, entonces que pilld a la mujer con el jefe, que se devolvio del
trabajo porque alguien le sopld que el patas negras estaba en su casa y pilld
a la mujer y se volvio loco” Junta de Vecinos barrio CATECU, Pefaflor, 2013).

Este mundo del amor es relacional, ya que siempre esta condicionado a un otro, que
por diversas razones produce un mal de amor. En esta linea se presenta la nocion
de la "enfermedad del amor” y que “el amor también mata’, siempre a través de ac-
ciones intencionadas que un otro produce. Este mundo del amor se hace presente a
través de referencias a lo comentado, el comentario sobre algo, dejandolo como un
estatuto valido de conocimiento aquello que es una apreciacion de las conductas y
sus activadores.

“Claro, porque esa persona, la que lo dejo es la culpable, se puede decir, de
que haya llegado a es0, a lo que esta ahora. Una enfermedad de amor. Creo
yo, porque andaba enamorado y ella no. Seguramente, no” (Comerciante
barrio CATECU, Pefaflor, 2013).

“Bueno, segln el comentario que hay que este cabro pololed con una nifia
en Malloco. Y, que resulta que la nifia lo dejo por otro. Por otra persona. Y el
cabro se habia enamorado..Lo llevaron al médico la familia seguramente. Y
empezaron a darle reposo. Volvia un poquito mejor pero ya esta bloqueado
total. Hasta que dejo.. se quedod afuera de la fabrica. Y no volvio mas. Y eso lo

36 Una hipotesis de trabajo es la oposicion entre cultura escrita y oral, donde la escritura y por siguiente la lectura
desencadenarian los males en un sujeto y en el colectivo. A la vez, plantea la idea de la justa medida del estudio
en el quehacer del sujeto, un desequilibrio hacia la lectura/escritura rompe el orden. En la religion cristiana tam-
bién la idea de la justa medida en los modelos de vida.
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trastorno.. Yo creo que puede llegar una persona, por qué no, porque el amor
también mata. ;O no?” (Comerciante barrio CATECU, Pefaflor, 2013).

“..es que sufrié una decepcidon amorosa, casi siempre va por el dolor de la
desep.. el primer lugar son las decepciones amorosas, si es una decepcion
amorosa, pillo, se usaba mucho.. como se llama, era muy infiel la gente de
ahi” (Junta de Vecinos barrio CATECU, Pefiaflor, 2013).

“El Chuma dentro eso tiene leyendas también, hay un monton de leyendas,
las tipicas leyendas que se construyen, dice la gente que hay un desaire
amoroso, que se volvio loco porque se iba a casar y hay varias historias, que
pillo a la "polola’[sic] con otra persona cuando se iba a casar y ahi se volvio
loco, eso es lo que dice la parte popular” (Hospital de Pefaflor, 2013).

Este fendmeno del amor romantico y pasional se da principalmente en los hombres y
no necesariamente en las mujeres. Estas podrian entrar en estado de locura debido a
crisis emocionales fuertes vinculadas a la perdida de seres queridos, principalmente
los hijos. Experiencia de dolor que llegaria a un punto de gatillar la pérdida de razon,
y su posterior estado de manifiesta locura. Desde la perspectiva de la construcciones
de género, aparece en este campo por ejemplo, que los hombres se volverian locos
al romper los lazos de la alianza exogamica, en cambio, las mujeres viven en la locura
al romperse la filiacion entre el vinculo madre/hijos. En ambos casos las locura es por
causa de otro/a. Por otra parte, se contrapone las canciones a la experiencia, es decir,
expresion cultural artistica en oposicion al conocimiento de experiencia respecto de
la locura.

“las mujeres no nos morimos de amor por los hombres, no nos volvemos
locas de amor por los hombres, nos volvemos locas porque se nos murio un
hijo, porque tuvimos algln problema serio que no supimos afrontar, ni en-
frentar, alguna decepcidn amorosa no creo yo, no he sabido de ninguna loca
de amor como dicen las canciones, no, no los hombres del pueblo la llama-
ban loca, pero era loca de amor, pero eso no existe, locura por.. esas mujeres
asl, se suicidan, no alcanzan a llegar a la locurg, se suicida antes. Por ese tipo
de problemas, porque se les enfermaron uno mas hijos y no supo como en-
frentar la situacion y Los hijos se murieron, entonces es como un sentimiento
de culpa asociado a muchas cosas, a muchas carencias” (Junta de vecinos
barrio CATECU, Pefaflor, 2013).

*..yo pienso que esto vienen de dolor, sufrimiento que ha tenido esta per-
songa, imaginate hay cosas tan fuertes que le ha pasado a la gente, que en
ese minuto han perdido la nocion del tiempo, y quedan mal” (Adulta Mayor
barrio de Lo Hermida, Pefialolén, 2014).
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El medio-ambiente natural

Un elemento que aparece en lo externo que explica una conducta o un compor-
tamiento que condiciona lo interno, lo personal, tiene relacién con factores medio
ambientales donde se incorpora la idea de un orden natural, de la naturaleza propia
de los lugares, como en el caso de Pefaflor, donde ésta tendria algo que estaria
afectando el comportamiento de las personas, sea por su clima, su tierra, la que
estaria generando una suerte de intervencion o influencia en su historia. Lo anterior,
expresado como cultura oral, en tanto las afirmaciones se basan en lo que se “dice”
de lo que ocurre.

Ast el valor de lo oral mantiene una fuerte potencia en la memoria de las personas,
siendo este un saber, una forma comunicativa valida de transmitir aquello que ocurre
y ha ocurrido, siendo una practica cultura legitimada, y que da pie a las personas con
demencia puedan estar afectadas por estas historias y viviendo asi en un plano de
incoherencias en sus mentes.

*.Aqui nos rozamos con gente con la misma enfermedad mia, usted en lo
que poco y nada que ha andado yo creo que han visto la mayoria de la gente
con baston, porque todos tenemos problemas con los huesos, yo no sé si
Penaflor tendra algo, el clima, la tierra, porque se dicen que hubo muchos
indigenas afios atras, si estuvo Manuel Rodriguez® por aqui de esa época, a
lo mejor quedd alguna plaga, alguna cosa, otros hablan que son cementerios
de indigenas, pero son cosas que uno no puede creerlo” (Adulta Mayor barrio
CATECU, Pefiaflor, 2013).

Enigma mente-cuerpo

Junto a estas distinciones en relacion con el comportamiento aparecen las dudas
sobre lo que ocurre en las mentes de las personas que tendrian demencia, interro-
gantes que apuntan a una relacion mente-cuerpo, donde se tiende a ubicar a una
mente que se superpone al cuerpo, donde las personas que tienen estas mentes
pueden soportar situaciones extremas, una especie de fortaleza mental. Situaciones
que en particular son de orden medio ambientales; temperaturas (altas o bajas), falta
de aseo, olores y hambre. La mente aparece en una version alterada pero con nuevas
cualidades que caracterizan a las personas mayores con demencia.

37 Manuel Xavier Rodriguez y Erdoiza es una figura legendaria en la historia chilena. Hombre acaudalado, abogado de
profesion, diputado, secretario de guerra, capitan de Ejército y Director Supremo. Pero ninguno de todos sus car-
gos oficiales le dieron tanta fama como su trabajo en la clandestinidad, durante el periodo de la Reconquista. En
maltiples ocasiones cruzo la cordillera de los Andes trayendo y llevando mensajes secretos de José de San Martin
y preparando el terreno en Santiago para la ofensiva del Ejército Libertador. Lleg6 a ser el hombre mas buscado del
reino. Su biografia esta llena de escenas de aventuras en las que aparece burlando a sus perseguidores una y otra
vez, disfrazado de fraile o de huaso, o desnudo en la noche escabulléndose por entre decenas de soldados talave-
ras y cruzando a nado el rio Mataquito. En: http://www.memoriachilena.cl/602/w3-article-740.html
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“..no pero de la mente, qué tenga esa gente en la mente, qué fortaleza, por
qué esta vivo..yo no sé como esta vivo. Yo no sé qué es lo que tienen en la
mente esa gente si puede soportar tanta dureza, tanta crisis en el cuerpo.
Se le seca en la espalda, usted sabe, en invierno cuando esta lloviendo y sale
para alla mojado y se le seca en la espalda y no tiene ni siquiera tos” (Co-
merciante barrio CATECU, Penaflor, 2013).

“yo pienso que el loco es sano porque no le da cabida, porque no tienen en
Su conciencia que existen virus, bacterias, chao no estan ni ahi con esas co-
sas, se vuelven locos y se vuelven locos, no sienten frio, no sienten calor, no
sienten hambre, no sienten enfermedades” (Junta de Vecinos barrio CATECU,
Pefaflor, 2013).

no sé si sera recuperable, depende de lo que le haya pasado a la persona, pero
a lo mejor con un buen tratamiento, con una terapia adecuada la persona pue-
de ser ocupada la persona puede ser ocupada en labores que la desvien de lo
que estan viviendo” (Junta de Vecinos de barrio CATECU, Pefiaflor, 2013).

“En este caso el Chuma hemos escuchado que tiene buena salud, que so-
porta la lluvia soporta el frio.. El Chuma esta bastante deteriorado del punto
de vista que la edad que tiene, efectivamente no se enferma, ademas debe
enfermarse lo que pasa encolado no mas, no se ha muerto no mas, pero
cualquier dia va a morir, porgue no se sabe; yo me imagino se resfriara, no sé
qué patologia tendra, pero el Chuma debe tener cincuenta y tantos” (Hospi-
tal de Pefaflor, 2013).

Junto a esta distincion enigmatica entre mente y cuerpo, también aparecen ideas de
que las personas con demencia, a nivel mental, tendrian un mundo propio, donde la
mente tendria la capacidad de extraerse a la realidad social, una suerte de blogqueo
de las preocupaciones que causarian los cercanos, lo que ubicaria a las personas en
una especie de realidad alterna que figura como algo “maravilloso” que estarian vi-
viendo las personas con demencia.

“No sé, no tengo explicacion, pero lo encuentro que es maravilloso, porque él
tiene su propio mundo, no le importa el del otro ni el de mas aca, tenemos
un vecino que le tocaba la puerta y le decia “‘coOmprame zapatos” porque

era un vendedor de zapatos, sabia perfectamente donde podia ir” (CATECU.
Adulta Mayor barrio Penaflor, 2013).

En ambos casos, ya sea por la demencia asociada a mente-memoria o la locura y sus
diversas manifestaciones, aparece una necesidad de saber, de conocimiento, de aclara-
cion, de informacion, de como se originan estas conductas. Todos puntos que derivan en
una sensacion social de incertidumbre frente al tema de la demencia en las personas
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mayores, y en general de las personas que se asocian a estas conductas. Por su parte,
esta incertidumbre de la demencia es un acontecimiento que desencadena la interro-
gacion colectiva y especulativa de explicaciones acerca de la demencia, entonces la

demencia no es sélo pérdida sino también genera una necesidad de saber™,

‘porqué los por qué, si muchos se preguntan, y muchas lucubraciones”
(Junta de Vecinos barrio CATECU, Pefiaflor, 2013).

“.. pero dicen que de la noche a la manana este hombre se puso asi, y pue-
de ser, porque como no es todos los dias que anda tan mal, pero de andar
desaseado, pero él recibe su plata va y se compra ropa y anda vestido im-
pecable, entonces como funciona su cabeza” (Adulta Mayor barrio CATECU,
Pefiafo, 2013).

“..pero la esquizofrenia no sé hasta qué punto tiene su lado de demencia o
no tiene su lado de demencia, porque la persona cuando esta en ese estado
de agresividad yo creo que no cuenta con, no sabe o que esta haciendo me
imagino..” (Carabineros barrio CATECU, Pefaflor, 2013).

“lo fundamental aqui es saber la patologia que tiene, eso explicaria muchas
C0sas, pero en este momento es muy dificil precisar porque él se fue para
adentro, porque como te digo él tiene hartas cosas que son normales... no
es una persona que esté perdida en un cien por ciento, él esta perdido en un
ambito, que es este ambito de la adaptacion” (Hospital Pefaflor, 2013).

“Me imagino sabra lo que es una comisaria, sabra lo que son los carabineros,
sabra lo que es un hospital que no va, o él sabra dentro de su demencia que

un lugar puede sentirse bien y en otro lugar puede sentirse mal. Lo que yo

le acentuaria es el tema del maltrato.. viene siendo maltratado hace treinta
anos, a lo mejor él no lo percibe, pero tampoco sabemos si lo percibe o no lo
percibe, lo padece o no lo padece” (Hospital de Pefaflor, 2013).

Estas aproximaciones frente a la demencia a veces se despejan bajo ideas de trayec-
torias personales, entendiendo que las personas se han visto envueltas en situacio-
nes o experiencias que le han afectado su normal funcionamiento y trayectoria de

vida, lo que se nombra con la idea de la historia personal.

“..yo creo que esta sefora ha sufrido mucho en su vida, lo otro que ha teni-
do a su hija, la que dice maria, que a lo mejor fue un poco desordenada, los
hijos se los crio ella, y no estaba bien con su hija por lo que ella dice, pero
ven maria, ve [os ninos, entonces a mi me da la impresion con ella, que es un

38

Las citas corresponden a los/as entrevistados/as de la comuna de Pefaflor dado que no aparecen referencias
explicitas en los entrevistados en este tema en la comuna de Pefalolén
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sufrimiento grande, con algunas de sus hijas, a lo mejor ella cuando era mas
joven sufrio mucho” (Adulto Mayor barrio Lo Hermida, Pefaflor, 2013).

De esta forma, la demencia comienza a quedar asociada a una especie de enigma
que no se logra descifrar en tanto no se comprende &l por qué se da en las perso-
nas. En esta linea de comprender y de entender la demencia asociada a la locura es
que surgen interpretaciones, que son presentadas bajo una version fantastica de la
realidad en lo referido a la locura como tal e incluso en la version mente-memoria.
Entendida, esta version, como aquella comprension de la demencia que se desprende
de actos o acontecimientos que surgen de un otro que actla y que este actuar tiene
efectos en la mente y por ende, en los comportamientos de las personas.

I11) Protagonista del barrio

Reconocimiento y respeto

Las personas mayores que han sido protagonistas de la historia del barrio en la actualidad
son tratadas con respeto en la vida cotidiana de los mismos. Esto independiente que su
condicion actual de salud sea reconocida 0 asociada a la demencia. El hecho que os veci-
nos los reconocen por ser protagonistas de la historia barrial no genera que las personas
mayores y sus familias sean marginadas o estigmatizadas en la vida cotidiana del barrio.

“..dentro de las dos o tres familias antiguas que quedan dentro de los obre-
ros de Bata, esta la familia del CHUMA®, dentro de la misma poblacion a
esta familia podrian haberla estigmatizado, podrian haberla sacado, pero la
verdad que el CHUMA nunca, fuera de pasearse por ahi con la frazada.. pero
como ellos son antiguos la gente lo asume y dice, total es la persona, ellos
son antiguos, total nunca le ha hecho nada a nadie, y eso se ha ido expan-
diendo alrededor de los barrios” (Hospital de Peiaflor, 2013).

“..historicamente, Lo Hermida tiene 44 afos, por lo tanto mucha gente que
partio en la toma hoy en dia es una persona mayor, entre 70 y 80 afos, los
que en esos entonces tentan 30 y 30 y algo, por lo tanto hay harto respeto
hacia ellos” (CESFAM Lo Hermida, Pefialolén, 2014).

“..el mal de Didgenes, que, que juntan cosas, que tenimos una abuelita de
por alli que juntan cosas.. ¢y como la mira el barrio a ella?.. bien poh, si.. ¢si?
No le van gritar cosas..No, no, al contrario le ayudan porque a veces anda
perdida y la traen.. es que uno ya como las conoce, son anos entonces saben
como son asi. Si alguien le diga gritando, los mismos vecinos los paran..”
(Junta de Vecinos barrio Lo Hermida, Pefialolen, 2014).

39 Como ha sido indicado en los sefialamientos éticos se mantiene el nombre del Chuma por tratarse de una figura
significativa para el barrio y entorno urbano de la comuna y que no apunta a la identificacion formal de la persona.
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Dinamicas de poblamiento

Esta dinamica de barrio, se ve afectada por dinamicas de poblamiento, es decir, en

la medida que las personas mayores van falleciendo, sus pares adultos empiezan a
perder sus referentes inmediatos de contacto y de relacion social, en términos gene-
racionales. A esto se suma que sus casas se empiezan a vender o arrendar a personas
que no han sido parte del barrio y por ende desconocen sus dinamicas propias y las
historias de sus habitantes, generando una distancia con las personas mayores, y en
particular con aquellas que tienen demencia.

‘eso te digo yo algo hay con la parte interna pero para afuera, te digo yo, no
es mucho problema, no existe el rechazo, si de la gente que no lo conoce, es
una cuestion normal, lo que si puede ser que el rechazo haya ido aumentando
porqgue la gente que a él lo conoce haya ido desapareciendo” (Hospital de Pe-
faflor).

“Por ejemplo cuando en la noche lo hacen dormir afuera, pero en la noche
gritaba, "dios mio ayldame”, asi fuerte, todo eso para una persona que llega
recién es impactante, pero uno que ya lo va absorbiendo” (Hospital de Pefia-
flon).

Demencia: visibilidad e invisibilidad

La presencia de las personas mayores con demencia en os barrios toma acciones de tipo
recurrente®® en la cotidianeidad de las familias y en los vecinos, en la cual las personas
mayores con demencia eran parte del barrio; salian y andaban en sus calles, tenian interac-
€ion con sus vecinos, la cual se empieza a desaparecer en la medida que la demencia se ve
mas agudizada, y comienzan a quedarse en sus casas, con sus familias. Ast, se va instalando
una cotidianeidad de la distancia entre las personas mayores con demencia y sus vecinos.
Apareciendo, en algunos casos conductas de ocultamiento y a veces de verglienza“.

“los vecinos que estan con su salud mental estan adentro. Pero ya pa aden-
tro..me dio una vuelta a veces pero no tengo contacto con ellos. Antes s,
pero ahora no porgque nNo razonan, No pueden conversar, pero ya tienen 90
anos..” (Comerciante Barrio CATECU, Pefaflor, 2013).

“Claro, incluso él se pierde. Salia y se perdia y tenian que salir a buscar. Y él

40 En este actuar recurrente se puede entender como aquella posibilidad de hacer de manera metodica una practica
que se sostiene en el hacer diaria y que permite la funcionalidad social. Idea de recurrencia que relacionada a la
invencion de lo cotidiano en Michel de Certeau.

41 La verglienza entendida desde el estigma de Erving Goffman. La cual se origina cuando el individuo percibe uno de
sus atributos como una posesion impura de la que facilmente puede imaginarse exento.
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le gustaba salir. Salia con un baston y después no podia volver. Y ahora ya no
sale” (Comerciante Barrio CATECU, Penafor, 2013).

“Como que se lo guardan para ellos mimos. Si uno no conversa, de repente
una vecina le cuenta a otra y por ahi uno va sabiendo de quienes estan en-
fermos.. Se, se reservan las, las enfermedades de sus familias.. ¢y a qué se
debera ese silencio?.. yo creo que debe ser el temor, miedo. O no sé, les dara
verglienza, no s&, yo pienso que debe ser eso” (Junta de Vecinos barrio Lo
Hermida, Pefalolén, 2014).

“.. las familias tapan esto, oculta esto, en vez de buscar ayuda digamos, y
hacen eso por yo creo que no quieren hacerse cargo, prefieren dejar a la
abuelita o abuelito a Dios, hay el vera lo que hara con ellos” (Carabineros
barrio de Lo Hermida, Pefialolén, 2014).

“..es que esos adultos casi nunca salen pa afuera.. Casinunca, y los que an-
dan, siempre son los mas que andan en sillas de ruedas, pero con sus facul-
tades bien, pero no, no andan... casi las, la misma gente trata de no sacarlos
pa afuera. No los sacan a pasear, 0 a lo mejor los sacaran y uno no se da
cuenta..” (Junta de Vecinos barrio de Lo Hermida, Pefialolén, 2014).

El trato entre vecinos: del apoyo mutuo a vecinos como
parte del paisaje

Inicialmente la relacion, por parte de los vecinos frente a las personas adultas con
demencia, tiende a una logica de preocupacion y de resolucion de problemas entre
vecinos frente a una persona mayor con demencia, apoyandose y orientandose. A

continuacion se presenta un cuadro de sintesis basado en la clasificacion de Guzman
et.al (2013) sobre los tipos de apoyos o transferencias aplicada a la informacion ob-
tenida en los dos barrios-poblaciones:
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Cuadro 4: Tipos de apoyos o transferencias aplicada a la informacion obtenida en los
dos barrios-poblaciones.

(dinero, alojamiento,
comida, ropa, pagos

Visitas a domicilios de adultos
mayores. Ubicacion de personas
extraviadas

_ Barrios CATECU Lo Hermida
Tipo de apoyos
Derivacion a hogares de personas Talleres de memoria y atencion
mayores (Hospital) (CESFAM)
Materiales

Contactar a extraviados con sus
familiares, hogar de acogida,
juzgados y consultorios.

(cuidado, transporte,
labores del hogar)

Desplazamiento a servicios
pUblicos como juzgados y
hospitales.

0 Servicios)
Enlace con el depto. social de la Apoyo con ropas y comidas a las
comuna personas mayores que estan solas.
Contacto y traslado a hogares o
Instrumentales casa especializada. Asistencia a domicilios para

evaluar condicion de salud en el
hogar.

Espacios de conversacion en

Atencion diferencial en la
distribucion de horas.

(intercambio de
experiencias,
informacion,

consejos)

Sin informacion

Emocionales oficina comunitaria

(afectos, compaiiia, ; L Compaiiia cuando se encuentran

P Empatia y respeto por la condicion solas

empatia, . :

e de vecinos.
reconocimiento, Respeto a personas mayores
escuchar) Empatia y respeto por la condicion o
de vecinos. Reconocimiento y escucha de las
personas mayores
Cognitivos

Talleres de memoria

Las diversas formas de apoyo o transferencias con el tiempo van cambiando y los
lazos de apoyo se van disminuyendo.

“Mira de primera, le decian las personas mire, sefiora, otra le decian abuelita,
vayase para la casa, esta no es su casa..esa es su casa, la iban a dejar, ha-

blaban, conversaban con ella.. pasaban para la casa, pero esto, fijate, se fue
agudizando, pero ahora no.. ella transmite todo el dia en el pasaje, se pasea,
toma unas ropas, las pone en una bolsa y parte, de pues regresa, antes de 0s

10 minutos.. los vecinos antes todos la escuchabamos (Adulta Mayor barrio
de Lo Hermida Pefialolén, 2014).

Esta situacion de no escucha por parte de los/as vecinos/as va tomando una
suerte de distanciamiento entre ellos, constituyendo una cotidianeidad de dis-
tancia en el barrio, donde las personas mayores con demencia pierden atencion

y preocupacion de sus vecinos y pasan a ser un objeto mas del barrio. Parte del

paisaje.
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‘el siempre se da vuelta por el mismo sector, ya forma parte del paisaje

de Penaflor, y como forma parte del paisaje de Pefnaflor a nadie le llama la
atencion, excepto a la gente que viene de afuera, son los que obviamente si
th a una persona lo ves e inmediatamente te das cuenta que esta mal, pero
para el resto es el Chuma” (Hospital de Pefaflor, 2013).

“Los vecinos se hacen los lesos, no hay punto de encuentro, que la abuelita si
la ven en la calle dicen esa abuelita siempre se arranca, es parte del paisaje,
no hay preocupacion por parte del vecino que se encuentra con demencia es
parte del paisaje también, algo de todos los dias... los vecinos no se preocu-
pan de ellos, se preocupan solo de su metro cuadrado” (Carabineros barrio
de Lo Hermida, Pefalolén, 2014).

Las personas mayores con demencias, en esta situacion de distancia, comienza a ser
nominada como “locas” producto del tipo de comportamiento que asumen en sus
barrios de manera habitual.

“.fijese que ellos se pelean diariamente, como que nosotros estamos acli-
matados, se pelean..otras veces dice la Maria, voy pa donde la Maria, golpea
las puertas del pasaje y dice Maria ven tenis que venir a ver los ninos, tens
que hacerle el almuerzo..los nifos estan llorando, estan pidiendo comida, y
no hay Maria, no hay ropa, no hay nifios, nada” (Adulta Mayor barrio Lo Her-
mida, Pefialolén, 2014).

‘A ella.. También tuvo problemas de salud mental? : Claro empezo a.. Claro..

también.. ¢Pero no fue por una pena de amor?.. No po‘.. De repente empez0

a cambiar. Después le empezaron a decir -Ah mira la loca.." Y todos le hacian
el quite” (Comerciante barrio CATECU, Pefaflor 2013).

Esta especie de normalizacion de las personas mayores con demencia va generando una
invisibilidad de la persona y lo que se ve es un estereotipo, la abuelita “loca’, “la loca”
como atributos de la demencia. Este hecho incluso se puede ver en las juntas de vecinos
donde las personas mayores con demencia no estan claramente identificadas por sus
autoridades, apareciendo una suerte de desconexion entre las personas mayores con
demencia y el barrio. A su vez, no se reconoce qué adultos tienen demencia y cuales no.

“yo tenta entendido que la persona que usted me menciond ni siquiera

era de aca, yo tenia entendido que era de las cooperativas y que se venia

a poner aca, pero no que pertenecia a este sector, menos a CATECU, o sea,
conozco la presidenta de la junta de vecinos, anteriormente era de CATECU y
nunca me manifestd que ahi viviera alguien con problemas mentales” Junta
de Vecinos, Barrio CATECU, Pefiaflor, 2014).
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“ah, sipoh, no. No. Lo que st hemos, tenimos gente, con asi con, el mal de
Didgenes..es que aqui, por ser, bueno aqui por ser yo, al menos yo no he sa-
bido que haya gente con problemas mentales. Solamente, el caso de ellay
otro caballero que junta, pero no s&, no sé cuantos anos tendra ese caballe-
ro, tendra, parece que tienen como sesenta no s&, pero mas alla no he sabido
como de gente con.. a parte la enfermedad mental es mas de los, curaitos
que esos se ven como siempre pero..” Junta de Vecinos barrio de Lo Hermi-
da, Penalolén, 2014).

No obstante, si se reconocen adultos mayores con problemas de salud fisico y de
adultos que viven solos.

“CATECU, es un sector con mucha gente mayor, porque es el barrio mas
antiguo de la comuna, muchos adultos mayores y mas que nada, muchas
mujeres mayores solas, no he detectado.. a parte de un par de personas que
ya fallecieron, no he detectado gente con problemas mentales.. no, gente
sola, gente adulta, con problema de salud, con problemas fisicos, pero con
problemas mentales como le digo, no!” Junta de Vecinos barrio CATECU,
Pefaflor, 2013).

El hecho puede responder a que la demencia no sea parte de los temas y actividades
concretas de las unidades vecinales o porque no hay una claridad al momento de
identificar la demencia entre sus adultos mayores, lo que hace que las personas sea
invisibles a los 0jos de sus dirigentes. No ocurre lo mismo en el caso de Carabineros,
quienes si deben tratar con adultos mayores con demencia. De manera mas notoria
se da en carabineros de Lo Hermida quienes indican que entre las personas mayores
Se encuentran varios casos de demencia.

“Si he tenido varios con demencia, por la experiencia la mitad de los adultos
mayores, un poco menos, tienen problemas de demencia”.
(Carabineros barrio de Lo Hermida, Pefalolén ,2014)

Mas alla del espacio inmediato de convivencia entre vecinos, se piensa que cuando

la persona mayor con demencia sale de su barrio y de las calles por las que circula, y
entran en otros espacios urbanos, sean estos del ambito pablico (servicios piblicos) o
privada (supermercado) la tendencia es al rechazo, sobre todo de aquellos que pre-
sentan o se asemejan con persona en situacion de calle (mal aseados y con frazadas
en las espaldas).

“De hecho, yo te lo digo honestamente, si €l entrara a un lugar pablico ten-
dria un rechazo de mucha gente, es la verdad, tendria un rechazo de mucha
gente gue es penoso porgue es una persona, es un ser humano y que yo que
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a lo mejor me encuentro o creo encontrarme con mirazones bien, a lo mejor
manana me puede suceder lo mismo que tiene este caballero” (Carabinero
barrio CATECU, Pefiaflor, 2013).

IV) Respuesta institucional piblica

Incertidumbre: demencia

Respecto a la respuesta institucional no se logra una articulacion clara de cuales son
las instituciones relacionadas con las personas mayores con demencia, y de cual es
la posicion de ellos frente al tema. Por otro lado, lo que se sabe, es que es un tema de
asistencia social del municipio, del consultorio, y de carabineros. Pero no de la forma
es que es tratada y abordada desde estos campos institucionales.

“igual que los servicios de salud, nunca yendo al meollo, 0 sea, yo quiero sa-
ber por qué esta persona es asi, no, es mejor lo que yo pienso, a lo mejor es
mas romantico, a lo mejor es mas simpatico, no se..” (Junta de Vecinos barrio
CATECU, Pefiaflor, 2013).

Los vecinos no saben bien quién debe hacerse cargo de las personas mayores con
demencia, y lo que hacen es tomar contacto con as instituciones de seguridad pa-
blica como Carabineros, pero se enteran que estas responsabilidades corresponden a
otros actores, que Carabineros no es la instancia que deba intervenir.

“Mi hija hablo con los carabineros, porque ellos arriendan en esa casa que
tienen, pero es una pocilga, y se formaban peleas con los arrendatarios, y un
dia este caballero, ademas a esta sefnora, él la maltrata, mira la grita, si tiene
una varilla, le da con la varilla, si tiene una tabla con la tabla, jen fin!, ya..en-
tonces vinieron los carabineros, y mi hija hablo del comportamiento de estos
dos abuelitos, y entonces mi hija les dijo que ellos tienen que hacer algo,
ustedes como autoridad de aca de Pefialolén, entonces ellos dijeron, bueno
ustedes tienen que ir a la municipalidad, nosotros no tenemos nada que ver”
(Adulta Mayor barrio Lo Hermida, Pefialolén, 2014).

‘una persona decia, nosotros no tenemos centros médicos de referencia,
tenemos que mandar a los loquitos a veces a la carcel, no s&, o al revés, los
presos al loguero, no son lugares, 0 sea yo creo que el pais deberia tener las
instituciones bien diferenciadas, los delincuentes son delincuentes y tienen
que estar en una carcel.. o la gente con problemas de salud mental tiene
que estar en un recinto para personas con enfermedades mentales porque,
con los profesionales adecuados que los traten, hay enfermedades que a lo
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mejor, No sé pues, no sé silas enfermedades mentales..” (Adulta Mayor, ba-
rrio CATECU, Penaflor, 2013).

Por otro lado, y desde las juntas de vecinos se indica que ellos tienen ciertas
claridades respecto a qué hacer en casos de enfrentarse a situaciones donde las
familias deben tratar con casos de demencia. Se indica que entrevistan a las fa-
milias y luego asisten al departamento social de los municipios, y que son éstos
quienes deben seguir los casos, ver si las personas requieren internacion u otra
forma de abordar el caso. Esto surge de manera practica, no necesariamente por
protocolos claros de atencion que se manejen de forma estandar en las juntas de
Vecinos.

“.y en el caso que llegara, le llegara alguna familia a la junta de vecinos para
ver, qué hacer con la persona mayor.. nosotros tenemos bien claro cual es
nuestro proceder, nosotros entrevistamos a la familia y la ponemos en con-
tacto con el departamento social del municipio, y el departamento social
sigue los procedimientos regulares, ellos ven si hay posibilidades de internar,
si hay posibilidades de tratarlo, de mandarlo al COSAM, eso ya escapa de la
mano de uno, porque uno no tiene los medios, pero tiene los nexos” (Junta
de Vecinos barrio CATECU, Pefiaflor, 2013).

En Carabineros los procedimientos habituales son cuidar que las personas no se ha-
gan danos a simismos y a las personas que se encuentren cerca de ellos. A su vez,

se indica que frente a personas adultas que puedan llegar a las comisarias lo que se
hace en primera instancia es ubicar a los familiares y llevarlos a sus domicilios. En
caso de no encontrar un domicilio lo que se procede es llevarlos a instituciones que
los puedan acoger, previo intentos de contactar a jueces para que estos indiquen el
procedimiento y ordenen una internacion de las personas mayores en condiciones de
demencia. Todos estos procedimientos responden al accionar diario y con las expe-
riencias del hacer de sus practicas. En ningln caso a protocolos especializados.

“En el invierno me acuerdo lo encontramos con hipotermia, hace dos afnos
atras, y él acepto dentro de su demencia estar en un lugar calido donde se
le diera el carifio, la atencion que el necesita y el dentro de su demencia

se sintio conforme en el lugar donde lo dejaron, ya después no sé si sera
problema de su mente que se escapa y no vuelve, practicamente mas alla
nosotros como institucion es bien poco lo que podemos, yo en mi caso per-
sonal, que puedo decirle a esta entidad, yo no puedo obligar a ellos a que
lo reciban nuevamente, me imagino que ellos tienen sus normas, tienen sus
reglas” (Carabineros barrio CATECU, Pefaflor, 2013).
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“..cuando alguien requiere este tipo de procedimientos que hay una persona
con problemas que esta agrediendo o golpeando o provocando danos o des-
ordenes, o que sea, ya sea una persona adulta mayor con sus problemas de
demencia son procedimientos que llegan al personal que trabaja en la calle,
yo no voy a los procedimientos policiales, esa no es mi labor” (Carabineros
barrio CATECU, Pefaflor, 2013).

En cuanto a la identificacion de organismos, instituciones o autoridades que deberian,
por un lado, hacerse cargo de las personas mayores, y por otro, generar un trabajo en
red de atencion, Carabineros refiere que la familia es la primera institucion de la so-
ciedad que debe hacerse cargo de sus personas mayores con problemas de demencia,
luego se ven ellos, el Municipio, el Hospital y la Policia de Investigaciones (PDI).

“..de quién deberia ser a juicio de usted, como carabinero, la preocupacion
de situaciones como la del Chuma, quiénes deberian preocuparse o hacer
parte de su labor.. primero los familiares directos, y después las autoridades
locales.. ¢Quiénes podrian ser las autoridades?..Dentro de las autoridades
estamos nosotros, Carabineros, esta el Municipio, esta el Hospital, esta In-
vestigaciones” (Carabinero barrio CATECU, Peiaflor, 2013).

“..muchas veces para nosotros es, digamos, se nos complica, tu llegai al lugar y
dices chuta que hago aqui, que hago con este anciano que necesita una aten-
cion inmediata, no es como el caso de los menores, que uno ve al menor vul-
nerado en sus derechos y da cuenta de inmediato al tribunal, el tribunal dice
trasladese al menor a un hogar de menores, lo podemos sacar de la familia
donde esta el peligro, pero en este caso no, qué hacemos con los abuelitos, ahi
esta el problema” (Carabineros barrio Lo Hermida, Pefialolén, 2014).

“..porque la otra vez tuvimos otro caso, de un abuelito en situacion de calle,
y con el no pudimos hacer nada porque no habian hogares que lo recibieran..
para los adultos mayores no habia nada, eso es lo que pasa con los adultos
mayores tanto con demencia y no” (Carabineros barrio Lo Hermida, Pefialo-
len, 2014).

“.se ve sitiene carnet de identidad, si se acuerda de su nombre, podemos
ver en el biomeétrico, se refiere al Registro Civil, nosotros tenemaos una linea
con el Registro Civil, para ver el domicilio del abuelito, una vez detectado el
domicilio, inmediatamente se manda a buscar un carro para ir a dejarlo a su
domicilio, eso es lo mas rapido, ahora si no hay nada, si el abuelito no sabe
nada, Hogar de Cristo” (Carabineros barrio Lo Hermida, Pefialolén, 2014).

Los vecinos se acercan a Carabineros porque las personas mayores identificadas con
demencia se arrancan de sus casas, gritan en las noches, estos temas son los que
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movilizan a los vecinos a contactarse con Carabineros, no explicitamente por temas
de maltrato o porque las personas tengan demencia, sino porque molestan con sus
conductas.

“Los vecinos se quejan de como viven, del abandono que tienen los abue-
litos, entonces los vecinos llaman a Carabineros, y Carabineros concurre al
lugar, es por el maltrato, pero no por denuncias, Sino porque se arrancan, No
por la denuncia por maltrato, en mi sector yo he concurrido varias veces y
los he denunciado al tribunal, pero hasta uno llega..asistia por que la vecina
se quejaba porque sentia gritar a media noche a la abuelita, o al abuelito,
que se arrancaba, y los vecinos velan eso, uno entraba a esa casa y estaban
abandonados” (Carabineros barrio Lo Hermida, Pefialolén, 2014).

Desde el campo de la salud, la demanda a la cual se ven enfrentados con las perso-
nas mayores con demencia pasa por procedimientos comunes vinculados a la asis-
tencia espontanea por urgencias.

“El procedimiento del Hospital seria un procedimiento coman... Claro, en
urgencias todas las urgencias que hay se derivan al psiquiatrico.. ¢a donde?...
Al psiquiatrico del Félix Bulnes, tiene una unidad de salud mental, pero claro
las urgencias para nosotros son unos “gallos” que vienen ya con sintomas
suicidas o que simplemente ha tratado de suicidarse de frentén, para noso-
tros esas son las urgencias” (Hospital de Peaflor, 2013).

“.. el paciente que trae Carabineros viene con una descompensacion base
de algo, un paciente que viene muy, muy desorientado, deshidratado, que
generalmente viene por la parte de urgencia. El caso de la municipalidad es
el caso mas social que también nos llega harto, la municipalidad es mas que
carabineros” (CESFAM Lo Hermida Penalolén, 2014).

A su vez, se menciona la falta de una politica explicita en materia de atencion de las
personas mayores en el sistema de salud, quedando la atencion en el campo de los
procedimientos habituales de los servicios y que no tienen muchos elementos es-
tandarizados para hacerse cargo de los casos de personas adultas con demencia, en
tanto no cuentan con la coordinacion directa con instituciones a las cuales recurrir
para derivar este tipo de casos.

“Perfecto, haciendo un pequeno giro en la conversacion, aca en el Hospital
hay una politica de atencion a persona mayores con demencia..No, en este
Hospital ni en ningln Hospital solo en el psiquiatrico, las unidades de Salud
Mental, los COSAM" (Hospital de Pefaflor, 2013).
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“..la verdad que aqui desde el punto de vista de salud mental no existe nin-
guna politica, 0 sea tl con una persona que esta abandonada o que quieres
internarlo por cualquier patologia, no existe politica ni de adulto mayor, ni
de salud mental, eso no existe, aqui teni que rascartela con lo que puedas,

a menos que tengas un millon de pesos para pagar un hogar donde puedas
mantenerlo, de lo contrario, el resto de los hogares la verdad es que para
entrar tienes que sacarte la loteria, cuesta mucho meter a alguien” (Hospital
de Pefaflor, 2013).

Desde el nivel primario de salud se indica que ellos reciben una demanda de aten-
cion en dos sentidos, uno vinculado a temas sociales frente a las personas mayores
con demencia, referido a un hacerse cargo de las personas que se encuentran pos-
tradas en sus hogares bajo condiciones de riesgo de salud. Por otro lado, esta la de-
manda de actividades directamente de apoyo a las personas mayores con demencia,
como son talleres l4dicos y de memoria.

“yo diria que hay como dos lineas que nos piden a nosotros, uno que no tiene
que ver con ellos sino con el cuidador, con el vecino, con el familiar, que es
el que se preocupa de €él, y que nos viene avisar, que hay un adulto mayor de
70, no son tan, tan mayores pero que estan bastante deteriorados, y no se
pueden trasladar aca, y que nos piden a nosotros una atencion, y tenemos
claro que nos piden una atencion que va mas alla de una atencion de salud
propiamente como tal, y va como un tema de hacerse cargo, no nos piden
directamente eso, pero hay una preocupacion de que el adulto mayor esta
solo, en una situacion de riesgo, y como que alguien se haga cargo de esto.
Por otro lado, el adulto mayor pide por ejemplo algunos talleres, cosas mas
lGdicas, mas que el tema de salud propiamente tal, eso nos piden talleres de
memoria” (CESFAM Lo Hermida, 2014).

Un tipo de oferta que se encuentra en el sistema primario de salud, asociado a la
identificacion de sus adultos mayores con problemas de demencia es la evaluacion
de la funcionalidad de estos.

‘nosotros en el afno hacemos la evaluacion del EFAM, la evaluacion de la
funcionalidad del paciente, y en general parte por ahi la deteccion de estos
pacientes, que estan con algln grado de dependencia ya sea leve 0 mas
severa, pero nosotros intentamos que este procedimiento sea a todos los
pacientes que podamos, por ahi entra la alerta de la demencia en las perso-
nas mayores” (CESFAM Lo Hermida, Pefialolén, 2014).

Respecto al trabajo en red no se logra identificar un trabajo claro y definido, en parti-
cular con las instituciones del municipio y de salud.
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“;Con el programa de adulto mayor del municipio, le ha tocado generar tra-
bajo?.. Con el municipio nunca he visto un trabajo. ¢ Con los consultorios?..
No, con los consultorios, cuando hemos tenido procedimientos con abuelitos,
pero no hemos tenido un trabajo en conjunto.. ¢Con el COSAM?... no... ;Hos-
pital?..Procedimiento.. ;Con el Colegio?..Procedimiento, siempre general-
mente procedimiento, es que si yo tuviera que trabajar con puros clubes de
adulto mayor para mi seria fantastico” (Carabineros barrio CATECU, Pefiaflor,
2013).

La incertidumbre no solo esta en funcion de las causantes de la enfermedad, tam-
bién se relaciona con las dudas respecto a si es una enfermedad que tiene mejoria, si
las personas son recuperables. Se enuncian ideas asociadas a posibles tratamientos
de tipo ocupacional, que las personas se mantengan ocupadas en algo que les sirva
dejar para dejar de vivir esta enfermedad.

“..a lo mejor con un buen tratamiento, con una terapia adecuada la persona
puede ser ocupada en labores que la desvien de lo que esta viviendo” Junta
de Vecinos barrio CATECU, Pefiaflor, 2013).

Protocolos: demencia

Un punto sobre el cual se presenta una mirada comun en los actores locales en los dos
barrios es la falta de protocolos de atencion a las personas mayores con demencia en
la institucionalidad gubernamental (Consultorios, municipios, entre otros) sea esta del
sistema de salud, del sistema de seguridad pdblica o de las organizaciones sociales de
caracter territorial. A la falta de protocolos las personas indican que principalmente
actlan siguiendo procedimientos de tipo rutinario y experiencial de sus servicios.

“No, asi como protocolo exclusivo para la atencion de personas con demen-
cia no, no hay un protocolo establecido, hay protocolo que tiene que ver con
temas de derivacion, cuando se va a geriatria, cuando se queda con noso-
tros, pero en cuanto a un protocolo de atencion, no, el como atenderla no”
(CESFAM Lo Hermida, 2014).

“Lo que pasa es que no existe un protocolo de ese tipo, porque la persona se
sale de todos los protocolos; aqui el protocolo es la persona que llega pri-
mero entra por atencion primaria y si no la pueden resolver alla la deriva aca
donde el psiquiatra, el psiquiatra ve acay si es un problema mayor lo deriva
al Felix Bulnes o al psiquiatrico” (Hospital de Pefaflor, 2013).

“Es que nosotros protocolo en sino, pero si velamos por la salud y la integri-
dad de esta persona, de que no vaya a atentar contra su vida, que no vaya
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a herir a alguien..pero mas alla yo como oficina comunitaria no tengo, mis
companeros si, son ellos los que ven directamente los procedimientos poli-
ciales de adulto mayor” (Carabineros barrio CATECU, Pefiaflor, 2013).

“No existe un documento asi como protocolo para personas mayores con
demencia, lo que si podemos hacer es trasladar a las personas a un recinto
de asistencia..pero no como el tema de los menores que esta stper ordena-
do" (Carabineros barrio Lo Hermida, Pefialolen, 2014).

Capacitaciones

Los actores territoriales y comunitarios, Carabineros, consultorios, hospital y junta de
vecinos, indican que no han recibido una capacitacion especifica en materia de adul-
tos mayores con demencia, en particular sobre sistemas de atencion.,

A nosotros como vecinos nunca nos han invitado a alguna capacitacion
sobre los adultos mayores, realmente nunca nos ha llegado una invitacion y
nunca he ido a una charla de adulto mayores” (Comerciante barrio Lo Hermi-
da, Pefialolén, 2014).

"y dentro de estas redes ¢le ha tocado alguna vez que le hayan ofrecido alguna
capacitacion de salud mental de adultos mayores? si, si. de donde vienen...

si, se han hecho, una vez que nos hicieron de salud mental, pero hace mucho
tiempo, ya ni me acuerdo en qué gobierno fue, venia del COSAM, ahora me
ofrecieron a mihace poco, hace como un afio atras me ofrecieron del CESFAM,
una capacitacion de salud mental, pero en terapia.. enfocado a los adultos
mayores, pero no se concreto al final, quedo de llamarnos el psicologo, nos
quedo de llamar y llamar y no sé qué paso, a lo mejor no habia dinero para el
programa, uno no sabe la parte del presupuesto, N0sotros no N0s manejamos
en eso, de repente los presupuestos estan o se ocupan en otro lado y se aca-
bo” (Presidenta Junta de Vecinos barrio CATECU, Pefnaflor, 2013).

“Ustedes en particular como carabineros ¢reciben capacitaciones por
ejemplo en términos como atender 0 qué hacer con personas mayores con
demencia?.. No, que yo sepa no, si en atencion de pablico.. Pero asi particu-
larmente el grupo de adultos mayores.. No, no hemos tenido” (Carabineros
barrio CATECU, Pefaflor, 2014).

“Recibir capacitacion del consultorio, del campo de la salud, algo que sepa,
que carabineros sepa que hacer directamente con un adulto mayor con
demencia, que sea algo que viene de una gestion de carabineros, que es
algo gue no esta instruido, no hay sistema que uno diga llame a este na-
mero, derive, no existe. Se deberia interactuar con salud que yo creo que



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

es lo principal, por los procedimientos de una abuelita que esta con de-
mencia, si en el consultorio me va a atender” (Carabineros barrio CATECU,
Pefaflor, 2013).

Si se identifica para el sector salud, que existe una instancia de capacitacion a través
de un diplomado sobre el tema de adultos mayores, en el cual se aborda el tema de
las demencias. Por otro lado, se indica que esta tarea de capacitacion se espera del
sector salud, psicologia o psiquiatria.

“En materia de demencia yo como director no, el equipo de salud mental y
en enfermeria que son los que mas se vinculan con el adulto mayor tienen
capacitaciones especificas, tanto con el adulto mayor en temas de maltrato
y de demencia si, s ha habido de parte del servicio de salud, que son anua-
les. También se trabaja, hay un diplomado que van rotando los profesionales
y que tengo entendido que en los contenidos esta el tema demencia, yo
diria que los equipos estan actualizados con el tema..”" (CESAM Lo Hermida,
Penaloléen, 2014).

Consideraciones finales
La locura como niicleo de sentido para comprender la demencia

Esta asociacion entre locura y demencia constituye un discurso dominante en los
agentes sociales desde la perspectiva barrial. Aun cuando no se tiene una claridad de
lo que es y por qué se produce la demencia desde una demanda a lo formal, enten-
dido éste como conocimiento cientifico y normativo. No obstante, el fenémeno de la
demencia aparece claramente en un saber propio asociado a lo popular, una suerte
de conocimiento informal, el cual claramente ubica a la demencia en un campo de la
razon, en el desorden mental, asi las figuraciones sociales apuntan a la identificacion
de las conductas que estan fuera de la coherencia y la normalidad de las personas,
en tanto estas pierden una comunicacion coherente, una mente marcada de locura.

El tema de la demencia se encuentra en un binomio de racional/irracional, mente/
demente, coherencia/incoherencia. Estos son los binomios que estan en juego en lo
comunitario al momento de hablar sobre la demencia. Asj, la presencia de figuracio-
nes sociales como la “Loca” el que “Ralla la papa’, “Enfermo mental” “se le escapan
los enanos para el cerro” hacen sentido en los agentes sociales en los barrios estu-
diados. Asi se constituyen significantes comunes: el “loco” o “loca”. Estos significantes
responden a conductas y comportamientos sociales que salen de las pautas tradi-
cionales de relacion entre as personas, sea en el espacio urbano como peri-urbano.
Las formas son identificadas en la medida que pierden coherencia con lo que se
espera hagan las personas en condiciones de normalidad. Este hecho hace que uno
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de los principales atributos de la demencia sea la “incoherencia” en las personas y se
establece un problema de tipo mental. Pasando asi a ser entendidas y tratadas las
personas con demencia como un enfermo mental. Quedando igualada la demencia
con la locura.

El atributo de las personas de incoherencia va generando una alteracion en las prac-
ticas barriales, relaciones entre vecinos, produciéndose un distanciamiento cotidiano
de trato, aumentando asi el desconocimiento de la enfermedad, sus caracteristicas,
y por tanto la forma de abordarlas en lo comunitario y en el diario vivir. Esto se evi-
dencia en los relatos, tanto peri-urbanos/rurales y urbanos, cuando se indica que

no se sabe cOMo van a reaccionar las personas con esta problematica en diversos
momentos, ya que lo observado es que son personas que cambian de manera cons-
tante sus comportamientos, siendo muy explosivos en Los espacios pablicos. Otro
elemento que se expresa en el discurso es la asociacion entre demencia y pérdida
del auto-control. Donde la demencia afecta en las personas el control de su mente y
de su cuerpo, y que pueden ser afectadas por factores externos que controlarian sus
pensamientos y acciones sociales.

Es aqui donde lo desconocido da curso a las explicaciones de orden popular, las que
recaen en ideas de ‘males” generados por otros, sean personas o condiciones medio
ambientales, como la influencia de la tierra y sus huellas historicas. En esta linea, se
identifica que la demencia, produce un efecto en la comunidad, en un espacio enig-
matico, de incertidumbre referido a lo formal, normativo y cientifico de la demencia.
Estas dudas, se desplazan, de las incertidumbres personales sobre su origen, causas
y formas de tratamientos a lo institucional, donde no se identifican las formas de
abordar y tratar a las personas con demencia, en particular a las personas mayores.
La incertidumbre no queda en términos solo perceptivos, ya que en las mismas insti-
tuciones pablicas no se logra identificar con claridad las formas de abordarla, punto
central, ya que estas instituciones, entendidas como aquellas de trato directo con las
personas mayores (carabineros, consultorios, junta de vecinos) no cuentan con proto-
colos de abordaje frente a la demencia, y por consecuencia no estan preparadas para
tratar a las personas mayores con esta problematica. Situacion que se presenta en la
realidad peri-urbana y urbana que forma parte de este estudio.

Respecto a las personas mayores con demencia en el campo comunitario, cobra un
sentido especial, en los actores entrevistados, el hecho de un efecto de solidaridad
3 estos en la medida que han sido parte de la historia de sus barrios, sus originarios
y fundadores, situacion que hace que estas incoherencia y problemas mentales, no
sean efectos de distanciamientos entre sus vecinos y cercanos del barrio. A modo de
un efecto protector se presenta este hecho comunitario, haciendo que las personas
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mayores con demencia sean parte de la vida cotidiana en los barrios, en particular
cobran respeto independiente que sean referidas con asociaciones de demencia.

Cabe preguntarse, en qué medida, a partir de los dos barrios en estudio, como estas
formas de interpretacion y figuracion de la demencia podrian constituir capitales
culturales determinantes para su interpretacion o son ya parte de los capitales so-
ciales y los saberes populares o cotidianos que tienen una legitimidad para la expe-
riencia de los sujetos y colectivos, a partir de elementos objetivos y subjetivos que
permiten y posibilitan el acercamiento y reconocimiento de las personas mayores
con demencia.
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CAPITULO 8

EL CUIDADO DE LAS PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA
DESDE LA VISION DE TRABAJADORAS Y TRABAJADORES
REMUNERADOS

Josefina Correa Téllez

Introduccion

El presente capitulo presenta los resultados del analisis cualitativo del sub-
campo institucional de los cuidados de las personas mayores con diagnostico clinico
de demencia conformado por los Establecimientos de Larga Estadia para el Adulto
Mayor (ELEAM) y por los cuidados que se realizan remuneradamente en el espacio
doméstico. Este sub-campo se ha reconstruido a partir de los discursos de quienes
trabajan de manera directa en el cuidado de las personas mayores y que han sido
definidos por la literatura como cuidadores formales.

Se realizaron entrevistas biograficas a cuidadores y cuidadoras formales de comu-
nas urbanas de la Region Metropolitana, espacio territorial que concentra la mayor
cantidad de ELEAM del pais, utilizando un criterio muestral de representacion es-
tructural basado en los datos del Gltimo Catastro Nacional de ELEAM (SENAMA, 2013)
que considero tres dimensiones: el nivel socioeconomico de la comuna donde esta
ubicado el lugar de trabajo, el género del cuidador o cuidadora, y el tipo de estable-
cimiento.

Sibien estos datos dan cuenta de una distribucion territorial concentrada en comu-
nas de sectores, medio, medio-alto y alto (Nufioa, Las Condes, San Miguel y Provi-
dencia) la muestra incorporé comunas de todos los niveles socioecondémicos (bajo,
medio bajo, medio, medio alto y alto) con el fin de abarcar el sub-campo desde sus
distintas situaciones materiales. De ahi que se decidiera realizar cinco entrevistas,
una por nivel socioecondmico de la comuna donde esta ubicado el lugar de trabajo
del cuidador o cuidadora. Siguiendo la distribucion por género del trabajo de cui-
dado directo, que segln el catastro de SENAMA 93,3% seria realizado por mujeres,
se definid entrevistar a cuatro mujeres y un hombre, teniendo en cuenta el caracter
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feminizado de esta actividad. Finalmente, se intent6 abarcar la diversidad existente
entre tipos de establecimiento. Considerando que 77,3% corresponde a instituciones
privadas con fines de lucro o a personas que trabajan de manera particular, y 22,7%
a fundaciones o congregaciones religiosas sin fines de lucro, la muestra considero
incorporar dos ELEAM privadas con fines de lucro, una casa particular, y dos ELEAM
sin fines de lucro.

Una vez definidos los criterios estructurales, se procedid a seleccionar la muestra
segln criterios de oportunidad y acceso a los casos. La muestra quedd conformada,
finalmente, por cuatro casos debido a dificultades en el proceso de contacto y rea-
lizacion del terreno. La siguiente tabla resume las caracteristicas de los casos de la
muestra efectivamente lograda:

Caso N°1 Mujer, cuidadora remunerada en casa particular de NSE bajo
Caso N°2 Hombre, cuidador en ELEAM con fines de lucro, NSE medio bajo
Caso N°3 Mujer, cuidadora en ELEAM con fines de lucro, NSE medio
Caso N°4 Mujer, cuidadora en ELEAM sin fines de lucro, NSE medio alto

El objetivo general del analisis buscaba comprender como estructuran y significan la
realidad de la demencia los y las cuidadores(as) formales que hacen parte del sub-
campo institucional, y en particular, si es que configuran un habitus, un saber hacer
ligado al cuidado, conformado por elementos objetivos (como la posicidon que ocupan
en el sub-campo institucional, posicion de género, nivel socioeconomico del lugar de
trabajo, entre otras) y subjetivos (esquemas de percepcion, valoracion, pensamiento
y accion ligados al cuidado y a la demencia) y cruzado, a la vez, por distintos capi-
tales (economico, cultural, social, simbolico) que se juegan en el sub-campo en que
cuidadores y cuidadoras se insertan. Siguiendo a Bourdieu (2007) podemos definir el
habitus como un sistema de disposiciones duraderas que da cuenta de pautas o es-
quemas de clasificacion que orienta valoraciones, percepciones y acciones respecto
a la realidad que los sujetos viven cotidianamente, y en este caso particular, de la
realidad de la demencia en el sub-campo institucional de los cuidados.

Teniendo en cuenta lo anterior se indago en Los objetivos especificos del estudio que
aludian a los significados que cuidadores y cuidadoras otorgaban a la demenciay a
las actividades de cuidado, asi como los efectos que este trabajo tenia en los ambi-
tos afectivo, familiar y laboral. A continuacion se presentan de manera breve algunos
antecedentes que permiten situar y definir este sub-campo en Chile y el lugar que
en él tienen los cuidadores formales.
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Antecedentes
El sub-campo institucional como espacio de los
cuidados formales

El sub-campo institucional formado por los ELEAM corresponde al espacio de los
cuidados formales hacia las personas mayores con demencia en Chile. El Ministe-

rio de Salud define a este tipo de establecimientos como “aquellos en que residen
personas de 60 anos 0 mas que por motivos biolégicos, psicologicos o sociales, re-
quieren de un medio ambiente protegido y cuidados diferenciados que alli reciben.
Dichos cuidados tienen por objeto la prevencion y mantencion de su salud, la man-
tencion y estimulacion de su funcionalidad y el reforzamiento de sus capacidades
remanentes” (Congreso Nacional de Chile, 2010). EL ambito de los cuidados formales
de los ELEAM constituiria un espacio no domeéstico y especializado en la provision de
cuidados, a saber, aquel conjunto de actividades, procesos y relaciones orientadas a
proporcionar bienestar material, fisiologico, psicologico, cognitivo, emocional a per-
sonas con algln grado de dependencia, y que son necesarios para el mantenimiento
y la reproduccion de la vida (Laumate-Brisson, 2013). Este espacio considera, ademas,
aquellos cuidados proporcionados de manera remunerada en casas particulares, es
decir, en el ambito domeéstico. En resumen, se entendera como cuidador(a) formal a
la persona que trabaja en la atencion directa de personas mayores con diagnostico
de demencia, que lo hace de manera remunerada tanto en establecimientos como
en casas particulares, que tiene una jornada de trabajo y una serie de actividades
asociadas a su rol o funcion, y que generalmente —aungue no necesariamente— po-
see algdn tipo de capacitacion para llevar a cabo estas labores.

Como se vera mas adelante, desde el punto de vista de las actividades de cuidado es
dificil establecer una separacion tajante entre aquello que realiza un cuidador formal
de lo que hace un cuidador informal o familiar, pues en ambos casos se trata de un
tipo de trabajo orientado a la mantencion y reproduccion de la vida que involucra
tanto el cuidado directo —acciones, procesos y tipo de relacion especifica con la
persona bajo su cuidado— como aquellas actividades de soporte al cuidado, es decir,
tareas basicas del trabajo doméstico como asear, cocinar, lavar, planchar, entre otras.
(Laumate-Brisson, 2013). La mayor especificidad y diferenciacion entre estos dos
tipos de actividad dependerg, entre otras cosas, del lugar en que se realice el traba-
jo, bien se trate de distintos tipos de ELEAM o de casas particulares, o del tamano y
cantidad de personal del establecimiento.

Por otra parte, aunque la especificidad de las actividades de cuidado realizadas en
el sub-campo institucional varie y se aproxime en mayor o menor medida al trabajo
realizado por cuidadores familiares, el caracter de empleo del cuidado formal —es
decir, un trabajo realizado a cambio de un salario, que se realiza en un espacio y jor-
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nada determinada, al que se le asocian funciones especificas— le otorga un estatus
de “rol” o "funcion” del que los cuidadores formales son conscientes. Por el contrario,
en el espacio de los cuidados informales o familiares dichas labores no adquieren
tal estatus, pues se asumen de manera indiferenciada junto con las otras acciones
ligadas al trabajo reproductivo y "naturalmente” femenino. En cualquier caso, en
ambos espacios —el familiar de los cuidados informales y el institucional de los cui-
dados formales— se desarrollan como trabajos feminizados, que se realizan cara a
cara entre el cuidador y el sujeto al que cuida, y que generan lazos de proximidad en
una situacion de dependencia pues una parte requiere de la otra para su bienestar y
mantenimiento (Batthyany, 2011).

Caracterizacion de los ELEAM en Chile y la Region
Metropolitana

Segiln el dltimo Catastro Nacional de ELEAM existirian 344 establecimientos en la
Region Metropolitana que se concentrarian en las comunas de Nufioa, Las Condes,
San Miguel y Providencia. De éstos, un 77,3% corresponde a instituciones privadas
con fines de lucro o a personas que trabajan de manera particular, y un 22,7% a
fundaciones o congregaciones religiosas sin fines de lucro. Dichas cifras superan el
promedio nacional de 65,8% de ELEAM de tipo privado con fines de lucro. A nivel na-
cional, dentro de aquellos establecimientos que no tienen fines de lucro, sobresalen
las instituciones, fundaciones o congregaciones religiosas (31,5%), seguido de lejos
por aquellos ELEAM de derecho pablico (2,6%). Respecto a la modalidad de pago de
arancel, se observa que s6lo un 34,1% de los ELEAM da facilidades de acceso y esta-
dia a las personas mayores de estratos socio-economicos vulnerables, adecuando su
estructura arancelaria para estos fines (SENAMA, 2013).

Relevante para nuestro estudio es conocer la situacion general de los cuidadores
formales en Chile. Respecto al nivel educativo, de formacion y capacitaciones, se ha
constatado que la mayor parte de los establecimientos (53%) exige como requisito
minimo para trabajar en contacto directo con personas mayores, el poseer al menos
estudios técnicos completos en tematicas de adultos mayores, un 37% pide ense-
fianza media completa y un 8% exige solo ensefianza basica completa (SENAMA,
2013). Sin embargo, al contrastar estos datos con la contratacion efectiva de perso-
nal, quedan en evidencia las dificultades de conseguir funcionarios. Estas dificultades
radicarian mas que en las calificaciones, en la necesidad de que el personal contra-
tado cumpla con un perfil marcado por la “vocacion de servicio”, pasando a segundo
plano las calificaciones (SENAMA, 2007). En algunos casos “el personal se busca
entre los participantes de comunidades cristianas de base, o personas conocidas o
recomendadas, lo que de alguna manera aseguraria conseguir personas con calidad
humana” (Idem.: 113). Ademas, se preferirian a “personas maduras” que tengan ex-
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periencia en el cuidado y que, en la practica, roten menos que los funcionarios mas
jovenes.

El Catastro 2012 constata lo anterior cuando advierte la importancia que tendria
para las autoridades de los ELEAM el que los postulantes posean “afinidad con las
personas mayores” (87,1%), seguido por “experiencia en labores de cuidado” y "bue-
na salud fisica y/o psiquica” (65,4%). Asimismo, las exigencias de educacion formal
poseerian poca relevancia como requisito de contratacion (SENAMA, 2013). Por lo
tanto, si bien hay requisitos minimos de capacitaciones para los cuidadores formales,
en la practica se tiende a privilegiar la contratacion de personas que cumplan con un
perfil ‘mas maduro” y con “vocacién de servicio”. Como se observara en el analisis, la
presencia de este marco religioso-sacrificial del cuidado, asociado a la vocacion de
servicio y la calidad humana, tendra gran relevancia en la conformacion del habitus
de estos cuidadores(as), funcionando como un componente de prestigio asociado a la
actividad que realizan y que los diferencia de otros cuidadores, como de las familias
de las personas mayores a las que cuidan.

Respecto al género, se observa la feminizacion en este tipo de trabajo, represen-
tando las mujeres un 93,3% del total. Asimismo, “los roles asociados al servicio de
cocinay aseo se encuentran altamente feminizados, donde un 88,1% y 83,9% co-
rresponden a mujeres, respectivamente” (SENAMA, 2013; 133). La feminizacion de los
cuidados se reproduce por variados mecanismos, entre ellos, los criterios de selec-
€ion y contratacion que los propios ELEAM establecen, pues alrededor de la mitad
éstos (53,4%) preferiria contratar a mujeres por sobre hombres, lo que da cuenta de
una concepcion generalizada que ve en el cuidado una actividad propiamente feme-
nina.

Qué dicen los estudios sobre cuidadores(as) formales de
personas mayores con demencia

La literatura que existe sobre los cuidadores y cuidadoras formales es escasa en
comparacion con los trabajos que se han ocupado de la situacion de los cuidados de
personas mayores en el marco de la familia. Estos estudios provienen principalmente
de disciplinas como la psicologia social, la geriatria y la enfermeria, centrando su
interés en la dimension subjetiva del cuidado, y en particular en el problema de la
carga o sobrecarga del cuidador en el desempeno de su trabajo.

Bajo conceptos como sindrome del cuidador o burnout se identifican aspectos
subjetivos y objetivos de la carga, y se agrupa una sintomatologia especifica sobe
complicaciones fisicas, mentales, emocionales y socio familiares que produciria el
hecho de cuidar a personas mayores con demencia, en situaciones donde el cuidador
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no posee las estrategias psicologicas adecuadas para enfrentar el estrés de este
trabajo, enfatizando la descripcion de un sindrome y su sintomatologia (Zambrano
et al, 2007; Martinez, 2010; Garro-Gil, 2011). Sin desconocer el interés que pueden
tener estos estudios que visualizan en detalle los problemas de carga subjetivay
objetiva del trabajo con vistas a la intervencion psicosocial y la mejora de calidad de
vida, interesa analizar la experiencia desde un punto de vista que transite mas alla
de la dicotomia salud/enfermedad, observando dimensiones objetivas y subjetivas
que configuran el habitus de cuidador(a) y la visualizacion de diferentes capitales que
se cruzan en el espacio social en que se insertan estos agentes sociales (Bourdieu,
2007). Esto permitira observar posiciones y disposiciones frente a las actividades del
cuidado en un marco subjetivo y estructural que, por ejemplo, evidencia los manda-
tos de género y parentesco que lo fundamentan, el marco religioso-sacrificial desde
el que es significado, los problemas de desigualdad estructural en la distribucion
sexual del trabajo, entre otros, que desprenden el analisis de su dimension exclusi-
vamente psicologica y lo sitdan en un eje de posiciones y disposiciones que amplia
la comprension y el analisis de determinadas experiencias cotidianas, en un marco
subjetivo y estructural.

Resultados

A continuacion se presentan los resultados del estudio, que han sido organizados

en cuatro secciones. La primera, da cuenta de una descripcion de los ELEAM de la
muestra. La segunda, se introduce en el saber hacer de los sujetos y las dimensiones
que lo configuran. La tercera, analiza las acciones y procesos del cuidado, y las con-
secuencias que éste tiene para los sujetos a nivel de carga laboral, salud fisica y sus
consecuencias afectivas o emocionales. Finalmente, se presentan algunas conclusio-
nes.

Caracterizacion de los Establecimientos de Larga
Estadia para el Adulto Mayor y trabajadoras de casa
particular

Sibien en este apartado no se pretende realizar un analisis exhaustivo de los esta-
blecimientos y sus dinamicas institucionales —algo que escapa de los objetivos de
este estudio— la descripcion de los lugares en que se desarrollan las actividades

y procesos vinculados al cuidado de las personas mayores con demencias permite
conocer, por una parte, las condiciones espaciales en que se lleva a cabo este trabajo
y por otra, constatar algunos aspectos ligados al tipo de establecimiento, tamano,
distribucion de los espacios, rutinas e interacciones que se producen en éstos, que
entregan elementos de interés para comprender la conformacion del habitus o saber
hacer de los cuidadores formales.
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De los cuatro lugares visitados, tres de ellos corresponden a ELEAM ubicados en
comunas de nivel socioeconomico medio-alto, medio y medio-bajo, y uno de ellos a
una casa particular ubicada en comuna de nivel socioeconémico bajo. De acuerdo a
lo observado, es posible identificar dos tipos de ELEAM. El primero es un tipo de es-
tablecimiento de gran tamano con una infraestructura construida como espacio de
residencia y acogida, orientada hacia los cuidados de personas mayores con distinto
grado de dependencia, con una capacidad que llega a las 35 0 40 camas y con alta
dotacion de personal. Instituciones privadas sin fines de lucro ligadas a congrega-
ciones religiosas, pero también instituciones privadas con fines de lucro harian parte
de este tipo de establecimientos. Respecto a los espacios, se observan habitaciones
individuales distribuidas en diferentes pasillos que han sido calificados segln la com-
plejidad de los casos a atender; amplios espacios comunes para los residentes, entre
los que cuentan el comedor, patios y otro tipo de salas de uso comdn ademas de la
cocina, banos, recepcion y oficinas para el personal directivo y administrativo.

La separacion entre los espacios del personal y de los residentes es clara, y el mo-
vimiento de las personas mayores dentro del edificio esta limitado segln horarios
establecidos, y bajo un control estricto del uso de los espacios. Hay personal espe-
cifico encargado de la limpieza y cocina general, ademas de aquellos cuidadores
formales que se encargan del cuidado directo de los ancianos y que, en ocasiones,
también colaboran en dichas actividades. El tamafio y la distribucion de los espacios
se condice con la organizacion del personal que trabaja en el cuidado, dando cuenta
de un sistema de turnos que organiza tiempos (rotacion semanal y mensual de los
turnos), lugares (segln nivel de complejidad de los pasillos) y tareas (de alimentacion
o higiene):

“Nos vamos cambiando, somos tres las que estamos en la mafiana, mi com-
pafnera esta semana esta de cocina, a mi me toca la proxima semana estar
en la cocina, son otros pacientes y son menos, y el corto es mas complicado
porgue ahi son viejitas que son mas delicaditas, y tl te demoras mas en ese
pasillo, pero ya como uno lleva tanto tiempo, ya no se te hace dificil” (Mujer,
ELEAM NSE medio alto).

El segundo tipo corresponde a ELEAM de tamafno pequenio, ubicados en casas que
han sido adaptadas posteriormente a su construccion para la residencia de perso-
nas mayores, utilizando los espacios propios de la infraestructura original pero con
modificaciones (re-construcciones, ampliaciones y divisiones de piezas) segln las
necesidades del establecimiento. En general son de caracter particular y privado, y
sus residentes presentan grados de dependencia variable. Tienen una menor capaci-
dad de atencion que el tipo de establecimiento anterior, principalmente por el espa-
cio —con capacidad para diez o doce camas— y por lo tanto una menor dotacion de
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personal. A diferencia de los establecimientos de gran tamafio, se observa una menor
distincion entre los espacios del personal y los espacios de los residentes. Asimismo,
las actividades de cocina y aseo del lugar —que en el primer tipo de establecimiento
estan principalmente a cargo de personal especifico— hacen parte también de las
labores cotidianas de quienes se encargan del cuidado directo. Respecto al uso y
distribucion de los espacios, la mayoria de las habitaciones son compartidas por los
residentes segln el nivel de deterioro que presenten. Lo mismo ocurre con Los servi-
clos higiénicos. Hay espacios comunes, pero son pequenos: comedor, salas de estar,
pasillos y en algunas ocasiones un patio. Existe un control menos estricto de la circu-
lacion de los residentes por los espacios del establecimiento, pudiendo estos reco-
rrer las habitaciones con mayor libertad. De todas formas, al ser un espacio pequefio,
la vigilancia de sus movimientos es mas facil.

Al tener menor espacio y cantidad de personal, el sistema de turnos presenta una
organizacion diferente al primer tipo de ELEAM, donde se observaba la rotacion del
personal segln el tipo de tareas y lugares asignados durante las semanas del mes. En
este caso, el trabajo de los cuidadores esta menos diferenciado segln actividades y
la rutina presenta una variabilidad menor, lo que establece similitudes con el trabajo
de cuidado que se realiza en los espacios familiares donde el cuidador principal se
hace cargo a diario tanto de las actividades de soporte al cuidado (cocing, aseo, la-
vado, planchado) como del cuidado directo. Este tipo de distribucion de tareas y de
division del trabajo cotidiano sugiere menos posibilidades de elaborar sistemas de
turnos respecto a las actividades de cuidado, organizando solamente los tiempos de
trabajo en turnos de dia, noche y fin de semana:

“De lunes a sabado; un turno de noche y un turno de dia. Y ahi nos vamos
rotando con los domingos porque también tiene que haber una nina el do-
mingo. Entonces ahi la que viene el sabado no viene el domingo, la que viene
el domingo no viene el sabado. Y asi vamos intercalando” (Mujer, ELEAM NSE
medio).

Algo que destaca en estos establecimientos es el clima “familiar” y “cercano” que
parece darse entre el personal y los residentes, lo que se ve favorecido por el tamano
del lugar asi como por un uso menos delimitado del espacio. De manera explicita, y
segln se constata en las entrevistas, estos establecimientos intentan reproducir un
hogar o un espacio familiar para las personas mayores que alli residen:

‘Lo importante es que la abuelita no sufra por estar aqui, que la abuelita
termine de hacer por esta su casa, su hogar, donde van a terminar sus dias”
(Mujer, ELEAM NSE medio).
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Sibien en ambos tipos de ELEAM encontramos un funcionamiento similar al que
Goffman (2001) define para las instituciones totales, a saber “un lugar de residencia y
trabajo, donde un gran nimero de individuos en igual situacion, aislados de la socie-
dad por un periodo apreciable de tiempo, comparten en su encierro una rutina diaria,
administrada formalmente” (pag. 13) y donde las etapas de las actividades diarias

se encuentran programadas de manera estricta e integradas en un “plan racional,
deliberadamente concebido para el logro de los objetivos propios de la institucion”
(pag. 20), en esta breve aproximacion se observan diferencias en la dinamica interna
de trabajo e interaccion, que estarian mediadas por el tamano del espacio y por la
cantidad de personal que alli trabaja.

Se diferencia este tipo de establecimientos de lo que ocurre en casas particulares
donde se contrata una persona, en general externa a la familia, para que realice las
labores de cuidado con mas 0 menos colaboracion por parte de los miembros de
ésta, con un horario mas o menos determinado y una remuneracion especifica. Si
bien no es posible generalizar a partir de los casos estudiados, podemos constatar
que el trabajo del cuidador formal en este espacio es similar a lo que ocurre en el

de los cuidadores informales, particularmente en la separacion casi nula entre as
actividades de soporte del cuidado y de cuidado directo que requiere de una labor de
tiempo casi completo:

“Es que yo vivo aqui a la vuelta, a veces voy a la casa a hacer mis cosas y me
devuelvo a las 2 de la mafiana pa aca y duermo arriba, arriba duermo yo. Y
tengo un poco de ropa aquiy uno en mi casa, porque no puedo traerme toda
la ropa pa aca poh” (Mujer, Casa particular NSE bajo)

A la alta carga laboral se agrega el vinculo con la familia —algo que cuidadores de
ELEAM enfrentan de modo indirecto— que en ocasiones se torna conflictiva, ya sea
por una fiscalizacién constante del trabajo

“Después me fui a cuidar abuelos en casa, ahi es mas complicado porque
tienes que lidiar con el enfermo y la familia, esa carga es mas, porque tienes
que todos los dias llegar y la familia se mete, es mas pesada la carga que td
tienes” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

0 porqgue los familiares no cooperan en las actividades y procesos de cuidado, dejan-
do la mayor parte de las tareas en manos de la cuidadora formal, incluso sin facilitar
condiciones laborales adecuadas:

‘Aqgui la D. y la sefiora nunca han dicho la vamos a banarla, le vamos a cortar
las unas o le vamos a hacer un masaje 0 una cosa, no” “Yo estuve hospita-
lizada en el Padre Hurtado en navidad por un pre infarto y después porque
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me contagié una bronconeumonia, y cuando llegué yo estaba el monton de
ropa y tuve que lavarlo a mano y bajaron las frazadas de arriba, de la cama, y
las lavé todas a mano, podrian haberlas lavado ellas, pero nada” (Mujer, Casa
particular NSE bajo).

El cuidado de las personas mayores con diagnostico de
demencia: conformacion de un habitus o saber hacer

A continuacion se abordara el habitus o saber hacer ligado al cuidado, y las dimen-
siones que lo configuran. Primero, se indagara en el lugar de prestigio que adquieren
las capacitaciones y el saber profesional asociado al trabajo de cuidado de enfermos
0 ancianos en la conformacion de este saber hacer. Luego, se abordara el marco reli-
gioso-sacrificial del cuidado, y la valoracion que se da a las motivaciones y conduc-
tas altruistas. Finalmente, la concepcion del cuidado como una labor “naturalmente”
femenina o como deber de hijos e hijas hacia los padres.

Capacitaciones y saber profesional: el capital cultural
objetivado

Se observa en los discursos la primacia que tienen las capacitaciones obtenidas
—objetivadas en certificados y titulos— de las que las personas sienten orgullo. Este
prestigio radica en la posesion misma de conocimientos sobre enfermeria, cuidado
de enfermos y cuidado de ancianos, del que se apropian subjetivamente y que, de
algln modo, es legitimado por su vinculo con el sub-campo cientifico y profesional:

“De enfermeria, por ejemplo tengo hartos diplomas con el doctor. Hicimos
cursos de respiracion, de hipertension arterial, de diabetes, 0sea que tengo
hartos diplomas” (Hombre, ELEAM NSE medio-bajo).

“Mi vocacion es enfermeria, porque yo tengo un carton de enfermeria, me
fue stper bien a mi” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

La posesion de estos conocimientos ha significado retribucion econdmica al abrir
oportunidades laborales, pero también una instancia de profundizacion de aprendi-
zajes y adquisicion de mayores conocimientos sobre la propia actividad, una vez ya
insertos en el sub-campo institucional;

“Yo hice un curso a través de la CEDEJ que era un curso para personas que no
han trabajado, o sea que trabajan pero que necesitan estudiar algo rapido
para tener, para poder trabajar. Ya, por intermedio de la municipalidad hice
un curso de un ano que es para trabajar con adultos mayores” (Mujer, ELEAM
NSE medio).
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Yo estudié, para cuidar enfermos en geriatria, para cuidar vigjitos, yo em-
pecé en el hogar de Cristo a trabajar, 0 sea mi practica la fui a hacer alla,
cuidando viejitos que estaban abandonados (..) y ahi empecé yo a ir a otro
hogar, después a un hogar de puros ancianos abandonados” (Mujer, ELEAM
NSE medio-alto).

‘Aprendi de medicamentos, uno va aprendiendo, porque en esto uno tiene
que ir aprendiendo, ir superandose un poquito también, estudiando un po-
quito, leyendo sobre geriatria, porque todo lo que puedas aprender va a ir en
beneficio de ellas” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Este saber se consolida en un empleo que funciona identitariamente y en el que las

personas se definen a partir de las capacitaciones obtenidas, ya sea como “enferme-
ras”, “‘cuidadoras” o “auxiliares”, donde la denominacion de la actividad y/o profesion
en cuanto tal se traduce en la afirmacion de un rol o funcién que se tiene, pero que

también se es:

“Yo soy una auxiliar, yo me considero una auxiliar muy responsable con lo que
hago, con lo que digo [..] TG trabajas a conciencia, con responsabilidad [...] Yo
trabajo con responsabilidad, soy consciente de lo que estoy haciendo, y sé
que si puse esa silla aht la puse bien, con responsabilidad” (Mujer, ELEAM NSE
medio).

“Es una vocacion, un alivio para la persona y para uno, un relajo y ademas
gue se siente como en compafia, como dama de compafiia, se acompana al
paciente y se acompanian ambas” (Mujer, Casa particular, NSE bajo).

Mas que destacar las funciones asociadas al rol, en los discursos se enfatiza la di-
mension moral de éste, es decir, el deber ser al que se asocia y que tiene que ver con
ideas de vocacion, objetivos o juramentos que le otorgan sentido, y que es necesario
llevar a cabo de manera firme para hacer bien el trabajo y tener la satisfaccion del
deber cumplido. Investidos(as) de un rol, es necesario mantener la etiqueta, llevando
a cabo los objetivos del trabajo que no estan definidos de manera homogénea en los
distintos discursos. A partir de esta nocion, se establece una diferencia entre buenos
y malos cuidadores, entre quienes sirven para el trabajo y quienes no:

“Cuidar a una persona es una actividad para mi, me sirve para aprender, para
distraerme y un relajo para la persona que voy a cuidar y un relajo para mi.
Y lo otro que ese es el deber, es uno que hace un juramento, si uno hace un
juramento en enfermeria, igual que un carabinero hace un juramento, uno
tiene que cumplir” (Mujer, Casa particular NSE bajo).
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“Si, tenis que quererlo, porque hay mucha gente que dice jah! yo entre co-
millas yo soy cuidadora, 0 éste es un hogar, pero resulta que no estas cum-
pliendo con el objetivo que se supone, que td tienes un hogar porque vas a
cuidar bien a la gente (..) Si, porque si no no estaria aqui, no podria porque
para qué, si td no vas a lograr el objetivo de cuidar un abuelo viejo, de darle
la comida, lavarlos, de ver que no estén mojados, sucios, ya no sirves td, me-
jor buscar otro trabajo” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

Mas alla del reconocimiento econdmico de la actividad —que como se vera se con-
sidera mal remunerada— y de las posibilidades de empleo que representa el tener
capacitaciones, el prestigio de las éstas se alimenta de esta dimension moral sobre
el deber cumplido y que es reconocida por otros:

“Nunca me han reprochado, ni me andan sapeando lo que hago, qué le doy
a la abuela porque saben que yo soy una mujer ya de 60 afios, una mujer
formal, vivida ya, con experiencia de cuidar muchos enfermos” (Mujer, Casa
particular NSE bajo).

Marco religioso-sacrificial del cuidado: la valoracion de
las motivaciones y conductas altruistas

En segundo lugar, el prestigio de este saber hacer proviene de un marco sacrificial-
religioso a partir del cual los sujetos significan el cuidado, y que los conceptos de
motivacion y conducta altruista podrian iluminar en algunos de sus aspectos. En su
dimension motivacional, el altruismo implica la satisfaccion intrinseca o las recom-
pensas psicoldgicas que obtiene el sujeto por intentar mejorar la satisfaccion de una
0 mas de unas personas. Dentro de los factores que explicarian esta motivacion esta
la empatia, que se entiende como una habilidad cognitiva y afectiva que permite
reconocer e interpretar sentimientos, pensamientos y puntos de vista de los demas y
clerta capacidad de “ponerse en el lugar del otro” (Fuentes et al, 1993; Galan & Ca-
brera, 2002).

En su dimension externa, una conducta altruista se observara en diferentes signos,
entre los cuales estan: el beneficiar a otros, ser una conducta voluntaria, que haya una
definicion clara de la persona o personas beneficiadas, no anticipar beneficios externos
inmediatos y suponer mas costes externos que beneficios externos (Galan & Cabrera,
2002). La orientacion al sacrificio y la vocacion de servicio que manifiestan los sujetos
entrevistados y que radicaria en su empatia con las personas con demencias, la cons-
tatacion de las dificultades y sufrimientos que acarrea la decision de trabajar en el
cuidado vy la satisfaccion emocional que dicen experimentar al realizar bien su trabajo,
entre otros, puede entenderse desde el punto de vista antes presentado.
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Tal como se indicaba en la introduccion a este capitulo, la mayoria de los directivos
de ELEAM consideran la “vocacion de servicio” como el aspecto principal que debiese
tener una persona para ser contratada como cuidadora, llegando incluso a reclutar
trabajadores desde comunidades y grupos cristianos o catolicos, espacios donde
predominaria este tipo de motivaciones y actitudes. De hecho, estudios constatan
como la motivacion religiosa es uno de los impulsos mas fuertes para ejercer la
accion voluntaria puesto que dentro de las religiones como el cristianismo y cato-
licismo, se la considera explicitamente como uno de sus valores centrales la ayuda
gratuita a quien lo necesita (Thomson & Toro, 2000; Ramirez, 2013). Si bien el trabajo
de los cuidadores formales no es en estricto rigor voluntariado, pues se trata de un
empleo remunerado, se advierten similitudes de contenido entre el voluntariado y
los significados que los cuidadores(as) le dan a su trabajo, al enfatizar en ambos ca-
s0s conductas y motivaciones altruistas. Ahora bien, como indican Thomson & Toro
(2000) ademas de la definicion de este tipo de actividades bajo un prisma que en-
fatiza la sensibilizacion con las necesidades sociales, la solidaridad y el respeto por
los seres humanos, es importante considerar el interés que los sujetos —de manera
consciente 0 N0— se juegan en este tipo de trabajos, como por ejemplo, cumpli-
miento de metas personales, satisfaccion de las propias necesidades laborales, pro-
fesionales, adquisicion de prestigio, ocupacion del tiempo libre, entre otras.

En los discursos analizados se observa la importancia que tiene la vocacion y el sa-
crificio por el otro —en este caso las personas mayores— ante la situacion de aban-
dono, maltrato y rechazo que viven en la sociedad chilena actual, identificandola
como aquello que motivo el dedicarse a esta actividad:

“;Como llegué a esto? Yo estaba en la parroquia San José y veo que el adulto
mayor es muy maltratado, porque cuando uno tiene esta enfermedad ya no
pasa a ser parte de la familia. A veces cuando nos tocaba visitar a abuelitos
con la parroquia, ellos estaban arrinconados en una pieza que antes era su
casay llegd aca. A eso voy, al maltrato que les hace la familia a sus padres,
teniendo esta enfermedad. Y de ahiyo empecé, después me toco a mi cuidar
a mi papa, pero yo nunca hice eso, mi papa donde estaba yo, él estaba [..] Yo
he visto sufrimiento del adulto mayor, ene cantidad de cosas, de ahi nacio
esto, este hogar” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

“Mira no s&, nacio de repente porque tenia otras opciones de otra cosay

dije con los abuelitos que estan mas solos, decidi eso; los nifnos no, a ello no
sirvo, me mata el hecho de ver un nifio enfermo, porque por Gltimo un nifio
esta recién empezando pero un abuelo ya esta en su Gltima etapa de su vida,
por eso decidi por los abuelos, porque igual no a toda la gente le gustan los
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abuelitos, no a toda la gente le gusta cuidar ancianos, les da como rechazo,
es increible pero la vejez.." (Mujer, ELEAM NSE medio-alto).

En particular, los entrevistados destacan el abandono y maltrato hacia las personas
mayores por parte de sus familiares, cuando comienzan los signos de la demencia.
Advierten este rechazo en el asco, recelo y miedo que éstos tendrian frente al cuerpo
envejecido y que produce una distancia fisica con ellos y la ausencia de carifio;

“Ponte t0 de verlos porque de repente empiezan a deteriorarse, no sé si sera
un rechazo, les dara un poco de asco, recelo, pero no atinan a acercarse a
hacerle carifio, sera porque ya estan viejos , ya tienen heridas, su cuerpo ya
esta deforme, entonces no les gusta mucho y los nifos en general se asus-
tan cuando ven a un abuelo, como que se estan olvidando de que uno va a
ser viejo y todos vamos a llegar a ser viejos y no sabemos en qué condicio-
nes y no sé por qué” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

Por otro lado, se alude a la incomprension que las familias tendrian ante la persona
mayor con demencia, en particular de aquellas manifestaciones conductuales que
alteran las normas del orden cotidiano: desvestirse, robar, gritar y pelear, hacer ges-
tos obscenos, decir garabatos, y en general cualquier manifestacion que entre en
contradiccion con el comportamiento que habitualmente su familiar habia tenido.
La incomprension de los familiares se dejaria ver en la incomodidad y verglienza que
éstos sienten frente a las conductas de su familiar con demencia. En algunos casos,
se interpreta dicho rechazo o esa vergliienza como temor al “‘qué diran”, es decir, al
desprestigio social que produciria la demencia, sobre todo, en un contexto cultural y
econdmicamente superior:

‘A ellos les afecta y de repente me da la impresion mas que nada en el qué
diran, porgue son de otro nivel (..) A Nosotros no porque ya estamos acos-
tumbrados a que hablen solas 0 que anden jugando con una cosa que es de
nifos, o que de repente ellas se desabrochen la blusa o se quieran bajar los
pantalones, o que de repente saguen cosas de otra mesa, de otro plato, o
que griten o que peleen, porque ellas igual pelean, porque ellas igual pelean
y ellas quedan asi shockeadas, a nosotros nos da lo mismo porque estamos
tan acostumbradas, pero a ellas no, 0 que se ensucien cuando comen, todas
esas cosas” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

“Porque al ver que sumama o papa tenga esta enfermedad y el entorno, que
la gente diga, mira ya se enfermo, tiene esto. Porque la mayoria piensa lo
que van a decir los demas, no lo que va a decir ella (..) Una cosa asi, que di-
gan "‘mira a lo que llegd” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).
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"[Lo que avergiienza seria] el comportamiento del papa, no tanto la enfer-
medad sino el comportamiento, que se saquen la ropa, que hagan gestos
nada que ver, los garabatos, hay hartas cosas, es que va por etapa” “Es dificil
ver a los papas que esa enfermedad les haga esto. Que se desvistan delante
de sus nietos, que hagan cosas con sus genitales, es que la mayoria hace eso,
es ast” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

Respecto a las demencias y sus manifestaciones, en general los sujetos tienen un
discurso de caracter comprensivo y Compasivo sobre las personas mayores que la
padecen. Este discurso se afirma, por un lado, en cierta vision “objetiva” que los tra-
bajadores tienen de ésta y en el distanciamiento afectivo que logran sostener con
las personas a quienes cuidan, posiblemente por haberlas conocido ya con algdn tipo
de demencia, ser ajenos al grupo familiar y por tanto no participar de las crisis que
ésta produce en dicho espacio. Se observa un conocimiento del otro que comprende
las manifestaciones de demencia y sabe como enfrentarlas.

“Es que yo me rio, cuando dicen garabatos me da risa, de repente dicen unos
garabatos que ni yo los sé. De verdad, yo me rio. Tengo una abuelita, la seno-
ra O, tengo que estar apartandola porque esta enamorada. Ella esta sentada
con un abuelito al lado y lo tapa, pero por debajo esta metiendo la mano
donde no debe ser y yo la pillo, la saco de ahiy me echa a garabatos, tengo
que estarla mirando, porgue no sabe, al ratito yo le llamo la atencion y no
pesca, porque no sabe nada” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

“La mayoria, pero no son violentos como ellos llegaron. Por ejemplo, la O.
tiene Alzheimer con esquizofrenia, cuando a ella le dan los “turururu”, yo

la tomo, la pongo aquiy como en cinco o diez minutos se le quitan. Pero
siusted empieza a decirle cosas 0 a tomarla, se va a poner mas violenta.
Antes, cuando estudiabamos yo empecé a hacer esto, pero en la casa yo sé
que le pegan los nietos, los hijos. Ella misma empieza hablar y yo no puedo
escucharlay yo le digo “ah que bien’, porque no puedo llevarle la contraria
porque es peor” (Hombre, ELEAM, NSE medio bajo).

“Y la saco a pasear en las tardes, a llevo a la plaza, la llevo donde las amigas,
la llevo @ mi casa y no hay ningln problema con la abuela, de repente se
pone a transmitir pero yo al menos le llevo el amen” (Mujer, Casa particular
NSE bajo).

Es un saber que denota un manejo sin cuestionamientos a las personas mayores,
pues al estar enfermas no se podria esperar otra cosa de la enfermedad:
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“No todas llegan bien, algunas tienen mas Alzheimer, otras tienen mas de-
mencia, no todas son iguales, entonces ahi tienes que tener la capacidad de
entenderlas, de entenderlas, de entenderlas que un dia no estan bien, al otro
dia estan mejor” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Por otro lado, la compasion se vincula con una mirada infantilizadora de la vejez por
parte de los cuidadores. Son concebidos como “nifnos-viejos’, personas que estan
“volviendo” a la nifez, que no saben lo que hacen, a los que hay que dar amor, y don-
de el vinculo con ellos es similar al de madre-hijo(a).

“Ponte tQ, como cuidar a un cabro chico, una guagua, porque ta tenis que la-
varlo, darle la comida, vestirlo, andar pendiente que no se caiga, igual como
volver a ver a un nifio chico, es como que yo voy a ser la mama de ellos,
porgue ellos no hacen nada si td no le haces nada, como cuando tienes una
guaguita que si td no le dai de comer ella se muere de hambre. Lo mismo un
abuelito, es como volver a un nifio, un NiNo viejo, es Como gue uno es la mama
de ellos, porgue le haces todo lo que necesitan y ellos no hacen nada, ni si-
quiera ellos pueden ir al bafio solos, si tl no les das las cosas y ni siquiera ta le
dices coma, ellos no comen, si td no le das puede todo el plato ahi todo el dia
y ellos no van a comer, uno pasa a ser como la mama de ellos, porque los estay
criando para que después se vayan” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

“Es que la mayoria de la gente no quiere trabajar por eso aqui, porque el
abuelo se hace cacq, se orina, pero nosotros vamos para alla. Yo se eso, que
uno fue nifo y va a llegar de nuevo a ser nifno”... “Ellos necesitan amor, ellos
no saben lo que va a hacer, no saben ni lo que dicen, ellos hablan y a veces
mas los hijos los echan al cajon” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

“Es tanto o igual que trabajar con nifios, porque ellas son en estos momen-
tos como unos verdaderos ninos, no miden consecuencias al hacer algo

que tienen que hacer ¢te fijas? Ellas pueden tomar cosas que de repente

no piensan que la pueden lastimar, es una responsabilidad bastante grande
porqgue ahora si le sucede algo, td que eres la auxiliar que estas a cargo vas a
tener que responder por lo que le sucede a la abuelita, entonces tienes que
tomartelo con mucha seriedad, con mucha responsabilidad [..] Es un trabajo
que requiere ser responsable, ser cuidadoso” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Las personas mayores son, entonces, objetos de pena y compasion sobre los cuales
el cuidador debe abocarse con vocacion. La compasion, que tiene que ver con poner-
se en el lugar de ellos y en la empatia que sienten ante la situacion de las personas
mayores con demencias, se observa en el sufrimiento que les causa el ver el dete-
rioro de las personas mayores. En particular, los entrevistados destacan el antes y el
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después producto del deterioro, ver en ellos el reflejo de sus padres o la propia vejez
que se avecina de manera incierta:

“De la abuela me da pena que no tiene familia y a veces llora ella mucho

en la noche, en las tardes, me cuenta cuando trabajaba, todo el sacrificio,
cuando iba a médico, que no queria que le pusiera esa bolsita, pero ella si es
alegre” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

“Hay que entenderla, pero nada se le puede decir, no se le puede retar, nada,
porqgue la vida de ella es tan triste de estar en cama, ella no quiere tener esa
bolsita, le duele su herida anti escaras, hay que entenderla, da pena, a mi me
da pena, yo lloro, a veces lloro en la noche [..] A mime da una pena tan gran-
de porgue uno se encariia, se encarina con las personas, da pena, da harta

pena, pero bueno, hay que luchar no mas, nosotros no sabemos si vamos a

llegar a la vejez 0 no, como nos ira a pillar” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

“Muchos sentimientos, me da pena de verlos. Yo pienso que yo voy para alla
y No $€ cOMOo me van a tratar. Uno ya pasando cierta edad, rapidito se van los
afos. Yo ya tengo cincuenta y uno y va rapido” (Hombre, ELEAM NSE medio-
bajo).

‘A veces me da pena verla a ella, es como, me hace recordar como ver a mi
mama, ella lo que esta sufriendo, cuando hay que cambiarle la bolsita, que

le duele, cuando hay que despegarle las telas. Ademas sufre mucho por una
herida muy grande” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

“Ta también te reflejas un poco en eso, en que puedes pensar que es tu
mama, que tu mama también en un momento dado va a estar igual, enton-
ces te dedicas, las cuidas, las escuchas” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Si bien predomina esta perspectiva infantilizadora y compasiva de la vejez, se ob-
serva también un discurso, poco comdn en los casos analizados, que valora la vejez
como etapa, destacandola como una fuente de sabiduria que habria sido olvidada en
la sociedad actual:

“Porque muchas tienen muchas historias que contar, las abuelas son como...
que nos explicaban a nosotros cuando estudiabamos, que son como la sabi-
duria, antiguamente se aprendia mucho de los abuelos, los abuelos te daban
ensefianza, muchas cosas, la vejez no es como ahora [..] Después los viejos
pasaron a ser un estorbo para la sociedad [..] Los viejitos pasaron a ser.. que
la gente los vio como un desprecio, ya nadie aprendia de los adultos mayo-
res” (Mujer, ELEAM NSE medio).
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Esta perspectiva, aprendida en los cursos de capacitacion para el cuidado, se traduce
en una valoracion de la individualidad de cada persona mayor bajo su cargo, des-
tacando la importancia de tratar a las personas de manera diferente, respetando la
particularidad de caracter de cada una:

“Son mujeres de caracter, ellas fueron mujeres igual que nosotras, de carac-
ter, duenas de casa, que trabajaban, que mantenian hogares, con caracter
como otras de caracter mas.. Entonces tl no puedes por asi decirlo un pie
encima porque ellas son igual que nosotras, igual, igual, igual, con sus ma-
nias, con sus cosas, entonces tenis que entenderlas, cada una es distinta, no
podis echar a todos los abuelos al mismo saco. No puedes, porque cada uno
es una persona, un individuo independiente del otro, tiene su caracter, tiene
su forma de ser, uno no puede decir “ah, yo a todas las abuelitas las voy a
tratar igual”, no puedo, yo trato a la Tina como la Tina, a la Elba como la Elba,
cada una como la persona que es” (Mujer, ELEAM NSE medio).

En general, los cuidadores destacan el “don de cuidar” como un aspecto central para
dedicarse a este trabajo:

“Uno nace con el don para cuidar a los enfermos, pa darles apoyo, darles
amor, darles carifio cuando tienen penay lo otro da pena porque uno tam-
bién va para esos trotes, 0 sea donde esta ella, esta abuelita, yo sé que uno
también va para eso, pero no sabemos como nos espera la vida, asi que aho-
ra hay que esperar no mas cuando dios diga hasta aqui, hasta aqui no mas
poh” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

Incluso cuando se ve inicialmente como algo eminentemente laboral y con el ob-
jetivo de ganar dinero, el contacto cotidiano con las personas mayores ‘descubre” o
devela la propia vocacion:

“Como yo me encontraba sin trabajo y vi el papelito que decia si td querias
hacer un curso para trabajar con adultos mayores, voy. No, yo lo vi prime-
ramente como laboral, 0 sea porque dije, ahi puedo trabajar, puedo ganar
plata. Pero después que tu trabajas y todo, y te vas, y estas ahi donde las
papas queman por asi decirte te das cuenta que te gusta” (Mujer, ELEAM NSE
medio).

“Nosotros lo vemos como trabajo porque es laboral y te remunera, cierto, te
da cierta, te da remuneracion, te da.. ;Cierto? Pero también tiene que haber
parte de carifio, te tiene que gustar hacer este trabajo. Porque de repente
t tienes que mudar y te vas a encontrar al mudar con muchas cosas, cierto,
y puede que a la auxiliar no le guste y sino le gusta lo va a hacer mal, ‘qué
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o

hiciste”, “por qué te ensuciaste”. Tiene que gustarte, tiene que haber un poco
de amor por esto, la auxiliar que trabaje tiene que tener ese feeling, tiene
que haber, cuando ta te pones en el otro, en la otra parte. T eres joven, pero
tienes que aprender, tienes que ponerte en el lugar del adulto mayor porque
ta no le puedes exigir “oye apdrate, come rapido” tienes que ser empatico
con ellas, tienes que ponerte en el lugar de él. Que un dia amanecio feliz y
contento pero al otro dia anda insoportable, que td no lo soportas porque
todo reclama, grita, pelea, se saca la ropa o no quiere nada, pero no por eso
t0 lo vas a lastimar o lo vas a insultar” (Mujer, ELEAM NSE medio).

El trabajo cotidiano pone a prueba la propia “vocacion de servicio” en el sacrificio que
implica, por ejemplo, curar heridas o trabajar con quienes mas Lo necesitan porque
estan solos o no tienen los recursos materiales suficientes;

“Es una experiencia muy buena, yo he cuidado hartos enfermos y todos de la
tercera edad, hombres, mujeres, me ha tocado mudarlos, todo, me ha tocado
como le dijera yo [..] Veo a veces, me da pena, como unas pruebas durisimas,
de ver como sufren los hombres, las heridas en los codos, los tobillos, en los
muslos y me ha tocado curarlos, sacarle toda esa carnecita muerta y echar-
le suero, ponerle venda y uno tird toda la carne pa arriba, le he curado casi
todas las heridas” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

“Yo de repente veila en la tele que habia mucho viejito botado, que estaban
indefensos y que no los cuidaban, y me gusto eso (.) Sia mi me dieran a
elegir ir pa alla, yo voy pa’ alla [al Hogar de Cristo] porque se supone que el
trabajo uno tiene que hacer con los que mas lo necesitan. Eso son la gente
gue necesita que uno le ayude, la gente que no tiene a nadie, porque la ayu-
da no se da porque uno espere gracias, porque se da no mas, y me gustaron
mas los abuelos no sé por qué” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

Y el cuidado se trata, fundamentalmente, de dar amor y carifo:

‘Aqui les estas dando a diario cariio, hasta cuando les alimentas, les prepa-

ras sus comidas, tienes que hacerlo con carifio, porque agquino estai alimen-
tando animales, estas alimentando seres humanos, porque en otros hogares
les dan de todo, de todo, desde pan duro, te pelao, entonces tiene que pasar
por una cosa de carifio” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Esta experiencia de trabajo que se basa en la empatia y el sacrificio, aspectos carac-
teristicos de una motivacion altruista, trae satisfacciones y recompensas de caracter
emocional:
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Y descubri que es algo que me gustaba mucho, es algo que me gusta mu-
cho, que es como, me gusta atenderlas, me gusta saber que las puedes
tener bien, que las puedes cuidar. Es un trabajo bastante demandante eso
siporgue ellas te cansan, porque estan todo el dig, repiten todo el dia algo

0 te exigen todo el dia que quieren algo, entonces es un trabajo agotador,
bastante agotador, pero tiene sus recompensas, es Como.. tiene recompensa
emocional porque igual td lo ves como.. tl piensas que es como tu mama,
que podria ser tu mama [..] A mien particular, a mi me gusta mucho, a mi me
ha llenado mucho de muchas cosas, de muchas... a veces uno se da cuen-

ta, aguiuno se da cuenta como es la vejez, porque todos miramos la vejez
desde lejos, uno nunca piensa que va a llegar [..] Pero aqui td te das cuenta
coémo se vive la vejez” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Ademas, trabajar en el cuidado de personas mayores con demencia entregaria una
‘ensefianza de vida". Algo que desde el punto de vista de estos(as) cuidadores(as), las
propias familias no percibirfan al centrar su atencion, por ejemplo, en el desprestigio
social por los signos de la demencia:

“Cuando tu trabajas con gente enferma ya ves la vida de otra manera, ya no
es tan superficial, ahora la gente es muy superficial, todo sdper interesada
en saber qué diran, qué va a pasar, qué van a decir de mi. Que, si en un se-
gundo la vida cambia, uno ya ve la vida de otra manera (..) Hoy dia estas y
mafana no estas, no estas, ves la otra cara de la moneda, no viendo lo puro
lindo que es la vida, de viajes y gastar. Y llegan aca como que les choca, por-
gue muchas que viajan, pasan viajando y ven que a la abuelita ya se les cae
la saliva, que estan con sus cabecitas gachas, claro les choca ver eso que
ellas estan viviendo algo lindo, pero no todo en la vida es tan lindo” (Mujer,
ELEAM NSE medio alto).

“Ellas te quieren, te quieren, te quieren no mas, a cambio de nada, como

los nifios, te quieren, te brindan afecto porque te brindan afecto no mas, no
esperan nada de ti, ni que les compres nada, no, ellas te quieren porque te
quiereny tuigual, las quieres porque la abuelita te va a dejar su casa no,
porque ellas te quieren porque ta las quieres igual, 0 sea, es como un dar y
un recibir, entonces eso es como bonito, si, me encantan ellas, y me emocio-
na cuando hablo de ellas porque es un carino muy bonito que ojala todas las
auxiliares lo sintieran, pensaran que es un trabajo tan bonito” (Mujer, ELEAM
NSE medio).

Sin embargo, desde la perspectiva de los entrevistados este trabajo no pueden reali-
zarlo todas las personas. Podriamos decir que existiria para ellos(as) un modo de ser
buen cuidador con requisitos especificos que permitirian, fundamentalmente, llevar a
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cabo el objetivo del rol que se posee; el deber de cuidar con amor, sacrificio y voca-
cion por el otro. Primero, las personas que sienten rechazo por esta actividad y que,
en particular, sienten asco frente a los desechos corporales, no tendrian las condicio-
nes para trabajar en el cuidado. De hecho, este tipo de trabajador deja el trabajo con
facilidad o no lo hacen completo:

“Es que la mayoria de la gente no quiere trabajar por eso aqui, porque el
abuelo se hace cacq, se orina, pero nosotros vamos para alla. Yo se eso, que
uno fue nifo y va a llegar de nuevo a ser nifo. A mino me da asco, como que
mi nariz ya esta habituada a esto. Yo Lo veo, pero ya no siento el olor. A veces
la gente dice esto no va conmigo, pero no importa, la cosa es asi” (Hombre,

ELEAM NSE medio bajo).

“También es asi, uno que otro dicen que se aburrieron, que les da asco los
viejos, pero es asi, qué le voy a hacer. A veces tengo que hacerlo yo, porque
que les da asco, que les da ganas de vomitar. Pero todos vamos para alla”
(Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

Segundo, serian fundamentalmente los jovenes quienes no sabrian trabajar cuidando
a personas con demencia debido a su incomprension de la vejez. Desde la tension
vejez/juventud que articula sus discursos, los jovenes se encontrarian todavia “lejos”
de esta etapa lo que les impediria ponerse en el lugar de los mas viejos y ser empa-
ticos con la situacion que viven:

‘A mi me gustaria poner a trabajar a gente mayor, no a jovenes, porque al
joven le duele un dedo y no viene a trabajar, que la mama murid y es men-
tira () En cambio la gente mayor, por ejemplo de cincuenta afios, vienen a
trabajar, porque nosotros ya estamos en esto. A las personas jovenes les ha-
cemos el quite, porque no les gustan Los viejos, una cosa asty yo lo he visto.
Que no les gusta la gente mayor ;por qué? porque se hacen “cact”, se orinan,
que gritan, que llaman, que hace esto. A eso voy yo, en cambio la gente ma-
yor es mas tolerante con el adulto mayor, es mas comprensiva” (Hombre,
ELEAM NSE medio bajo.

“TU eres joven, pero tienes que aprender, tienes que ponerte en el lugar del
adulto mayor porque td no le puedes exigir ‘oye apdrate, come rapido” tie-
nes que ser empatico con ellas, tienes que ponerte en el lugar de él” (Mujer,
ELEAM NSE medio).

Para concluir, diremos que el saber hacer de los cuidadores formales adquiere pres-
tigio, fundamentalmente, por dos aspectos: primero, por las capacitaciones que dan
cuenta tanto de un saber legitimo otorgado por el sub-campo cientifico y profesio-
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nal y que se consolida en un empleo donde adquiere el estatus de rol, con un sentido
moral que debe cumplirse en tanto vocacion; segundo, y en vinculo con el anterior,
esta el marco religioso-sacrificial del cuidado que da cuenta de motivaciones y
conductas altruistas, donde el sacrificio, la empatia y la “vocacion de servicio” signi-
fican este trabajo, y donde las personas mayores con diagnostico de demencia son
objeto de compasion, comprension pero a la vez infantilizadas. Ambos aspectos van
configurando un saber hacer que entra en conflicto con el saber de los agentes del
sub-campo familiar, frente a los que los cuidadores formales se posicionan en un rol
pedagogico. Este se expresa, por ejemplo, en la ensenanza que se les da a las familias
sobre “dar amor” y “aprovechar el tiempo”:

Yo le ensefo a la gente que tienen que darle amor, ellos necesitan amor. Yo
les dije hace poquito, cuando vienen los domingos a verlos, ahora aprovechen
de decirles cosas a los papas. A mi me dice el doctor que son una vela, estan
prendiditos y se empiezan a apagar, no sé cuando, porque pueden estar todos
bieny de repente a un viejito le da un paro y se va un abuelito. Aprovechen
ahora, diganle que los quieren, te voy a sacar a la plaza, te voy a sacar a dar
una vuelta, pero no, nada..” “Yo tengo que pedirle a las familias que vengan,
porgue los van dejando abandonados. Es que he tenido hartos casos, que los
abandonan, los dejan botados” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

0 en el rol mediador que tienen como cuidadores(as) entre la persona mayor y sus
familiares:

“El auxiliar siempre tiene que estar ahi, para que las saquen, las regaloneen,
las vengan a ver. Porque yo sé que la gente también trabaja, pero tiene que
existir un pedazo de espacio para que vayas a ver a la que fue tumama, a la
que te crio” (Mujer, ELEAM NSE medio).

“Siempre hay un contacto, tiene que haber un contacto. Tu pides a él que
cada cierto tiempo la saque a dar una vuelta, la lleve un dia y la traiga al otro
dia, fortaleces lazos entre el apoderado y el adulto mayor” (Mujer, ELEAM
NSE medio).

Esta vision pedagogica del cuidado proviene de la critica que los entrevistados hacen
respecto al modo en que se enfrenta la demencia en el sub-campo familiar, y espe-
cialmente sobre el abandono de las personas mayores luego llevarlas a vivir a una
institucion. Tras esto se constata una idea sobre el deber de los hijos con los padres,
viendo en las familias la falta de interés por la situacion de los mas viejos:

“Yo que trabajo aca, hay abuelitos que le he visto dos veces familiares, hi-
jos que se olvidan de sus padres, pagan la mensualidad, vienen a dejar sus



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

cosas y se van, de repente ni llaman pa venir a verlos, no sé si sera el hecho
de verlos tan deteriorados, no sé qué pasara en su mente, no S&, pero mejor
verlos a que cuando ya no estén, llevar esa carga todo el resto de tu vida 'y
que no fuiste buen hijo” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

‘Inmediatamente empieza el alejamiento, van alejandose de a poco, al prin-
cipio vienen mucho o para ocasiones especiales, pero después ya ni para

las ocasiones especiales vienen, después ya vienen a pagar y como estay si
estan enfermas tienen que llamarlos cuando estan enfermas (..) No sé si sera
de desinterés de ellos o porque les afecta, no te sabria decir; para mi que ya
no les interesa” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

A mime afecta. Me afecta cuando veo cuando las familias no estan ni ahi,
que vienen friamente. Se sientan y yo al rato voy y estan durmiendo y vienen
a ver a la familia, al paciente. A mi me da pena, ni siquiera los buscan, les
hablan, nada (..) Cuando vienen yo los hago que participen, que les lleven el
desayuno, les paso la bandejita a ellos para que le lleven el desayuno y viera
como hacen, la bandeja queda ahi, ni siquiera eso le dan” (Hombre, ELEAM
NSE medio bajo).

“No lo entiendo, yo sé que la gente trabaja, el tiempo es corto, la vida va
rapido, todo es distinto, pero hay veces que existe ese desapego, porque es
un desapego que existe, y como saben que estan bien, que tienen su alimen-
tacion, tienen su cama, su ropa limpia, tienen la atencion del auxiliar, esta
bien, ya, pero se olvidan del propio contacto de ellas. De ellas con su mama,
entonces eso es como dificil, que no entedis por qué no vienen a verlas”
(Mujer, ELEAM NSE medio).

Aun cuando los cuidadores formales trabajan en establecimientos, se constata en
sus discursos la institucionalizacion como una especie de solucion parcial frente al
cuidado de la vejez; se trata de una perspectiva que ve en el grupo familiar el lugar
privilegiado para asumir este tipo de labores. Llevar a los ancianos a este tipo de ins-
tituciones es signo de abandono y desamor de las familias, es "botarlos” o “tirarlos”
como si fueran desechos:

“De verdad, yo siento que tU las venis a botar, que t te estas deshaciendo de
tu ser querido, porque a la final es tu papa o tu mama, asi como los padres se
sacrifican por uno, uno también puede sacrificarse por los padres, mas que
el sacrificio, es cuestion de amor porqgue si yo hubiere tenido a mi mama no
la hubiere traido para aca. Ahora tengo a mi papa, pero si mi papa esta en-
fermo, aunque uno no tuviera los medios [...] Pero no sé, para mi es como que
te sacai un cacho de encima, sacarte un abuelo, es verdad que cuidar a una



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

persona enferma es complicado, me entendis, porque dejai de hacer cosas,
pero no sé poh, por carifio por amor, yo prefiero dejar de hacer otras cosas y
cuidar a tu papa o0 a tu mama o a quien te toque cuidar, yo lo veo como una
cuestion de abandono” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

Y en la casa por qué no las tienen, porque hay veces en que las han lleva-
do y la familia dice que no duerme, me puso todos estos peros y como con
nosotros no. Yo le digo que tiene que disfrutar con sumama, y me dice que
no, que pelea con su marido y asi empiezan las cosas. Cuando llegb aqui la
abuelita la sacaban cuatro dias a la semana, ahora la sacan medio dia. Me la
vienen a buscar en la mafana y a las tres ya esta aqui” (Hombre, ELEAM NSE
medio bajo).

Otros sostienen una posicion mas flexible respecto al tema, sobre todo en situacio-
nes donde se hace dificil tener a la persona mayor con demencia en el hogar debido
a conflictos familiares, o porque no hay tiempo para supervisarlo y cuidarlo durante
el dia:

“Si tu adulto mayor esta bien de su cabeza, bien fisicamente, no veo porque
hay un impedimento de que lo puedas cuidar en tu casa. Si tu abuelito no
interfiere en la vida, en el ndcleo familiar, no produce estragos [..] Ahora, si
la abuelita realmente necesita salir porque perjudica a otro grupo familiar,
a veces hay problemas entre la pareja [..] Entonces yo pienso que ahi ne-
cesitan un lugar donde estén dedicadas a ellas, netamente a ellas” (Mujer,
ELEAM NSE medio).

“Ahora si los hijos o la familia los trajo aqui, cada uno tiene su punto de vis-
ta por qué lo trajo, a lo mejor lo trajo porque no los pueden cuidar, porque
no hay quien lo cuide, porque todos trabajan, porque ahora todos trabajan,
porgue no hay quien los cuide, tienen que ir a un lugar donde estén supervi-
sados porque td no puedes dejar a un abuelito a las ocho de la mafnana para
verlo a las siete de la tarde, porque un abuelo necesita supervision casi las
24 horas, de dia y de noche” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Quien trabaja como cuidadora en casa particular es contraria, de manera tajante, a la
institucionalizacion:

“Yo al menos ella no es nada mia y yo no dejaria que la internaran, porque
en primer lugar pasan miaos como cuatro o cinco horas, no los mudan, en
invierno los lavan con agua helada y tengo experiencia yo porque yo tuve un
familiar y murio de eso” “He visto en la tele yo muchos dramas, entonces a
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esta abuela yo no la dejaria en un hogar, no la tiraria, seguiria hasta cuando
Dios la tenga viva” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

Posicion de genero y vinculo de parentesco

Finalmente, un tercer componente de este habitus o saber hacer corresponde a la
posicion de género y al vinculo de parentesco que, por un lado, ve como “naturales”
las tareas de cuidado ligadas al género femenino, y por otro, enmarca las experien-
cias previas de cuidado que los sujetos tienen. Este componente del habitus parece
ser transversal tanto en cuidadores formales e informales o familiares, mostrando
como las actividades ligadas al cuidado asumirian un caracter “naturalmente” feme-
nino. Se constata, en el caso de las mujeres, la experiencia previa de cuidado de los
hijos y la idea de que “se nace” con el deseo de cuidar (idea de “vocacion” que tam-
bién aparece ligada a un marco religioso-sacrificial del cuidado y que cabria analizar
en otros estudios en su dimension religiosa y de género). Dicha naturalizacion, obvia
el caracter social de tal imposicion al cuidado:

‘creo que uno nace con eso de querer cuidar a alguien o td quieres estudias
algo, a ti te gusto lo que tu estudiaste, tu naciste con eso, yo antes igual es-
taba, ponte td, estudié cosas que na que ver cuando era mas joven, y nunca
lo dejé asi, y después mira lo que me empez0 a gustar cuando yo era mama,
tenia mis hijos grandes. Podria haberlo hecho antes pero yo creo que esto se
da, se da con el tiempo y se dio, a lo mejor siempre Lo tuve pero no lo senti
mucho, o no lo di a conocer y ahora ya, me toco y no me arrepiento y me
gusta, porque sino, no lo estaria haciendo” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

“Me gusta la limpieza, me gusta el orden, me gusta la atencion y me gusta,
me encanta cocinar, me encanta planchar, yo soy de campo, yo soy una mu-
jer de campo y cuando llegué aca, yo alla estudiaba enfermeria de nifita,
(legué aca a Santiago y segui estudiando enfermeria” (Mujer, Casa particular
NSE bajo).

En este caso, el trabajo de cuidadora de personas mayores con demencia se realiza
después que se ha cumplido dicha funcion en el espacio doméstico, otorgando ade-
mas una nueva dimension de realizacion en el ambito del cuidado:

Y ademas como yo.. el padre de mis dos hijos.. nacio mi hija, tiene 20 afos,
ella ya no esta en mi casa, mi hijo tiene 28, tampoco porque se casaron, y yo
desde que nacié mi nifa yo me separé del padre de mis hijos, el lleva su vida
y yo mi vida, entonces ¢a qué voy a llegar a mi casa? Sola, si ya mi hija no
esta, ni mi hijo, entonces ahi yo acompano a la abuela. Hay veces que me voy
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a mi casa cuando no quiero escuchar bulla, que al frente se ponen a tomar, a
escuchar masica” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

En el caso del hombre entrevistado, la “naturalizacion” del cuidado como actividad
femenina no aparece, sino mas bien se advierte el caracter natural e imperativo que
tendria para los hijos e hijas cuidar a sus padres. Esto se observa, fundamentalmente,
en la experiencia previa del entrevistado de haber cuidado de sus padres como moti-
vacion de la actividad laboral actual y donde el vinculo de parentesco —en este caso
del hijo— obliga o “toca”,

"Después me tocd a mi cuidar a mi papa, pero yo nunca hice eso [abando-
narlo] mi papa donde estaba yo, él estaba, porque esa es la casa de mis
papas, yo por eso hice este hogar, por lo mismo, porque me basé en ellos"..
“Esto nacid con mis papas, porque a nadie le niego la entrada aca, un plato
de comida o si me llaman a inyecciones, a cualquier cosa voy, porque yo ya
lo sufri. Por eso yo no quiero que la gente sufra” (Hombre, ELEAM NSE medio
bajo).

Para concluir, diremos que la conformacion de un habitus ligado al cuidado, en el
caso de los agentes del sub-campo institucional que trabajan de manera remune-
rada en ELEAM o en casas particulares, se comprendera como un saber hacer o un
saber practico que constituye —a diferencia de lo que ocurre con los agentes encar-
gados del cuidado en el sub-campo familiar— una suerte de prestigio configurado en
referencia y disputa con el saber que poseen los familiares de las personas mayores
con demencia. Dicho prestigio deriva, en primer lugar, de las capacitaciones que és-
tos poseen en torno al cuidado de las personas mayores —capital cultural objetivado
en diplomas y titulos— y que han obtenido en vinculo con el sub-campo cientifico y
profesional, y en segundo lugar, de un tipo de actitud ligada a esta actividad que es
necesario tener —que podriamos identificar como altruista— y que da cuenta de un
marco sacrificial-religioso a partir del cual los sujetos comprenden su propio trabajo,
y que legitima el saber que poseen frente a lo que las familias conocen, distancian-
dose de éstas. Finalmente, hace parte de este habitus el cuidado como labor "natu-
ralmente” femenina o como deber de hijos e hijas hacia sus padres, y [as experiencias
previas de cuidado, tanto en el caso de las mujeres como del hombre entrevistado,
dan cuenta de estos mandatos sociales.

Las acciones y procesos del cuidado: manejo del cuerpo
y el tiempo del otro
La rutina de cuidados

Dentro de las acciones y el proceso de cuidado se observa el conocimiento consti-
tuido en rutina sobre los requerimientos de las personas mayores con demencia y el
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modo de enfrentarlos en el trabajo diario. Asi, la limpieza del cuerpo y vestimenta,
orden y limpieza de los espacios, labores de cocina y alimentacion, administracion de
medicamentos, compania y vigilancia son aspectos, entre otros, que van tejiendo el
dia a dia y que variaran en intensidad segin el estado de avance de la demenciay el
nivel de deterioro que las personas mayores presenten.

Un momento inicial de toda labor de cuidado sera el proceso de conocimiento del
cuerpo del otro. Si bien se declara explicitamente el no hacer juicios sobre la norma-
lidad o anormalidad de las conductas de la persona con demencia, se conciben di-
chas manifestaciones como algo fuera de lo normal a lo que es necesario acostum-
brarse, y que tras la rutinizacion de las actividades de cuidado las manifestaciones
de demencia dejan de complicar o ser atemorizantes:

Yo lo sé, yo lo enfrento como todos los dias, yo sé que esta abuela tiene
esto, esto es lo que esta pasando, no me asusta ya” (Hombre, ELEAM NSE
medio bajo).

“En estas actividades ya no se te complica nada, porque lo haces tanto y por
tanto tiempo y todos los dias que ya para ti no es complicado hacer nada”
(Mujer, ELEAM NSE medio alto).

“Porque puede que te hayan dicho tiene que mudar a la abuelita, pero cuan-
do la mudas y te das cuenta de que tiene fecas, que tiene orina, y si td no
estas acostumbrada a eso o te molesta eso.. 0 esta abuelita te vomito, o
tienes que lavar placas, te fijas, cosas que para otra gente serfa.. no le gus-
taria. Entonces asi me fui dando cuenta que era algo que me gustaba y que
tenia capacidad para hacerlo, y que me manejaba bien y que me manejo
todavia bien, me gusta mucho” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Dicho proceso de acostumbramiento sera tanto del cuidador como de la persona
mayor con demencia y pasa, por ejemplo, por conocer su estado fisico y el grado de
movilidad y fragilidad de su cuerpo:

“Cuando tu recién llegaste, el hecho de que tienes que conocer al paciente
como para tratarlo, porque todos son diferentes, entonces td tienes que
aprender a ver como los tienes que ver, como son ellos, cual es su patologia,
como estan fisicamente, los cuidados que tienes que darle, porque hay unos
gue son mas faciles y otros que son mas dificiles porque ta los tocas y se
ponen morados, entonces, pero una al principio cuesta porque ta tienes que
conocer al paciente, pero después que ya lo conoces, todo cuesta al princi-
pio pero después se vuelve normal y no pasa nada” (Mujer, ELEAM NSE medio
alto).
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Pero también es necesario que las personas mayores enfrenten el pudor que les pro-
duce el que otros las aseen o vistan:

“Es que ya se acostumbran a uno. De primera, cuando entran, Como que se
cohiben, se tapa, porque ellas llevan eso metido y después ellas saben que
uno las va a lavar si se hicieron cacd. Las llevamos al bafo, las lavamos, las
limpiamos, les echamos emulsionado en el popin todos los dias, cuatro ve-
ces se hace lo mismo, porque hay que hacerlo. Y a veces se aburre la gente
que viene a trabajar, pero tiene que ser asj, sino se ponen hediondas, el
adulto mayor se pone hediondo rapido y hay que evitar eso” (Hombre, ELEAM
NSE medio bajo)

Interesa hacer la distincion entre actividades de soporte al cuidado y actividades de
cuidado directo, pues permite observar la distribucion de las tareas en el marco de
los cuidados formales en los distintos espacios donde se desarrolla dicho trabajo. Se
sugiere que en instituciones de mayor tamafio, con una dotacion de personal mayor
es posible una programacion racional de las labores que involucre una division y dife-
renciacion entre ambos tipos de actividades en un sistema de turnos:

“Hay dias que nosotras nos vamos turnando, unas semanas nos toca cocina
y un pasillo corto, que es mas complicado, cuando me toca, ponte td, esta
semana no estoy en cocina, pero estoy en pasillo largo” (Mujer, ELEAM NSE
medio-alto).

En establecimientos mas pequefios la posibilidad de mantener turnos con labores
diferenciadas es menor, sobre todo si es a la vez el espacio de residencia del o la
cuidador(a):

“Porgue bastante trabajo, no tanto el trabajo fisico sino el trabajo que haces
ta con ellas que es emocional, esa parte es largo. Fisico también porque
estas todo el dia que las lavas, que las aseas, que te preocupes que sus ropas
estén bien, que toda la casa en sifuncione bien” (Mujer, ELEAM NSE medio).

“Todo el dia, todos los dias hago este trabajo, porque yo vivo agul. Tengo que
estar pendiente de la gente que esta trabajando con el paciente, si lo dio
vuelta, si esta mojado, todo” (Hombre, ELEAM NSE medio-bajo).

Y en las casas particulares esta distincion practicamente desapareceria, siendo la
carga de trabajo mucho mayor, en una situacion similar a los cuidadores familiares o
informales:

“Yo me preocupo de las ufas de ella, de bafarla, de cambiar sabanas, de
lavarle su ropa, del desayuno, del almuerzo, de todo, de todo, soy yo la que
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llevo todo, me falta algo voy donde la D. [..] Nadie la encuentra hedionda
ahora, todos me han felicitado en la iglesia, los que la conocian, su casa im-
pecable” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

Las rutinas de trabajo son similares en los ELEAM, que en general comienzan a prime-
ra hora de la mafana con los procesos asociados a la higiene personal, alimentacion,
medicacion y limpieza, y que continua con la preparacion del almuerzo, momentos de
recreacion en espacios comunes y siesta, tratamientos médicos, cena y preparacion
para dormir, con vigilancia constante en todos los momentos del dia y la noche:

“Yo llego temprano y empiezo a adelantar con mi trabajo, yo cuando llego
hay una abuelita que ya esta despierta, lo primero que hago yo la veo a ella,
la levanto la ducho, la visto, después a ella le seco su pelo, le lavamos tres
veces a la semana el pelo, ta le tienes que secar su pelo, la sientas, la vistes,
y la dejas ahi listita para que después le demos el desayuno. Mi otra com-
pafera esta preparando el desayuno, después que ella prepara el desayuno,
nosotras vamos acomodando a todas las chiquillas, a todas las que estan en
las piezas, las sentamos, si hay alguna que esta orinada hay que sacarle la
ropa y las dejas listitas para que se tomen el desayuno, las que se sientan
bien, ta les subes la camita y todo, porque otras que hay que darles por son-
da, y después que las acomodamos empezamos a repartirle el desayuno, les
damos el desayuno a las que no toman y después de darle el desayuno, re-
cogemos las tazas, dejamos todo listo, dejamos toda la cocina lista y de ahi
cada una se va con sus abuelas, empiezo con las mias, a banarlas, las bafo,
les seco el pelo a las que se lavan, las visto y las que se sientan en la silla, se
sientan en la silla, se sacan al pasillo. Después seguis con las otras, lo mismo
ducharlas, vestirlas, todo, y después estariamos terminando como a las diez
y media” (Mujer, ELEAM NSE medio-alto).

“En la mafana empezar a las cinco de la mafana, lavarlos, revisarlos, darlos
vueltas. Después de eso, a las ocho, ocho y media o nueve viene el desayuno,
después moverlos llevarlos al bafo, porque nosotros igual a los postrados
los llevamos al bafo, porque si hacen sus necesidades, si no pueden, no-
sotros tenemos que ayudarlos y después de eso viene el almuerzo, el tra-
tamiento, va todo ordenadito y asi sucesivamente. Hasta llegar a la noche,
gque me toca el dltimo con la gente que esta de noche. Dejarlos ordenaditos,
darlos vuelta. A las dos de la mafnana, al que le toca dar vuelta a esa hora,
igual. Pero igual dormimos, no le digo que no vamos a dormir” (Hombre,
ELEAM NSE medio bajo).

Todos los procesos siguen una pauta que se repite diariamente y que son marcados,
principalmente, por los momentos de alimentacion. Como describe una entrevistada:
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“Esta es una rutina de comida y bafio” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Y que produce cansancio, pero también tedio y aburrimiento:

“En el transcurso del dia td vas ya, te vas dando cuenta que estas cansada,
porque es como rapido” (Mujer, ELEAM NSE medio).

“Se hace todos los dias lo mismo, igual es una rutina, yo creo que todas las
rutinas son malas porque después como que te va aburriendo un poco el
hecho que no cambias, nada diferente, todos los trabajos seran tediosos, yo
creo que si, uno hace lo mismo, no sé, pero esto después es como una rutina
diaria de todos los dias” (Mujer, ELEAM NSE medio-alto).

El proceso es cotidiano, una rutina que se sigue dia a dia y a la que es necesario in-
tervenir con pequenos quiebres que sirvan tanto para los adultos mayores residentes
como para sus cuidadores;

“Esta es una rutina muy marcada, tratando de ir quebrandola de repente un
poquito, no en la parte de alimentacion pero si en la parte después de las
horas de comida, tratando de quebrar un poquito y haciendo otras cosas
distintas. A veces compramos porotos granados y nos sentamos a desgranar
porotos, a otras les gusta picar porotos verdes. Eso les gusta, hacen cosas”
(Mujer, ELEAM NSE medio).

“Por ejemplo el dia miércoles y sabado yo compro en la feria habas, arvejas, para
que ellos se deshagan un poco de la tele y empiecen a desgranar. Yo los pongo a
desgranar, para que ellos trabajen y me gusta, y asi me dejan un poquito para yo
descansar, sino no descansaria nada” (Hombre, ELEAM NSE medio-bajo).

La demencia: explicaciones sobre sus causas y
desarrollo

La rutina de cuidado, asi como el conocimiento profesional proveniente de las capa-
citaciones, sirven para fundamentar creencias preexistentes sobre las demencias, asi
como a la elaboracion de nuevas explicaciones respecto a sus causas y desarrollo.

Respecto a causas y desarrollo de la demencia, se advierten dos tipos de discursos. El
primero, centrado fundamentalmente en las causas, las atribuye a cuestiones de ca-
racter sociocultural, familiar o de personalidad. El segundo, centrado principalmente
en las manifestaciones de las demencias, su desarrollo y prevencion, lo hace desde
un punto de vista médico, dando cuenta de la sintomatologia y proceso de deterioro
clinicamente observado que enfrenta la persona.
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En el primer caso, se atribuye la demencia a la soledad que enfrentaria la persona
tras la muerte de su pareja o se responsabiliza a los familiares por el abandono en
que dejarian a las personas mayores,

Yo creo que cuando al familiar se le muere su pareja, de ahi viene, a veces
la misma familia empieza a dejar muy solos a los abuelitos. A veces nos
preguntamos, ;sera que queda muy solo el paciente?” (Hombre, ELEAM NSE
medio bajo).

La causa de la demencia también recaeria en la propia persona que ‘quiso dejar de
querer vivir’. Una especie de abandono de si mismo que incidiria en el desarrollo de
la enfermedad.

“No sé qué pasod en sus vidas que quisieron dejar de querer vivir, y se fueron
encerrando en sumundo y se empezaron a consumir y aht empezaron a tener
la razon mal y aht se empezaron a enfermar” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

La demencia se explicara también por causas de tipo sociocultural vinculadas a la
intensificacion de ciertos aspectos ligados a la vida moderna: el estrés, el uso de
tecnologias y el ritmo acelerado de la vida.

Y en este mundo que estamos viviendo en estos momentos, tan rapido, tan
tecnologico, a lo mejor a pasos acelerados vamos a ir teniendo Alzheimer,
la gente vive estresada, todo el mundo vive ahora apurado, antes la vida era
mas tranquila” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Ademas, se observan dos perspectivas en que la demencia adquiere un caracter de
inevitabilidad. En la primera, “la demencia llega sin avisar” enfatizando la incertidum-
bre sobre sus posibles causas y las dudosas posibilidades de prevenirla. Aunque se
advierten, en el habla, ciertos conocimientos sobre como prevenir su desarrollo, cen-
trados fundamentalmente en determinado estilo de vida, éstos serian insuficientes.
Paradojicamente, la Gnica certeza es que “la mente se enferma sin avisar”.

“Podria ser, no tomar tanto alcohol, no tomar medicamentos, mas que nada
ese tipo de cuidado. Pero qué otro cuidado le puedes dar, tu mente se enfer-
ma de repente sin avisar” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

En otros momentos, si bien se reconoce la importancia de “ejercitar la mente” como
una accion preventiva, la experiencia muestra que la demencia se desarrolla de to-
dos modos:

“Por mas que dicen tienes que leer, de tener tu mente activa, hay gente aca
que yo al menos por experiencia, hay gente aca que es muy culta, demasia-
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do culta, entonces se contradice con lo que td tienes que tener tu mente
ocupada, de leer, de ejercitarla, en los que para las profesiones que ellas tie-
nen, han tenido, la ocupan mucho la mente” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

En la segunda, la demencia se vincula de manera inevitable a la vejez, pues las per-
sonas llegarian a una edad y “se les declara la enfermedad”.

Y da pena porque antes uno conocia a esas personas como eran normal-
mente y después llegan a una edad y que se les declare esa enfermedad. Yo
ya tengo 60 pero ojala que no se me declare nada antes de los 65" (Mujer,
casa particular NSE bajo).

Ambas perspectivas podrian vincularse a una de las consecuencias afectivas que
existen sobre el trabajo de cuidado con personas mayores con demencias que, Como
se vera mas adelante, se expresa en las reflexiones sobre el futuro y la propia vejez,
donde esta Gltima se visualiza con temor e incertidumbre ante la posibilidad de de-
sarrollar algn tipo de demencia, y en las que demencia y vejez se visualizan como
una etapa cruel.

El segundo tipo de discurso, que aparece en solo dos de las entrevistas, se aproxima
a la demencia también desde el punto de vista médico, explicando manifestaciones,
desarrollo y prevencion, dando cuenta de la sintomatologia y el proceso de deterioro
que enfrenta la persona con algln tipo de demencia, y los posibles manejos de las
manifestaciones. En uno de ellos, Alzheimer o demencia senil se entienden como
sinénimos, enfermedad de desarrollo rapido y progresivo:

“Yo hice un estudio hace poquito, lo que es el Alzheimer o la demencia senil,
es que se va deteriorando su mente, se van haciendo surcos y ahi se va dete-
riorando mas el paciente, que se nota en los rasgos fisicos, en la cara, se van
deteriorando mas, porque el Alzheimer es progresivo, es rapido” (Hombre,
ELEAM NSE medio bajo).

Se destaca un proceso de tres etapas que se iniciaria con los primeros signos de ac-
ciones de incoherentes, para continuar con un periodo de agresividad y finalizar con
pérdida total del movimiento y de funciones corporales:

“La primera etapa es cuando empieza el Alzheimer, empiezan a hacer cosas
incoherentes, a olvidarse de las cosas. En la segunda etapa va viene la agre-
sividad. Hasta la Gltima etapa que ya quedan postrados, usted los levanta
con un dedo porque estan tan tiececitos y se empiezan a deteriorar y a
adelgazar y después quedan los puros huesitos” (Hombre, ELEAM NSE medio
bajo).
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Respecto a la prevencion y manejo de las demencias, se indica la necesidad de man-
tener la mente activa, ya sea leyendo, viendo television o las interacciones sociales,
proceso que de alguna forma podria retrasar la demencia senil. Cuando la enfer-
medad esta ya en desarrollo, el aislamiento podria entenderse como un factor que
aceleraria el deterioro:

“A'lo mejor en un abuelito que no tiene contacto con otros abuelos, que no
conversa, que no ve television, que no lee un diario puede que la demencia
senil avance mas rapido que una gue esta constantemente, aunque sea pa
pelear como te digo, porque al pelear ya estas usando tu cabeza, estai pen-
sando, estai ocupando energia en eso” (Mujer, ELEAM NSE medio).

En el caso de las cuidadoras y cuidadores formales entrevistados, las explicaciones
socioculturales y personales de la demencia se expresan junto a elucidaciones de
orden médico, lo que se entiende pues algunos de ellos poseen capacitaciones espe-
cificas en temas de cuidado a personas mayores. De todos modos interesa destacar
que, al igual que en el caso de los cuidadores familiares o informales, la demencia

es mas bien una figura difusa e incierta, objeto de especulacion, temores y cues-
tionamientos. Seria interesante indagar en futuros estudios el modo en que este
conocimiento o teorias cotidianas*? sobre la vejez y la demencia inciden en el modo
en que cuidadores(as) enfrentan el trabajo de cuidado —sus acciones, procesos y
relaciones— y las consecuencias afectivas y emocionales que éste tiene. Si bien no
es posible responder a esta pregunta en el presente capitulo, se deja abierta como
problematica para futuras indagaciones, entendiendo que dichas teorias cotidianas
de caracter doxico (Bourdieu et al, 2003) son fundamentalmente practicas, remiten a
disciplinas corporales y al modo en que, de manera naturalizada e inconsciente, ad-
quieren importancia central como saber hacer.

Consecuencias del cuidado: aspectos fisicos,
emocionales, laborales y familiares

El conjunto de acciones, procesos y relaciones que involucra el trabajo cotidiano de
cuidado a personas mayores con demencia tiene una serie de consecuencias para los
cuidadores(as). A continuacion se detallan aspectos vinculados a la carga laboral, a
los efectos en la salud fisica y las consecuencias afectivas del cuidado.

42 Las teorias cotidianas o también denominadas teorias implicitas desde la psicologia social (Rodrigo et al, 1993)
hacen referencia a un conjunto de creencias que un individuo posee sobre como son las personas, la naturaleza
humana y/o los grupos sociales. Estan organizadas de manera relativamente consistente, permiten la prediccion
de ciertos fenémenos, son de caracter inductivo y buscan un conocimiento confirmatorio mediante la verificacion
de las creencias; no se basan en teorfas formales y las personas no son necesariamente conscientes del impacto
de estas creencias sobre su comportamiento (Estrada et al, 2007). El caracter naturalizado, inconsciente y practico
de dichas creencias puede entenderse también bajo el concepto de doxa desarrollado por Bourdieu (2003), enfati-
zando la dimension ideologica de estas teorias cotidianas.
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Sobre la carga laboral: tiempo de trabajo y tiempo de
descanso

En los discursos se constata que los cuidadores(as) destinan gran parte del dia a su
trabajo, sintiéndose cansados a nivel fisico y emocional. Se define como un trabajo
demandante y agotador, debido al trato diario y la exigencia que involucra lidiar con
las manifestaciones de las demencias: el que las personas “repitan todo el dia algo”
0 "exijan todo el dia que quieren algo”, donde los gritos, las necesidades diversas,
las incomodidades, los movimientos son distintos aspectos a los que deben atender
diariamente y que se ven como factores que afectan de manera emocional.

“Es un trabajo bastante demandante eso si porque ellas te cansan, porque
estan todo el dia, repiten todo el dia algo o te exigen todo el dia que quieren
algo, entonces es un trabajo agotador, bastante agotador” (Mujer, ELEAM
NSE medio).

“Es que no es facil, es que no son personas que estan en sus cinco sentidos,
entonces tU tienes que ver que una grita, que la otra quiere esto, que la
otra esta incomoda, que la otra se quiere parar, entonces son todos facto-
res que van influyendo, entonces tu cabeza de repente empieza a agotar-
se, bueno es l0gico que uno se canse porque trabajar con personas que no
estan bien entre comillas igual a uno le afecta” (Mujer, ELEAM NSE medio
alto).

El caracter demandante de este trabajo, y el cansancio que manifiestan, responde
también a la jornada de trabajo (8 0 12 horas segln contrato) que muchas veces se
extiende mas alla de las definiciones contractuales, debido a las caracteristicas pro-
pias de las personas a las que cuidan:

“Por el hecho de los horarios, porque de repente tenemos que estar todo el
dia, y se te acorta y este trabajo te requiere mucho tiempo, para estar no es
un trabajo que ta digas basta” (Mujer, ELEAM NSE medio).

“Se supone gue a las seis me voy, pero nunca me voy a las seis, porque son
impredecibles, hay dias que comen muy bien y hay dias que no quieren (..)
Exactamente, entonces nunca es un horario que ta dices: a las seis en punto
td te puedes ir, pero no porgue ellos son igual que los ninos, entonces no
quieren no comen, y eso, y al otro dia es lo mismo y asi” (Mujer, ELEAM NSE
medio alto).

Las personas declaran no tener tiempo libre. El ser un trabajo exigente desde un
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punto de vista fisico y emocional, un “trabajo que te consume”, no deja espacio para
otro tipo de actividad, como por ejemplo, compartir con la familia:

“Entonces no tienes tiempo y llegas tan cansada, porque igual te cansas
tanto fisica como psicolégicamente. Entonces, ya, de repente el tiempo que
tienes lo compartes poco, pero siempre estas pensando, igual uno esta pen-
diente y aunque no quiera me tengo que hacer un tiempo para ellos, pero de
repente no hay tiempo, por mas que ta quieras hacértelo, no hay, es que este
trabajo te consume, te consume mucho” (Mujer, ELEAM NSE medio-alto).

Por otra parte, cuando se llega al hogar, las mujeres siguen trabajando en labores
asociadas al cuidado en el espacio doméstico, por lo que el tiempo que destinan a si
mismas, practicamente no existe:

“En casa: es un tiempo tuyo pero es un tiempo de la casa también. Nosotras
las mujeres llegamos a hacer cosas, no llegamos como decir "ya, llegué a mi
casa, este tiempo es mio”. Tienes que ocuparte de tu familia” (Mujer, ELEAM
NSE medio).

Durante la jornada de trabajo, los momentos libres de cuidadores(as) se hacen coin-
cidir con el tiempo destinado a la siesta o recreacion de los ancianos residentes, y
siempre son compartidos con ellos. En el caso de la casa particular, ocurre lo mismo:

“No hay tiempos libres propios tuyos, sino que los tiempos libres son com-
partidos con ellas, es el tiempo libre que tu compartes con ellas, que te
puedes sentar un rato a ver television, a conversar, a escuchar masica [..] Asi
propiamente que yo diga esta hora es mia y no veo abuelas, no. El mismo
espacio que te vas dando al mismo tiempo lo vas compartiendo con ellas”
(Mujer, ELEAM NSE medio).

“Me siento a conversar con la abuela o traigo unos géneros y voy bordando
y la abuela me va enrollando el hilo, asi las dos, y a ella le digo si quiere tejer
y me dice que bueno pero me aburri me dice [..] Y cuando no, nos gusta a las
dos ver la jueza (programa de TV). Y eso hicimos de descanso, no es tanta la
pega, no” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

Los entrevistados destacan, ademas, que se trata de un trabajo mal remunerado
respecto a la cantidad de trabajo que desarrollan:

“Es ademas un trabajo que no es tan bien remunerado, no estamos mal pero
deberia ser bien remunerado porque es un trabajo que demanda mucho de
tu tiempo y mucho de tu parte fisica, psicologica, todo” (Mujer, ELEAM NSE
medio).
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“Estar de l[a mafiana a las once de la noche o doce de la noche, ninguna per-
sona le hace estar por casi los cinco mil pesos diarios. Y pa como yo tengo

a la abuela, todas sus sabanas lavas, el bafo..” (Mujer, Casa particular NSE
bajo).

La extensa jornada de trabajo y la carga laboral que éste involucra, limita el tiempo
para dedicar a las propias familias, y esto es una preocupacion sobre todo en aquellas
mujeres que todavia se encuentran en periodo de “crianza”:

‘Afecta el circulo familiar porque este trabajo en horario es muy demandan-
te, demasiado, tiene horarios muy largos este trabajo, tl trabajas doce ho-
ras, entonces pierdes un poco el contacto, afecta un poco lo que es tu otra
parte porque tu dejas mucho aqui, mucha parte de ti, yo diria que de un cien
estas dejando casi un ochenta. Entonces lo que queda para tu casa es poco,
porqgue tienes poco tiempo, llegas mas bien agotada, llegas cansada, porque
bastante trabajo, no tanto el trabajo fisico sino el trabajo que haces tl con
ellas que es emocional, esa parte es largo [..] T llegas a tu casa, igual llegas
un poco cansada y dejas poco tiempo, en realidad en mi caso no sé en otros,
para atender a tu propia familia” (Mujer, ELEAM NSE medio).

“De repente tenemos que estar todo el dia, y se te acorta y este trabajo te
requiere mucho tiempo para estar, no es un trabajo que ta digas basta que
te enfermes, entonces no tienes tiempo y llegas tan cansada, porque igual te
cansas tanto fisica como psicolégicamente, un poco como parte. Entonces
ya de repente el tiempo que tienes lo compartes poco, pero siempre estar
pensando, igual uno esta pendiente y aungue no quiera me tengo que hacer
un tiempo para ellos, pero de repente no hay tiempo, por mas que td quieras
hacértelo, no hay, es que este trabajo te consume, te consume mucho (Mu-
jer, ELEAM NSE medio alto).

Finalmente, las necesidades para hacer mejor el trabajo tienen que ver en la mayoria
de los casos, con reducir la jornada laboral o incorporar mas personal:

“Mas gente, para ensefarles yo y para aliviarme un poco la carga. Para no estar
tan, yo creo que estoy mas del 90% aqui” (Hombre, ELEAM NSE medio alto).

“Lo dificil no son las actividades concretas sino la carga de trabajo. Es que
no se trata del cuidado, porque es bueno, es cuidado, para que andamos con
€0sas, nosotras cuidamos bien, las compaferas hay buenas y malas como en
todo lugar, unas hacen bien y otras no, pero en trabajo estan bien cuidadas.
Lo que a mi me gustaria es menos trabajo” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).
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‘A mino me ayuda nadie, nadie a bafarla, yo necesito a una persona que
siquiera me ayude el dia domingo [..] Tengo que hacerlo sola no mas, como
me estan pagando, qué le vamos a hacer” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

Efectos del cuidado en la salud fisica

Dentro de las consecuencias fisicas que produce el trabajo de cuidado, aquellas mas
mencionadas son los problemas a la columna, agudizacion de enfermedades preexis-
tentes, hernias lumbares, etc, principalmente por el hecho de cargar, mover, levantar
a personas que tienen una movilidad reducida:

“Por eso que a lo mejor la gente trabaja en esto y se retira pronto, porque

aqui te enfermas de la espalda a veces, te enfermas de muchas cosas por-
que estas trabajando con gente que practicamente no mueve sus piernas,
Nno Mueve sus Manos, ya algunas estan postradas” (Mujer, ELEAM NSE me-

dio).

“A'mi la que me cuesta es cuando la mudo, porgue yo tengo artrosis en la
columna. Es la muda y la lava de ropa, y la curacion del popito. Hacerle la
muda, agacharme me duele mucho la cola, y al tomarla en brazos, subirla
alla arriba 0 acomodarla, sentarla es lo que.. la columna no mas, duele poh,
pero qué le vamos a hacer, es un trabajo” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

“Son muy pesados, para trasladarlos de la cama ahi estoy yo, también ando
apenas porque me operaron de una hernia lumbar por lo mismo, porque hice
fuerza, pero a ellos les cuesta mas” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

Consecuencias afectivas del cuidado a personas
mayores con demencia

Una de las consecuencias afectivas que mas se destaca en los discursos tiene que
ver con la muerte de las personas a quienes cuidan y el proceso de duelo. A diferen-
cia de lo que ocurre en el caso del sub-campo familiar, en que el duelo se centra en
la ‘pérdida ambigua” que se produce al enfermar la persona de demencia, el proceso
de duelo en el caso de los cuidadores formales considera el deterioro progresivo y la
muerte de la persona mayor.

Observar el deterioro progresivo afecta emocionalmente, en especial por el sufri-
miento de las personas mayores quienes se darian cuenta, en algln punto, de lo que
estan viviendo:

“Porque ta la viste bien, td la viste caminar, hablarte, y de repente las ves
acostadas y te empieza a dar como pena, porque ta las conociste bieny de
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repente td ya no puedes conversar con ella y ella dice cosas sin sentido, y
ella igual sufre, porque de repente te miran a los 0jos y tienen lagrimas, en-
tonces te dicen: "me esta doliendo”, sufren, porque ellas antes estaban bien
y ahora ya no son las mismas y eso también te afecta” (Mujer, ELEAM NSE
medio alto).

“Entonces todo eso a uno como que la va acongojando, pero qué le vamos a
hacer, la realidad de la vida es asi [..] Y da pena porgue antes uno conocia a
esas personas como eran normalmente y después llegan a una edad y que
se les declare esa enfermedad” (Mujer, Casa particular NSE bajo).

Luego, el impacto de la muerte y el duelo se expresa, en ocasiones, como tristeza y
culpa, sentir gue no se hizo lo suficiente por ellos o ver el modo en que las familias
enfrentan la muerte:

“Quedamos mal nosotros, porque yo estoy dia y noche pendiente del abue-
lito, lo que hace, lo que no hace y se va, como que me queda la sensacion de
que algo hice mal, por qué se fue. Le digo a la doctora y me dice ;qué mas va
a hacer? no se puede, cuando llega su hora llega su hora. Quedo mal yo, me
da pena porque la familia viene a buscarlos como tan friamente, hay gente
que llora, pero yo no le creo, yo digo lagrimas de cocodrilo” (Hombre, ELEAM
NSE medio bajo).

En otros, como depresion y sensacion de pérdida, debido al lazo formado durante el
proceso de cuidado:

“Tu psicologicamente te encarinas, incluso ellas con uno, porque a estas
alturas del partido ellas quieren mas a uno que a sus propias familias, y ellas
donde estan enfermas nosotros llegamos a otra etapa en su vida, y ellas la
VEN a UNo COMO que uno es parte de su familia, yo la misma abuelita que
cuido particular ponte tu ella me quiere mas a mi que a sus hijas, ella no

las reconoce tanto como me reconoce a mi, eso va a pasando a lo largo del
tiempo, y el carino es para atenderlas a todas, porque te encarifias sin que-
rer, el hecho de verlas todos los dias, de cuidarlas, de lavarlas, de darles la
comida, entonces ella se acostumbra y el carifio va creciendo [..] y después
cuando se mueren sufre mucho uno, al menos tengo ese mal, yo pienso que
es un mal que me encarino con la gente, también cal en depresion porque el
hecho que se murieran” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

Es por eso, que uno de los aprendizajes y componentes de este saber hacer son las
distintas estrategias que permiten manejar la carga emocional del trabajo. Una de
ellas implica asumir que “la enfermedad es asi”, comprendiendo que las diferentes
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conductas y manifestaciones vinculadas al proceso de deterioro de las personas
mayores con demencia hacen parte del desarrollo normal de la enfermedad y no son
responsabilidad de los cuidadores(as):;

"Pero por ejemplo, cuando entran al principio [los(as) cuidadores(as)] les
afecta, porque toman lo que dicen los abuelitos y lloran y lloran. Yo trato de
hablar con ellos, les explico que esta enfermedad es asi, pasa esto. Que no
nos echemos la culpa nosotros, que pasa eso porque no los atendimos bien,
no, la enfermedad esta ya y va avanzando, no es culpa de quien esta cuidan-
do” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

“Si tu logras un poco separar que la abuelita esta enferma, es parte de su
enfermedad, es mas facil” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Una segunda estrategia consiste en aprender a 'no encarinarse”:

“Si, los sufrimos harto. Antes llorabamos, ahora no lloramos tanto, no es-
tamos tan llorones. Pero de primera sj, la llorabamos. Por eso yo les digo a
las chiquillas no se encarifien, en el sentido de que no Nos cerremos tanto
a ellos, porque a ellos ya les queda poquito. Estan en una etapa en que no
sabemos cuando, si hoy o mafnana” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

Otra estrategia que mencionan tiene que ver con no entregar el cien por ciento de si
en el trabajo:

“Hay una cosa que a mi me parece, que td siempre tienes que dejar como un
espacio, porque si tl entregas tampoco entregas el cien por ciento, porque
cuando las abuelitas fallecen te afecta pero no tiene que afectarte al cien
por ciento porgue si no nunca vas a poder hacer tu trabajo, porque en los
hogares muchas abuelitas terminan sus dias aqui con nosotras. Entonces td
entregas pero también tienes que dejar esa ventanita como de escape en

el momento en que ellas fallecen, porque se te murio la abuelita y no podis
seguir trabajando. O sea, th das pero también tienes que estar consciente de
que ellas en un momento dado van a partir” (Mujer, ELEAM NSE medio).

El contacto cotidiano con personas mayores con demencia lleva a los(as)
cuidadores(as) a reflexionar en torno a la propia vejez y la posibilidad de la enfer-
medad, surgiendo a veces la incertidumbre respecto al futuro y la posibilidad de la
demencia:

‘A'mi en particular, a mi me gusta mucho, a mi me ha llenado mucho de
muchas cosas, de muchas.. a veces uno se da cuenta, aqui uno se da cuenta
como es la vejez, porque todos miramos la vejez desde lejos, uno nunca
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piensa que va a llegar [..] Pero aqui ti te das cuenta como se vive la vejez’
(Mujer, ELEAM NSE medio).

“Lo primero que dicen que no quieren llegar a esto, quieren morirse antes,
siempre dicen lo mismo, yo también soy partidaria, que yo he trabajado y
visto tanto abuelitos enfermos, lo que dicen que no han sido tan malos en
su vida como para estar en esas condiciones, eso es lo que dicen ellos, a
mi también me daria miedo llegar a una vejez asi, como la que yo veo o0 en
otros lugares que he visto, a mi tampoco me gustaria y a ellos tampoco le
gusta” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

“Me duele saber a qué los lleva esta enfermedad, a no saber nada de nues-
tro cuerpo, de sacarse la ropa sin pensar que hay otra persona. A veces me
cuestiono ¢asivoy a ser yo?' (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

La vejez se visualiza con temor e incertidumbre, sobre todo por el tema del abandono:

“Temor, miedo, porgue yo los miro a ellos y me reflejo yo en ellos (.) De lle-
gar a viejo, que a uno lo tiren a un lado” (Hombre, ELEAM NSE medio bajo).

Se expresa también el temor de la demencia, significando la vejez y la demencia
como una etapa cruel:

Y da pena porgue antes uno conocia a esas personas como eran normal-
mente y después llegan a una edad y que se les declare esa enfermedad. Yo
ya tengo 60 pero ojala que no se me declare nada antes de los 65" (Mujer,
Casa particular NSE bajo).

Y es cruel, es muy cruel, a la gente que lo vive todos los dias y verlas a ellas
€cOMo se van apagando, es como que te vas sintiendo, y después llega el mo-
mento que estan en una cama y que no son capaz de sostenerse para estar
sentadas en una silla y ahi quedan en la cama, esa es la ley, mejor morirse
joven, llegar a una edad, para que sufrir tanto” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

“Yo igual no me veo tan a futuro aca, porque igual las cosas se van agotando,
entonces después a la larga yo me voy a enfermar de lo mismo que estan
ellas, entonces me gusta mucho, pero yo no quiero pasar el tiempo que me
queda de vida aca, no me veo otro hogar tampoco, porque yo creo que en
un tiempo mas me quiero dedicar a cosas que no me he dedicado, (mujer,
ELEAM NSE medio alto).

Otra consecuencia afectiva relevante, tiene que ver con la sensacion de estar pos-
tergando a la propia familia y a los hijos, producto de este trabajo:
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‘Ahora, si quisiera tendria que buscar otro trabajo, que fuera de lunes a
viernes con un horario mas corto, pero a mi me gusta lo que hago, esa es la
verdad de las cosas, que a mi me gusta esto que hago. Yo creo que eso es

lo que mas echo de menos, de poder compartir mas en mi casa, porque de
verdad yo llego, uno llega bastante cansada entonces poco tiempo mas para
compartir. Entre lo que llega a hacer, ver a tu gente, te acuestas y al otro dia
partimos de nuevo” (Mujer, ELEAM NSE medio).

Y la imposibilidad de recuperar el tiempo perdido con ellos, que se convierte en una
de las principales razones para pensar en dejar dicho trabajo:

“En la casa afecta porque td pasas mas tiempo en el trabajo que en tu casa,
entonces uno ahi va perdiendo etapas de los hijos, que de repente no podis
Ir a una reunion, las navidades las vives poco, porque en este trabajo no te-
nis fiestas ni nada, si te toca te toca trabajar, si es sabado, si cae afio nuevo,
pascua, si te toca trabajar tenis que venir a trabajar, en ese aspecto perdis
algo de tu familia” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

“Como yo antes no trabajaba yo los crié muy apegados a mi, somos muy de
piel, igual ellos han sentido que la mama se ha ido alejando por su trabajo,
cuando uno se acostumbra a que sus hijos estén siempre con ellos, que td
vas a las reuniones, que td ibas a todos lados con ellos y que de repente que
tumama cambie de trabajo, igual les afecta a ellos, y por todo eso no quiero
pasar mucho tiempo aca tampoco, no quiere decir que el trabajo yo no lo
quiero ver para mas largo, si no que cuando yo sienta que yo hasta aquino
mas llegué, hasta aquino mas voy a llegar” (Mujer, ELEAM NSE medio alto).

Conclusiones

Con el objetivo de realizar una aproximacion al fenémeno de las demencias desde el
punto de vista de quienes trabajan de manera remunerada en ELEAM o en casas par-
ticulares a cargo del cuidado de personas mayores con diagnostico clinico en dete-
rioro cognitivo, y en especifico para responder a la pregunta sobre si se configura un
habitus ligado al cuidado e identificar los aspectos que lo conforman, se realizd una
investigacion cualitativa basada en entrevistas biograficas a tres trabajadoras y un
trabajador en cuidados, de cuatro comunas urbanas de la Region Metropolitana. Tal
como se expuso en el texto, es posible hablar de un habitus o saber hacer asociado a
este tipo de trabajo, que en el caso de los denominados “cuidadores formales” com-
prenderia tres elementos basicos.

En primer lugar, el prestigio que sugiere el tener capacitaciones en temas de enfer-
meria, geriatria, cuidado de enfermos o cuidado de ancianos, que se consolida en la
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posesion de un empleo vinculado a éstas, que no sélo se transforma en fuente de re-
muneracion sino, principalmente, de afirmacion subjetiva. En segundo lugar, el marco
religioso-sacrificial desde el que se comprende el trabajo ligado al cuidado, que da
cuenta de motivaciones y conductas altruistas en quienes lo desarrollan, transfor-
mandose en fuente de prestigio desde una dimension moral, y que a su vez posiciona
a las personas mayores con demencia en el lugar de la compasion y la infantilizacion.
En tercer lugar, las experiencias previas de los sujetos en el cuidado (ya sea de los
hijos o de los padres) y los mandatos sociales que llevan a comprender la labor de
cuidado como propiamente femenina, como algo con lo que “se nace”, 0 como un
deber de los hijos(as) hacia sus padres.

Los dos primeros aspectos de este habitus serian especificos de estos trabajadores,
compartiendo con los “cuidadores informales o familiares” los mandatos sociales
que vinculan el cuidado a una labor femenina o a un deber de los hijos hacia los
padres. Respecto a estos dos primeros aspectos, se advierte que la posesion de ca-
pacitaciones —conocimientos especificos entregados por el sub campo cientifico y
profesional sobre enfermeria, geriatria y cuidado de ancianos— y el marco religioso-
sacrificial con que significan su rol de cuidadores, enfatiza la vocacion, el sacrificio y
el servicio hacia los demas, lo que marcaria la diferencia frente a lo que podriamos
definir, a partir de los discursos de los entrevistados, como malos cuidadores. Estos
serfan aquellos que "no sirven” para el trabajo principalmente por su juventud o fal-
ta de vocacion; si bien podrian realizar algunas acciones y procesos de cuidado, no
cumplirian con el requisito fundamental que es el caracter moral del rol que se ha
asumido. Dicha diferenciacion no estaria mediada por el género, sino principalmente
por la edad y la dimension vocacional de la actividad que se realiza.

Junto con las capacitaciones, el marco religioso-sacrificial es capital simbolico, fuen-
te de prestigio que permite a quienes trabajan en este sub-campo definirse frente
—y contra— el saber hacer que tendrian las familias respecto al cuidado. La propia
actividad —en tanto rol o funcion del que se apropian subjetivamente— se configura
en contraste a las familias y la forma en que éstas llevarian a cabo las acciones, pro-
cesos y relaciones ligados al cuidado directo. De hecho, hay una valoracion negativa
sobre el modo en que los familiares enfrentan esta enfermedad, pues en lugar de
‘comprender” a las personas con demencias, optarian por el abandono, la indiferen-
cia, el desapego, dejandolos a cargo de instituciones en las que los visitarian con una
frecuencia cada vez menor. Aqui surge, entonces, el rol que se cumple en las institu-
ciones u hogares como una figura que vendria a hacerse cargo, aunque de modo par-
cial, de la situacion que enfrentarian los ancianos en la sociedad chilena. Ahora bien,
interesa destacar que si bien hay una conciencia del propio rol y una apropiacion
subjetiva de éste en base a las capacitaciones obtenidas y al caracter moral de dicho
trabajo, en ninguno de los casos analizados éste responde a la categoria de “cuidador
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formal’, modo en que han sido definidos por la literatura y las politicas sociales. Mas

bien se entienden a st mismos como “auxiliares’, “enfermeras(os)” o simplemente
como “cuidadores(as)”,

Respecto a la categorfa “cuidador formal”, la idea de formalidad radicaria, fundamen-
talmente, en ser una actividad que se desarrolla en el mercado del trabajo por lo
que estaria mas o menos regulada de manera contractual tanto en las actividades
que involucra —el cuidado directo—, las capacitaciones que exige, como en el espa-
cioy jornada en que se desarrolla, a diferencia del trabajo de cuidado en el espacio
familiar donde este trabajo se entiende como parte de las actividades propias de la
reproduccion social en el ambito doméstico, no involucra capacitaciones, no posee
jornada de trabajo, remuneracion, seguridad social vinculada a un contrato, y no
establece una distincion clara entre actividades de soporte al cuidado (como asear,
lavar, planchar, cocinar, entre otras) y de cuidado directo.

Sin embargo, a la luz del analisis realizado, vale la pena tensionar la categoria de
cuidador formal, no sélo porque las personas no se autodenominan como tales, sino
principalmente porque el caracter de “formalidad” debe ser flexibilizado. En primer
lugar, la distincion entre aquellas actividades ligadas al cuidado que se desarrollan
en el ambito de lo informal o familiar y las que se realizan en un espacio laboral
como ELEAM variara de acuerdo al tamafio de la institucion y la cantidad de personal
que en ella trabaje. Si bien en establecimientos de gran tamano es posible una di-
vision de tareas y funciones entre el personal que asume las actividades de soporte
al cuidado y aquel encargado del cuidado directo, esto no es necesariamente asi en
instituciones de menor tamafio caracterizadas por un ambiente ‘mas familiar’, que
tienen menor dotacion de personal, y donde éste se hace cargo indistintamente de
ambos tipos de actividades, similar a lo que ocurre en el espacio doméstico o “infor-
mal”. Esto es aln mas claro en el caso de trabajadoras remuneradas que trabajan en
casas particulares, donde las actividades que realizan confunden el soporte al cui-
dado y el cuidado directo, y la jornada de trabajo es similar al tiempo que destinan
cuidadores(as) familiares a esta labor.

En segundo lugar, la nocion de “formalidad” del trabajo sugiere una relacion contrac-
tual, jornada de trabajo, capacitaciones, seguridad social y delimitacion de activida-
des vinculadas al rol que se asume. Sin embargo, en la practica no necesariamente
existe este nivel de formalidad: no siempre media una relacion contractual —sobre
todo en el caso de cuidadoras en casa particular— Lo que tiene consecuencias en
términos de seguridad social del trabajador(a); si bien hay jornada de trabajo esta-
blecida, en ocasiones ésta no se respeta ni tampoco es remunerada como trabajo
extra; el nivel de capacitaciones es variable, y tal como se indico en los antecedentes
éstas son mas bien un ‘requisito en el papel” pues al momento de la contratacion se
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prefiere a mujeres de mayor edad, de preferencia con “vocacion de servicio”, que-
dando las capacitaciones en un segundo plano. Finalmente, las actividades ligadas al
cuidado pueden involucrar tanto aquellas de soporte al cuidado (propias del “espacio
doméstico”) como de cuidado directo.

A continuacion interesa retomar los objetivos especificos del estudio que atafien
directamente a este capitulo y que planteaban, primero, conocer desde el discurso
de los cuidadores, formales la evolucion de la demencia en las personas mayores,
dimensionando la propia carga laboral, afectiva y sus efectos en la calidad de las re-
laciones familiares. Respecto a las acciones concretas del cuidado, se describe en los
discursos una rutina de trabajo de gran carga laboral y afectiva, con consecuencias
personales y familiares que dicen relacion con el exceso de trabajo, el duelo, el te-
mor a la vejez y por sobre todo, el abandono del cuidado de la propia familia por este
trabajo. Este Gltimo punto afectaria, principalmente, a mujeres que se encuentran en
proceso de “crianza” de los hijos y que deben repartir el tiempo entre su empleo y el
desarrollo de labores domeésticas.

Desde la perspectiva de las cuidadoras, serian los hijos quienes se ven mas afectados
por el trabajo de sus madres, labor que no comprenden del todo y demandan mas
tiempo del que éstas pueden darles cotidianamente. Por su parte, estas mujeres
sienten culpa principalmente por verse postergando a sus familias y sentir que no
podran recuperar el tiempo perdido con ellos. En el caso del hombre entrevistado,

la situacion particular de haber cuidado a sus padres, la muerte de la esposa y el no
tener hijos, lo sitda en una posicion en que el mandato social vinculado al deber de
los hijos de cuidar a sus padres es lo que predomina, y en particular, el ambito de
realizacion personal que declara tener en el espacio donde trabaja y el que deman-
da, segln sus palabras, el noventa por ciento de su tiempo.

Un segundo objetivo pretendia caracterizar el perfil de los cuidadores formales que
prestan cuidados a las personas mayores con demencia. Dicho perfil puede com-
prenderse, en términos generales, a partir de algunos elementos objetivos y sub-
jetivos. Respecto a los componentes objetivos, se trata de un tipo de trabajador(a)
remunerado(a), en un empleo altamente feminizado, que trabaja en ELEAM o en ca-
sas particulares y que tiene cierto nivel de capacitaciones, vinculadas principalmente
a la enfermeria, geriatria y cuidado de adultos mayores. Las actividades asociadas a
su empleo estaran determinadas por el tamafo y cantidad de personal del estable-
cimiento en el que trabaja, y si es que trabaja en ELEAM o en casa particular. A partir
de estos elementos, se advierte si es que las actividades asociadas a su rol son de
cuidado directo o también involucran actividades de soporte del cuidado. La carga
de trabajo estara asociada, ademas, a si es que se encuentra en periodo de “crianza”
de hijos y/o siluego del trabajo debe abocarse al trabajo doméstico. Respecto a los
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aspectos subjetivos, basa su prestigio en las capacitaciones y fundamentalmente en
el caracter moral de la actividad que realiza, donde la vocacion y el sacrificio pue-
den entenderse como motivaciones y conductas altruistas. Asimismo, comprende el
cuidado como una labor principalmente femenina o como un deber de los hijos(as)
hacia sus padres.

Un tercer y cuarto objetivos pretendia identificar los requerimientos de cuidado de
las personas mayores con demencia y generar una definicion de cuidado desde el
discurso de los propios cuidadores. A partir de sus discursos, se identifica una defi-
nicion de cuidado que enfatiza, principalmente, la dimension religiosa-sacrificial de
éste. Sibien se identifican una serie de actividades y procesos orientados a asegurar
el bienestar de las personas mayores con demencia ligadas al soporte del cuida-

do (limpieza, cocina, lavado, planchado, entre otras) y al cuidado mismo (higiene,
alimentacion, medicacion y tratamientos, vestimenta, vigilancia, apoyo emocional,
entre otros) y que variara segin el espacio de trabajo y el modo en que en las insti-
tuciones o casas particulares se distribuyen ambos tipos de tarea, es el componente
del sacrificio, la empatia, comprension y sobre todo entrega de amor y cariio hacia
las personas mayores con demencia aquello que se resalta como esencial del cui-
dado. Asimismo, la importancia que adquiere su rol pedagogico y mediador con las
familias a las que, de alguna forma, ensefan dicha perspectiva moral del cuidado.

Para finalizar, interesa destacar algunos aspectos estructurales del sub-campo ins-
titucional de los cuidados de las demencias. En un contexto nacional y regional con
una mayoria de ELEAM privados con fines de lucro, menor proporcion de estable-
cimientos pablicos y tan s6lo un tercio de instituciones que otorgan facilidades de
acceso, la estructura del sub-campo institucional de los cuidados formales en Chile
da cuenta y profundiza el caracter doméstico de las actividades ligadas al cuidado y
la salud, siguiendo la tendencia del sistema de salud chileno (Diaz et al., 2006; Reca
et al, 2008). Evidentemente, esta situacion afecta en mayor medida a familias y per-
sonas mayores con demencias de estratos socioeconomicos bajos, quienes tienen
menores oportunidades materiales de acceso a este tipo de establecimientos. Ade-
mas de estas limitaciones materiales, habra que reconocer la dimension simbolica
que acompana, fundamenta y profundiza esta estructura y que tiene que ver con lo
que podriamos denominar una “cultura familista del cuidado” y en particular con la
valoracion negativa que se tiene de la institucionalizacion producto del “deber” que
tendrian las familias de cuidar a sus miembros envejecidos. Dicha “cultura familista’,
que parece ser transversal a la sociedad chilena, es también parte del discurso de as
propias familias que asumen el cuidado de las personas mayores con demencia y de
los cuidadores formales.
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Alcance y limitaciones

Con el objeto de reconstruir el sub-campo institucional del cuidado de las personas mayo-
res con demencias desde el punto de vista de quienes trabajan de manera remunerada en
el cuidado directo, se optd por una metodologia cualitativa de enfoque biografico llevada a
cabo a través de entrevistas biograficas a tres cuidadoras y un cuidador de cuatro comunas
urbanas de la Region Metropolitana. Se utilizo un criterio muestral de representacion es-
tructural basado en los datos del dltimo Catastro Nacional de ELEAM (SENAMA, 2013) que
considero tres dimensiones: el nivel socioeconomico de la comuna donde esta ubicado el
lugar de trabajo, el género del cuidador o cuidadora, y el tipo de establecimiento. Se deci-
di6 realizar una muestra de cinco casos, una por nivel socioeconomico (bajo, medio bajo,
medio, medio alto y alto). Contemplando cuatro mujeres y un hombre, dos que trabajasen
en instituciones privadas con fines de lucro, dos en instituciones sin fines de lucro y una en
casa particular. Luego de la definicion de las cuotas y el proceso de seleccion de la muestra
segln la oportunidad y el acceso a los contactos, y algunas dificultades que se presentaron
en dicho proceso, la muestra real quedo conformada por cuatro casos (descritos en la in-
troduccion de este capitulo).

Para completar las cuotas segdn los criterios establecidos se utilizaron dos vias de acceso
a los casos. Primero, al listado de ELEAM entregado por el Servicio Nacional del Adulto Ma-
yor donde pudieron encontrarse datos de contacto de cada uno de los establecimientos
por comuna. Segundo, a los contactos que establecimos con las Oficinas del Adulto Mayor
pertenecientes a los Municipios de las comunas seleccionadas para la muestra. En dos de
los casos (ELEAM de nivel socioeconomico medio bajo y ELEAM de nivel socioeconomico
medio alto) fue posible acceder a la entrevista por medio del llamado telefonico y la visita
al establecimiento sin mediacion de funcionarios municipales que facilitaran el contacto.
En los tres casos restantes fue necesario acceder a los establecimientos y casas particu-
lares directamente por medio de las Oficinas del Adulto Mayor. De estos tres casos, solo
dos de ellos se concretaron efectivamente (ELEAM de Nivel socioecondmico medio y cui-
dadora de casa particular nivel socioecondmico bajo), siendo imposible acceder a alguna
casa particular o ELEAM en la comuna de nivel socioeconomico alto seleccionada, ya fuera
por la via de la visita directa previo contacto telefonico o por la mediacién de funcionarios
del municipio. Finalmente se desistio de la Gltima entrevista de la muestra pues pese a la
aprobacion inicial de concretar la entrevista a una funcionaria por parte de las autoridades
del establecimiento, finalmente la institucién no concretd la fecha pese a los intentos por
parte del equipo de investigacion y la colaboracion del Servicio Nacional del Adulto Mayor.

Teniendo en cuenta lo anterior, es importante considerar que dado el limitado tamano de
la muestra cualitativa, el analisis expuesto no es generalizable a todos los casos, siendo
fundamentalmente hip6tesis de trabajo que requieren ser profundizadas en futuros estu-
dios.
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CAPITULO 9

PRODUCTIVIDAD DE LAS CIENCIAS SOCIALES SOBRE LAS
DEMENCIAS EN LAS PERSONAS MAYORES EN EL CONO SUR,
ESPANA'Y ORGANISMOS INTERNACIONALES ENTRE 2003 Y
2013

Hugo Sir Retamales*

Introduccion

A continuacion se presentan los resultados del estudio de la productividad
cientifica respecto a los cuidados de la demencia de las personas mayores en el
Cono Sur de América Latina, Espafa y organismos internacionales entre 2003 y 2013,
El objetivo de investigacion que oriento el estudio del sub-campo cientifico de cien-
cias sociales fue conocer el estado de su produccion, incluida la gerontologia social
y su evolucion en el periodo entre los afios 2003 y 2013. Los principales medios de
informacion fueron los catalogos electronicos en idioma esparfiol; con ello se busco
determinar la productividad cientifica visible y de acceso gratuito.

La cobertura geografica comprende el Cono Sur, Espana y las instituciones, en parti-
cular los organismos internacionales. A través de este panorama general, se pretende
también reflexionar sobre las oportunidades que la experiencia demuestra relevante
para incentivar y consolidar la investigacion sobre la tematica en nuestro pais. El
criterio temporal, se basa en la realizacion de la Primera Conferencia Regional Inter-
gubernamental sobre Envejecimiento, en la ciudad de Santiago de Chile, y el afio en
el cual se realizo el estudio, esto es, el afio 2013. Ademas, permite una temporalidad
comparable con el estudio de productividad cientifica realizado para el tema del
maltrato de las personas mayores, en el afio 2012 (Abusleme & Guajardo (ed) 2013).

En lo referente a las areas de produccion seleccionadas, se trata de tres criterios.
Primero, para el Cono Sur, se constata un patron coman de envejecimiento acelerado
(Engler & Pelaez, 2002). Aun cuando, se trate de un rasgo generalizado en la region
latinoamericana (Vidal, et. al, 2008), se hace especialmente notorio en Uruguay,

43 Socidlogo, Magister en Sociologia de la Universidad de Chile. E-mail: hugo.sir.r@gmail.com.
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Argentina y Chile (Alanis, 2009). En segundo lugar, Espafia y los organismos interna-
cionales generan regularmente insumos para la elaboracion de politicas pablicas,
dado el prestigio de determinadas instituciones y su avance en las tematicas de
vejez. Finalmente, se trata de un criterio compartido con la investigacion anterior
(Sir, 2013)*, por lo tanto, también permite establecer comparaciones, que aungue no
sean explicativas, silogran ilustrar los estados sobre ambos temas.

El concepto de productividad cientifica, engloba la parte mas cuantificable y medi-
ble, por tanto visible, de la produccion cientifica general, en este caso en las ciencias
sociales. Esto en contraposicion a la llamada literatura gris, que proviene de una pro-
duccion que queda opaca al analisis, dado su almacenamiento como documentos de
trabajo, informes no publicados, consultorias y asesorias profesionales que tocan el
tema. Por esta razon, esta investigacion se centra en publicaciones de rigor cientifi-
co, con los criterios de los que se puede disponer y que se exponen mas adelante. No
obstante, la produccion que forma parte de la literatura gris contiene investigaciones
que podrian enriguecer el conocimiento de ciencias sociales en vejez y envejeci-
miento, y para ello se requeririan estrategias de blsqueda bibliografica de mayor
complejidad y costo.

Lo anterior significa que la productividad cientifica contempla especificamente los
elementos publicados, accesibles y gratuitos de investigaciones empiricas o tedricas
a traves de medios electronicos. Este concepto alude a la cantidad de publicaciones
gue produce un autor o autora, una institucion o un pais de terminado, permitiendo
caracterizar la “forma a través de la cual se expresa el conocimiento resultante del
trabajo intelectual mediante investigacion cientifica en una determinada area del
saber, perteneciente o no al ambito académico, publicado o inédito; que contribuye
al desarrollo de la ciencia como actividad social” (Piedra y Martinez, 2007: 34).

Junto a la oportunidad manifiesta de medicion, el estudio que se expone a conti-
nuacion da cuenta de la forma en que la demencia y sus cuidados son abordados, las
palabras con que son clasificadas personas, enfermedades, familias, las condiciones
que adquiere la produccion del conocimiento con mayor visibilidad electronica, el rol
y la relacion que los organismos pablicos y privados mantienen con la generacion de
conocimiento en esta tematica, etc. Se pretende, entonces, no solamente presentar
resultados, sino también dar cuenta de necesidades, desafios y oportunidades a los
que se enfrenta el sub-campo de las ciencias sociales respecto a la construccion de
un sentido comdn cientifico acerca de los cuidados de la demencia.

44 Cuando nos referimos al “estudio anterior”; o "estudio de maltrato”; o “estudio de 2012", nos referimos a Sir, H.
(2013) "Produccion cientifica sobre el maltrato a las personas mayores en el periodo 2003 y 2012 en el Cono Sur,
Espafia y Organismos Internacionales” (pp. 53-77). En: Guajardo, Gabriel y Abusleme, Maria Teresa (eds.) £l maltrato
hacia las personas mayores en la Region Metropolitana, Chile. Santiago, Chile: SENAMA-FLACSO Chile.
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El capitulo se organiza de la siguiente manera: primero (1) se presenta la metodologia
y el procedimiento para la bisqueda y seleccion de las publicaciones. Luego (1) se da
cuenta de la perspectiva teodrica de la observacion. En un tercer apartado se detallan
los resultados. Finalmente (IV) se exponen consideraciones finales.

Metodologia

La metodologia empleada en este estudio fue de caracter exploratorio y descriptivo,
destinada a la basqueda, identificacion, acceso y seleccion de investigaciones con
rigor cientifico y que, en sus metodologias, tuvieron disefos cualitativos y/o cuanti-
tativos. Todo ello, con la finalidad de abordar investigaciones de alto nivel acerca de
la demencia y sus cuidados en personas mayores en las instituciones y paises antes
mencionados.

Las disciplinas consideradas fueron las siguientes: sociologia, antropologia, psicologia
y gerontologia social. Para la recoleccion de los textos, se utilizaron diversos busca-
dores, todos ellos de caracter electronico, por lo que la produccion abordada se res-
tringe a aquella que es posible acceder via web. Esto dado que las diversas distancias
geograficas obligan a que un criterio de comparabilidad; su disponibilidad via web. Se
hace necesario senalar que Chile, Argentina y Uruguay, se ubican en un indice de de-
sarrollo de Tecnologias de la Informacion (IDT), desde 2007, cercano a 4. Actualmen-
te, los tres paises superan el 5 de puntaje, mientras que Espafia se ubica por sobre el
IDT 6,6 (Guerra & Jordan, 2007; Unién Internacional de Telecomunicaciones, 2013).

El periodo de blsqueda y recoleccion, se extendio en una primera instancia entre
el 13 de agosto y el 27 de septiembre de 2013. Luego, hubo una segunda fase de
correccion entre el 19y el 31 de enero de 2014, donde se completod la muestra de
134 publicaciones. El idioma de basqueda fue el espafiol. El listado de descriptores
utilizado en la bUsqueda bibliografica es el siguiente, el cual se dispuso en diversas
combinaciones:

«  Adulto(s)

« Anciano(s)

«  Autonomia/dependencia
+  Cuidadores(as)

«  Cuidado(s)

« Demencia(s)

- Demencia senil

- Deterioro cognitivo

. Demenciado(a)
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- Discapacidad cognitiva
. Envejecimiento

- Interdicto(a)

+  Mayor(es)

«  Personas mayores

+  Terceraedad

«  Vejez

. Viejo(s)

El analisis de la informacion se realizo en dos pasos. Primero el fichaje mediante el
programa Excel, y luego la construccion de una base de datos para el analisis cuan-
titativo, utilizando el paquete estadistico SPSS 20. Con ello se pretendia conseguir
exhaustividad en el tratamiento de la informacion obtenida.

Las plataformas de basqueda consideradas, en total, fueron las siguientes: Scielo;
Latindex; Redalyc; Dialnet; EBSCO; FLACSO; CLACSO; DOAJ (Directory of Open Access
Journal); CSIC (Consejo Superior de Investigaciones, Espafia); BIUR (Bibliotecas de la
Universidad de la Repiblica). También se indagd en Centros académicos indepen-
dientes; Portales estatales e institucionales; el Portal Tesis Chilenas; el Portal Tesis
Latinoamericanas; y Redes del adulto mayor disponibles. A continuacion, a modo de
orientar la lectura segln los alcances y limitaciones de la muestra, se presenta el
resumen de la cantidad neta de publicaciones por area de publicacion®,

Tabla 1: Muestra total

Lugar de publicacion
Tipo de publicacion . Total
Chile | Argentina = Uruguay @ Espaia | . Orgam.s mos
internacionales
Articulo Académico 10 19 4 81 3 117
Libro y _Capltulo de 3 1 5 0 5 11
Libros
Tesis Doctoral 1 1 0 4 0 6
Total 14 21 9 85 5 134

Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

45 En lo que sigue, y salvo excepciones, se trabaja con porcentajes que hacen posible un mejor tratamiento de los
datos, en tanto ilustran las comparaciones.

46 El universo corresponde al total de las publicaciones disponibles en linea, en los lugares y en el periodo indagado
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Perspectiva teorica

La presente investigacion es atravesada por los conceptos de campo y de habitus.
En efecto, como se aprecia en los capitulos del libro el analisis de la productividad,
en tanto esbozo de un estado del arte, se inserta en un aspecto particular llamado
sub-campo cientifico y que da forma al campo de la salud mental del cuidado de
personas mayores con demencia. El presente apartado, tiene la Gnica pretension de
mostrar que desde la perspectiva que adopta este estudio, dar cuenta de la forma
en que es nombrado, y desde donde esto es posible, no implica solamente un trabajo
descriptivo neutralizante, sino que tiene un peso tedrico y heuristico relevante, en
tanto entrega elementos para la descripcion del estado actual de la lucha simbaélica,
de las luchas por las clasificaciones, por ejemplo, entre o viejo y lo nuevo, lo lento y
lo veloz, lo activo y lo pasivo, lo 6ptimo y lo deteriorado, entre otros (Bourdieu, 2007;
1999).

Es ampliamente reconocido en las investigaciones en ciencias sociales respecto a

la vejez, el modo en que afectan a los mayores, los estereotipos, las imagenes, las
ideas, en definitiva, la forma en que se construye semanticamente la vejez (Oso-

rio, 2006; 2007; Sanchez, 2004). Frente a esto es elemental considerar que estos
enunciados, no circulan arbitrariamente en el mundo social, no son construidos por
cualquiera. El estereotipo, en tanto tal, debe examinarse en aquello que lo compone,
y que le confiere su eficacia simbolica. En el fondo, existe una organizacion social del
privilegio de la palabra, y que por tanto, los estereotipos aunque cueste aceptarlo,
no son principalmente resabios de un conocimiento anterior, sino una articulacion
mucho mas compleja entre los agentes en su contexto, y los discursos dominantes,
es decir, aquellos que pueden comunicarse no solo por los canales mas prestigiosos,
sino por lo mas difundido.

Lo anterior quiere decir que no todo lo dicho en el ambito académico, que es lo que
principalmente recogemos para este capitulo, llega a constituir directamente parte
de los estereotipos difundidos por los medios masivos. No obstante, el estado del
sub-campo de las ciencias sociales, si posibilita vislumbrar los principios que consti-
tuyen el estado de la lucha por las clasificaciones, y por tanto, analizar por ejemplo
qué disciplinas y qué aproximaciones logran conformar un sentido coman cientifico
respecto a la tematica (Bourdieu, 2001; 2005).

Lo fundamental desde esta perspectiva, entonces, no es Gnicamente los adjetivos
negativos, con los que los individuos mayores terminan describiendo y viviendo sus
propias vidas, sino la correspondencia con un orden social, es decir, como el conoci-
miento legitimado, transformado en categorias cognitivas, justifica una cierta orga-
nizacion economico-politica. Por ello para Bourdieu, los sistemas simbolicos nunca
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son simplemente instrumentos de conocimiento, sino que son al mismo tiempo, sin
perder su especificidad, instrumentos de dominacion (Bourdieu & Wacquant, 2005).
La cierta independencia del ambito del conocimiento, es un asunto relevante, pues
marca una decisiva diferencia con las sociedades tradicionales, en donde el con-
formismo moral que permiten las categorias cognitivas ya habia sido descrita por
Durkheim y Mauss (1996; Bourdieu, 2007).

En las sociedades avanzadas que han diferenciado campos relativamente auténomos
para actividades antes explicitamente fusionadas, existen estructuras educativas
que se encargan de asegurar —por su propio funcionamiento, sin necesidad de un
ente maquiavélico— la reproduccion de las divisiones, de las clasificaciones, de la
definiciones del espacio y los “problemas” sociales, que mejor reafirma y se reafir-
man con la realidad social producida activamente en las luchas politicas (Bourdieu &
Wacquant, 2005). En otras palabras, la definicion del conocimiento legitimo, de sus
conceptos y sus preceptos, es clave en tanto principio de universalizacion, o sea, de
desconocimiento de la arbitrariedad que instituye. Esto conforma el poder simbélico
del que habla el autor francés, la capacidad de los dominantes de imponer clasifi-
caciones cognitivas favorables al modo de vida que los hace dominantes, y la com-
plicidad tacita con esta arbitrariedad, mediada por la aceptacion extorsionada por

la aparente neutralidad del sentido com(n cientifico. Todo ello que se conoce como
violencia simbolica (Bourdieu, 1999).

Se hace relevante la realizacion de un capitulo de esta indole, mas alla de los inte-
reses coleccionistas, precisamente porque puede brindar algunos elementos res-
pecto a la constitucion de un sentido coman cientifico, en relacion a las disciplinas,
a las autorias, a las modos de denominar, entre otros fenémenos. En ese sentido,
aportar a la desnaturalizacion de las categorias mas arraigadas en las definiciones
expertas, sancionadas legitimas por los mecanismos institucionales de as revistas,
las universidades, los 6rganos del estado o los organismos internacionales, que

son las concepciones que mas probabilidades tienen de atravesar los muros de o
‘netamente” académico, dada la fuerza de la repeticion. Si los estereotipos y las
imagenes negativas sobre las personas mayores, es decir el sentido comdn “lego”,
puede influir decisivamente en cOmo se construye la demencia y sus cuidados, y en
definitiva, en como se experimenta la prolongacion de la vida, se debe a que puede
afirmarse aunque sea en una comprension superficial, precaria, o derechamente

en una mala comprension, de aquello que constituye el sentido coman cientifico, y
que de la mano de este analisis de la productividad cientifica, pretendemos contri-
buir a delinear.
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Resultados

a) Panorama de la productividad cientifica acerca de la demencia y sus cuida-
dos en las personas mayores

El total de publicaciones de ciencias sociales en torno a las demencias y sus cui-
dados en las personas mayores, es de 134 para el periodo 2003 y 2013, segtn los
criterios establecidos. El grafico 1, muestra la manera en que se reparten segln area
de publicacion:

Grafico 1: Publicaciones por area de publicacion. [N=134] (FLACSO Chile & SENAMA,
2013)

M Chile

M Argentina

H Uruguay

= Espafia

Organismos
internacionales

Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

Un elemento que llama inmediatamente la atencion, en relacion a la investigacion
anterior, es la escasa presencia de publicaciones especificas sobre demencia de los
organismos internacionales, dada su gran preponderancia en el tema del maltrato,
como se aprecia en el grafico 2, que ha sido construido con los datos ajustados de
aquel estudio?”. A modo de hip6tesis de trabajo, esto apuntaria a que el fenémeno de
la demencia y sus cuidados por st mismo, todavia no aparece como una clasificacion
tan relevante en las preocupaciones interregionales, como lo es el maltrato, lo cual
no excluye que se haya tocado tangencialmente, sino que senala que la produccion
no es sensible a los descriptores mas directamente involucrados con la demencia y
los cuidados.

47 Para todo uso de los datos de la investigacion anterior, desarrollada por las mismas instituciones principales del
presente trabajo, se han adaptado las variables para su comparabilidad. Especificamente se han excluido discipli-
nas y tipos de publicaciones que la presente entrega no consideraban. El total de publicaciones sobre maltrato en
las personas mayores, ha quedado asien 108.
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Es significativo que en el afio 2013 el Informe Mundial de la Salud, publicado por la
OMS, y la OPS para Latinoameérica, esté dedicado a la demencia y lleve por titulo
‘Demencia: Una prioridad de salud pablica”*®. Ademas, este informe se presenta como
heredero de una preocupacion iniciada en 2008 con el nacimiento de un “Programa
de accion mundial para superar las brechas en salud mental”, que repercute en la
elaboracion de guias de intervencion, antes que en investigacion que cumplan con el
caracter cientifico de la muestra. Esta inquietud respecto a la demencia en general,
y en relacion al envejecimiento en particular, tiene un nuevo hito en 2011, con la
Reunion de Alto Nivel de la Asamblea General de las Naciones Unidas, que declara lo
siguiente: “la carga mundial de las enfermedades no transmisibles constituye uno de
los mayores retos para el desarrollo en el siglo veintiuno” (OMS & OPS, 2013).

Sin embargo, recién en 2013 se produce una publicacion de caracter cientifico en es-
panol, que intenta acordar las bases para la comprension de la demencia, y luego para
su intervencion, yendo mas alla de las “guias”, pretendiendo oficializar un conocimiento
sobre la demencia®. Esto mostraria que el ingreso de la demencia en las personas ma-
yores Como preocupacion internacional, tanto de produccion de conocimiento como de
intervencion, tiene una instalacion mas reciente que el tema del maltrato.

Por su parte, Espafia presenta un volumen relevante igual que en la investigacion
anterior. A su vez, destaca la produccion en Argentina.

Grafico 2: Publicaciones por area de publicacion, estudio maltrato. [N=108]

EChile ®Argentina ®Uruguay M Espafia © Organismos Internacionales

Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

48 Se escoge incluir esta version del informe en la muestra, y no la original en inglés de 2012, por el idioma en que
se han recogido las publicaciones en general.

49 Es interesante resaltar, de cara al analisis ulterior, que si bien esta publicacion entra en el marco de lo “interdis-
ciplinarios” la disciplina dominante es la psicologia, acompafiada de la epidemiologia, y la economia, como darian
cuenta sus descriptores declarados.
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Otro elemento que llama la atencion en el panorama general, es el predominio

de temas especificos respecto a la demencia y sus cuidados en las personas
mayores. Asi, las publicaciones que abordan la “definicion de demencia’; los
“instrumentos de medicion de la demencia y relacionados”; y la problematica de
los “cuidadores”, representan la mayoria con un 55,9% del total. En contraste, en
lo referente al maltrato representaban un 46% de la muestra total. Una hipotesis
que se explorara mas adelante, es la influencia de las publicaciones de psicologia
gue establecen la fijacion semantica de las demencias, dado su campo de estudio,
en desmedro de las consideraciones deconstructivas de otras disciplinas de las
ciencias sociales. Esto pues, en el caso de la investigacion anterior, una de las
primeras constataciones daba cuenta del predominio de una vision que desplazaba
el fendmeno especifico del maltrato hacia las consideraciones societales de sus
causas, especialmente en el Cono Sur.

La forma en que se distribuyen las tematicas entre los paises (grafico 3), da cuenta
del predominio que tiene la “significacion social de la vejez y la demencia” en Chile,
cuestion que podriamos considerar periférica en relacion a las otras tematicas, y que
es consistente con lo que sucedia respecto al maltrato. Otro elemento destacable, es
la presencia de Uruguay en la “definicion de la demencia”, a pesar de un menor nd-
mero de publicaciones disponibles que se hallaron en la blsqueda.

Grafico 3: Tema general por area de publicacion. [N=134]
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Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014
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La hipotesis de observacion que referia a la influencia determinante de la psicologia
sobre el fendmeno, puede complementarse, sefialando que esta alta presencia po-
dria generar un desincentivo para el tratamiento del fenomeno desde perspectivas
que recogen aristas sociales generales, es decir, lo que el estudio marco del presente
trabajo llama “construccion social de la demencia”.

b) Condiciones de produccion

En este apartado se describen el tipo de institucion responsable de la publicacion
y autoria. Estos elementos son fundamentales para distinguir quién publica y desde
qué marco institucional lo hace.

-Institucionalidad

La principal institucion responsable detras de las publicaciones, son las universi-
dades, por una amplia diferencia, alcanzando aproximadamente un 71% del total
(grafico 4). Solo la categoria otros tipos de institucion supera el 10% de la muestra,
luego los centros académicos independientes tienen un 17% y “organismo estatal”

e "internacional” con un 4%. Finalmente, tanto “autoridad local”, como “otros” llegan
apenas al 2%. Esta Gltima categoria contiene fuentes privadas de financiamiento que
no constituyen centros académicos formales.

Grafico 4: Tipo de institucion responsable. [N=134]
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Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014
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Aligual que para el fenémeno del maltrato, predomina el perfil académico-profesional,
pero de una manera aln mas marcada, ya que en total para la investigacion anterior “uni-
versidad” alcanzaba un 44,4% del total, y con la muestra ajustada incluso desciende al
37% (grafico 5). Ademas, se observd mayor presencia de los organismos internacionales.

Grafico 5: Tipo de institucion responsable. Estudio maltrato
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Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

La gran diferencia en la presencia de los organismos internacionales, en conjunto
con el estudio referido al maltrato de 2013, puede significar la concrecion de una
inquietud por visibilizar la demencia en general y particularmente en relacion al
envejecimiento poblacional, como un problema de salud pdblica. En consecuencia
corresponderia a una tematica de agenda de instituciones internacionales y estados
nacionales, que logra una instalacion posterior al maltrato, al menos desde el punto
de vista de las publicaciones disponibles en linea.

La hipotesis de trabajo anterior permitiria explicar la mayor presencia académica-
universitaria, muy por sobre organismos estatales y autoridades locales. Ahora bien,
esto no implica necesariamente una desconexion entre los desarrollos que surgen
en el ambito universitario, y las politicas pablicas y sociales que se implementan, que
puede tomarse como una primera hipdtesis. También puede referir a una relacion de
subordinacion, entre por un lado la generacion de conocimiento especializado, y por
otro, la ejecucion de medidas en consonancia con estas verdades surgidas en con-
textos de produccion radicalmente distintos a los de aplicacion de aquel saber. Otra
hipotesis, es que con base a estos insumos se constituye la guia para la intervencion
en salud mental de 2008 De todos modos, la comprobacion de una u otra hipotesis
requeria de una investigacion mas especializada.

50 La estructura de la Guia, que pasa rapidamente de la definicion —en un lenguaje notoriamente cercano a la biologia—
de diversos problemas cognitivos (entre ellos la demencia en los mayores), a las indicaciones para la evaluacion,
manejo e intervencion, hace pensar en la plausibilidad de esta hipotesis. La publicacion no incluida en la muestra del
presente estudio, puede revisarse aca: http//whglibdocwho.int/publications/2011/9789243548067 _spa.pdf?ua=1
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En la investigacion anterior, la diversificacion de las instituciones responsables, y por
ende de las fuentes de financiamiento que existia en Espafia, se relacionaba con su
especificad tematica, y en ese sentido, se podia plantear que la presencia de centros
de produccion mas cercanos a los contextos de aplicacion de los saberes generados,
permitia una mayor especializacion. Al repetir la experiencia (grafico 6), podemos
notar que si bien, en ambos, “universidad” supera el 70% de los subtotales, Espafa
da cuenta de todas formas de una mayor diversificacion, con la presencia de centros
académicos independientes y autoridades locales.

Grafico 6: Tipo institucion responsable Chile [N=14] y Espafia [N=85]
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Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

Lo anterior podria vincularse con la relativa mayor presencia de Espana en los temas
especificos, con un 46% en “definicion demencia”, un 71,4% en "instrumentos de
medicion de la demencia y relacionados”, y 75% en “cuidadores’, frente al 41,4% al
que llega en “significacion y representacion social de la vejez y demencia”.
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Tabla 2: Distribucion temas entre areas de publicacion. [N=134]

Lugar de publicacion
Tema General ;i Total
Chile | Argentina | Uruguay  Espaia | . Organl.s mos
internacionales
Definicion demencia - 7,7% 38,5% 46,2% 7.7% 100%
instrumentos de medicion |, 1o, | 14 39, 24% | 714% 4,8% 100%
demencia y relacionados
Cuidadores 10% 15% - 75% - 100%
Significacion y/o
representacion social de 27,6% 20,7% 3,4% 41,4% 6,9% 100%
la vejez y demencia
Maltrato 16,7% - - 83,3% - 100%
Estudios con enfoque de B B B 100% B 100%
género
Varios - 23,8% 95% 66,7% - 100%
Total 10,5% 15,8% 6,8% 63,9% 3,0% 100%

Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

Por lo tanto, esto seria coherente con lo planteado, en la medida en que existe una
mayor diversidad se incrementa la especificidad. Sin embargo, no se debe ir muy le-
jos con esta aseveracion, dado el extraordinario predominio de la produccion acadé-
mico-universitaria sobre el tema. Ante la distribucion tan desigual de la muestra, el
peso de la variedad de las instituciones disminuye, por Lo que, si bien serfa consisten-
te con los resultados del estudio de 2013, esto no genera de ningln modo pruebas
concluyentes de una vinculacion causal. Respecto a los temas ausentes segln espa-
cio geografico de publicacion llama la atencion que en Chile no se registren textos
gue en este nivel intentan dar una definicion agotada de demencia. En segundo lugar,
la falta de la perspectiva de género en todas las areas, menos Espafia, podria indicar
clertos limites autoimpuestos a la investigacion en ciertas regiones. En tercer lugar,
la relativamente baja presencia del maltrato como tema general, presentandose solo
en Chile y Espafia, es un dato ambivalente, pues puede indicar tanto especificacion
tematica, subsuncion de temas (el maltrato como parte de una consideracion gene-
ral sobre la demencia, con lo cual se naturaliza), o bien, realmente su ausencia.

-Autoria

Como puede apreciarse en el grafico 7, la autoria grupal ("equipos”), es el tipo que
predomina (55,2%), seguida por “individual” (41%), e “institucional” (4%). Esto mar-
Ca un nuevo contraste con los resultados respecto al fenémeno del maltrato. En
aquella oportunidad, primaba la autoria individual, no obstante al ajustar la base,
la "autoria grupal” pasa a primer lugar con 40,7%, seguida de “individual” (38,9%) e
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“institucional” (20,4%). Esto significa que la diferencia se da fundamentalmente en
esta Gltima categoria que desciende notoriamente, y que por tanto, estaria vincula-
do con la escasa presencia de los organismos internacionales, que es el area donde
mayormente se encontraron las autorias institucionales en el estudio pasado.

Grafico 7: Tipo de autor. [N=134]
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Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

Cuando se divide la presencia de los modos de autoria por las areas de produccion,
constatamos que los organismos internacionales no registran publicaciones institu-
cionales. Esto reafirmaria la idea de que el cuidado de la demencia en las personas
mayores, no se ha consolidado como un problema global que deba ser abordado por
instituciones del mismo orden, y mas bien queda a disposicion de iniciativas de in-
vestigadores/as o grupos de investigacion.

Tabla 3: Tipo de autor segin area de publicacion. [N=134]

Lugar de publicacion
HBEERS Chile Argentina Uruguay Espaiia in?t:rg:an:::r::lses fotal
Individual 42,9% 47,6% 55,6% 36,5% 60,0% 41,4%
Equipo 57,1% 429% 44,4% 61.2% 20,0% 55,6%
Institucional 95% 24% 20,0% 3,0%
Total 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

Es relevante que la autoria de equipos tenga una presencia relevante en todas las
areas, excepto en los organismos internacionales, lo que podria indicar que a nivel de
paises, la tematica ha conseguido una instalacion mas avanzada en grupos académicos,
lo que sera interesante retomar cuando abordemos la distribucion de las disciplinas.
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En cuanto al sexo®! de las autorias (grafico 8), se aprecia una leve primacia de la com-
posicion femenina (40%), seguida por trabajos mixtos (39%), frente a la exclusividad
masculina que llega al 20%. La autoria institucional aparece sélo con una publicacion
(el Informe Mundial de 2013), alcanzando un 0,7% de la muestra. Esto apuntaria a una
tematica medianamente feminizada, llegando a un 80% del total de los trabajos en
donde participa al menos una mujer, con escaso trabajo a nombre de instituciones.

Grafico 8: Sexo autoria. [N=134]
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Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

Cuando se descompone por area de publicacion (grafico 9), nos percatamos de que
en la mayoria prima la autoria femenina, con excepcion de Espafa y Uruguay. En
Uruguay, la presencia es marcadamente masculina (66,7%), mientras que en el pais
ibérico, predomina la produccion en equipos mixtos (47,1%), seguido de la autoria
femenina (34,1%), los hombres rozan el 19%. Un elemento a considerar es que la alta
presencia masculina en Uruguay, no puede restringirse a la autoria individual, puesto
gue alcanza s6lo a un 55,6% de los mismos datos, no obstante es un factor a consi-
derar. Como ya se ha mencionado la Unica publicacion de autoria institucional se da
en la Organizacion Mundial de la Salud.

51 Se debe hacer notar que hablamos de “sexo”, y que se identifica con base a la autoria que se declara en la publi-
cacion. Es un indicador especifico que no agota las diferencias y desigualdades de género en las ciencias sociales.
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Grafico 9: Sexo por area de publicacion. [N=134]
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Al observar el sexo en la autoria, podemos apreciar otra arista de esta asociacion
feminizada, que es la relacion con el tipo de publicacion (tabla 4). Podemos ver que
dentro de los articulos y las tesis doctorales, sobresale la autoria femening, aunque
en articulos los equipos mixtos obtienen el mismo porcentaje. Lo anterior signifi-

ca que en un 82% de los articulos académicos de la tematica, esta involucrada al
menos una mujer, los autores s6lo llegan a un 17,9%. Mientras que los libros y los
capitulos del libro se reparten equitativamente entre autorias masculinas y mixtas
(36,4%), seguida de las autoras con un 18,2%. Se registra un 91% de autoria institu-
cional. La importante mayoria de las autoras en la escrituras de tesis doctorales so-
bre la tematica, apunta nuevamente a la forma en que se clasifican los agentes y las
tematicas, reforzando la vinculacion del envejecimiento, la demencia y sus cuidados,
con lo femenino.

Tabla 4: Tipo de publicacion por sexo de autoria. [N = 134]

Tipo de Sexo de la autoria
. Total
publicacion Femenino Masculino Mixto Institucional
Articulo 41,0% 17.9% 41,0% - 100,0%
Académico
Libro y Capitulo 18,2% 36,4% 36,4% 91% 1000%
de Libros
Tesis Doctoral 66,7% 33,3% - - 100,0%
Total 40,3% 20,1% 38,8% 0,7% 100,0%

Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014
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En sintesis, segln los datos obtenidos, las demencias se trata de un tema relativa-
mente feminizado, pues a pesar de la alta presencia de la autorfa grupal, éstos esta-
rian compuestos mayoritariamente por mujeres, con la excepcion de Uruguay. Ade-
mas, son relevantes la alta presencia femenina en los articulos dado el volumen de
ellos que dan vida al campo, y sumayor peso en las tesis doctorales, que apuntan a
una continuacion de la tendencia en la renovacion del campo. Se requeriria profundi-
zar la investigacion para determinar con mayor exactitud las causas del predominio
masculino en Uruguay.

Esta exploratoria representacion del sub-campo de as ciencias sociales, da cuenta
de que las condiciones de produccion de quiénes estan autorizados por el rigor cien-
tifico para hablar del cuidado de la demencia en las personas mayores, son principal-
mente grupos de académicos en universidades, y que aquellos grupos son principal-
mente compuestos por mujeres, que publican articulos en revistas indexadas. Si bien
la alta presencia de equipos de trabajo, no permite hablar de una tematica incipiente
en la academia, como era el caso del maltrato, que dada también su feminizacion
daba la impresion de una devaluacion simbolica (Bourdieu, 2007), respecto a este
tema es posible aventurar una relativa instalacion institucional feminizada. A su vez,
se encontraria en proceso de visibilizacion por parte de la OMS, organismo interna-
cional directamente vinculado con la tematica, y sus oficinas regionales.

c) Sobre las publicaciones

Una manera de indagar en la distribucion disciplinar de la produccion cientifica, es a
través de la inscripcion de las publicaciones. Por ende en primera instancia conviene
explorar la forma en que se dispersan los tipos de textos, como varian a lo largo del

tiempo, y luego adentrarnos en la clasificacion disciplinar.

Grafico 10: Tipo de publicacion. [N=134]
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Como era de esperarse, y reafirmando la intuicion de la relativa institucionaliza-
cion académica, el tipo de publicacion predominante en general, es el articulo
académico (87,3%), seguida con bastante distancia, con un 8% aproximado, por el
formato de libro y por capitulos de libros. Formato por excelencia de la industria
actual del conocimiento. En efecto, ante la misma observacion en el caso de la
muestra ajustada del fendmeno del maltrato, vemos que, si bien, el articulo sigue
siendo predominante (alrededor de un 60%), la categoria “libros y capitulos de
libros” alcanza el 34%.

Grafico 11: Tipo de publicacion. Estudio maltrato. [N=108]
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Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

Cuando descomponemos estas cifras por area de publicacion (grafico 12), nos perca-
tamos de que para el caso de la tematica de las demencias y sus cuidados, la prima-
cia del articulo académico, se dan en todos los paises salvo en Uruguay, lo que tam-
bién sucedia en el estudio anterior®2 Incluso en Espafia donde constatabamos una
mayor diversidad de instituciones responsables, el tipo de publicacion ampliamente
dominante es el articulo cientifico. Esto podria vincularse, por [a misma forma en que
se gesta la logica del campo, que da prioridad a la neutralidad cientifica como princi-
pio de prestigio y legitimidad de la palabra, y por ende, a pesar de que los contextos
de produccion y aplicacion del conocimiento sean mas proximos en Espafia que en
otro paises, el formato elegido sea el mismo.

52 Las anomalias que presenta Uruguay en relacion al cono sur, e incluso al general de la muestra, requeririan de una
investigacion posterior, de mayor duracién y con acceso a otro tipo de formatos, para evaluar factores causales.
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Grafico 12: Tipo de publicacion segln area de publicacion. [N=134]
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Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

En efecto, esto no se daba de igual modo en el caso del maltrato, en donde, si bien en
todas las areas primaba el articulo salvo Uruguay, en Espana y los organismos inter-
nacionales, esta diferencia disminuia (grafico 13).

Grafico 13: Tipos de publicacion segln area de publicacion
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-Productividad en el tiempo

Un elemento de importancia en la forma que toma la logica de este campo tematico,
es [a manera en que se comportan las publicaciones en el tiempo.
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Grafico 14: Productividad en el tiempo. [N=134]
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En el grafico 14 se presentan tres periodos de cifras altas. El primero en 2004,
Luego una escalada pronunciada desde 2006 a 2008. Finalmente, una subida de
menor intensidad entre 2010 y 2012, cuyo punto cumbre, de hecho, lo alcanza el
de 2008 que bordeo el 15% del total de las publicaciones. Esto no se encontraria
directamente relacionado con las variaciones experimentadas en el caso del mal-
trato con la muestra corregida, que se registran en 2006 y 2010, en este Gltimo
afio se llega casi al 18% del total. El afio de mayor concentracion de publicaciones
es 2008, lo que coincide con el lanzamiento del programa de la OMS, sin embargo,
se puede apreciar un indicio de ciclos de 4 afios (2004-2008-2012). Por Gltimo, es
interesante que desde 2006, el minimo no baja de 10 publicaciones por afio, con la
excepcion de 2013,

Cuando se desagrega esta variabilidad por tipo de publicacion (grafico 15), se pue-
de apreciar que el peso de la cifra mas alta se lo lleva por completo el articulo,
mientras que en 2004 sobresale la categoria “libros y capitulo de libros”, y en 2012
las tesis doctorales, aunque hay en general una concentracion importante de pu-
blicaciones.
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Grafico 15: Productividad en el tiempo segtn tipo de publicacion. [N=134]>
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En general, y aunque acompaniado por otros tipos de publicaciones, lo que marca la
tendencia global es logicamente el articulo cientifico o académico, fenomeno que

era matizado en el caso del maltrato (grafico 16).

Grafico 16: Productividad en el tiempo segln tipo de publicacion. Estudio maltrato
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Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

53 En la lectura de este grafico se debe considerar que los porcentajes son “entre los tipos de publicacion’, por esa
razon los porcentajes relativo de “articulo académico” son mas bajos en ocasiones que los de las otras publicacio-

nes. Esto se realiza porque es ilustrativo de sus variaciones internas.
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Cuando vemos la variacion segln area de publicacion (grafico 17), se observa que
Uruguay destaca en 2004 y las publicaciones aparecidas via organismos interna-
cionales en 2007, y también en 2013 especificamente por el Informe Mundial de
la OMS., Es interesante que en Chile las publicaciones sean sostenidas en el tiempo
hasta 2010, reapareciendo sélo en 2012 con aproximadamente un 7%.

Grafico 17: Productividad en el tiempo segln area de publicacion. [N=134]
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En relacion con la variabilidad segln la discipling, se aprecia por un lado la presencia
constante de la psicologia, pero a su vez, una explicacion de los puntos de mayor
productividad gue no se asocia Gnicamente a su aporte en volumen. En 2004 se
complementa con una participacion importante de los estudios interdisciplinarios
(12,5%), mientras que el 2008 (grafico 18), la sociologia bordea el 31% de su parti-
cipacion. EL 2012 la gerontologia obtiene uno de sus puntos mas altos (22,2%), y los
estudios interdisciplinarios llegan a un 20% de su total. De todas maneras, la fluctua-
cion interna que tiene la psicologia, que es la que Mas se asemeja a la distribucion
general, siendo un importante elemento para comprender la variacion global, exige
para su ponderacion internarse en el examen de las disciplinas.
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Grafico 18: Productividad en el tiempo segtn disciplina. [N=134]
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-Disciplinas

Como se aprecia en el grafico 19 las publicaciones inscritas en el campo disciplina-
rio de la psicologia son claramente preponderantes llegando a un 66,4%. Entre las
demas, solo aquellos textos publicados adscritos a una interdisciplinariedad y a la
sociologia alcanzan el 10% o mas.

Grafico 19: Distribucion entre las disciplinas. [N=134]
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Esta reparticion difiere de forma bastante evidente con lo que acontecia en la tema-
tica del maltrato, en donde utilizando la base ajustada (grafico 20), las publicaciones
que se consideraban interdisciplinarias ocupaba un 50% del total, mientras que psi-
cologia llegaba a un 17%, y sociologia a un 14%.
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Grafico 20: Distribucion entre las disciplinas. Estudio maltrato. [N=108]
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De modo que lo que veniamos sefialando se reafirma, y encontramos un campo en for-
macion de caracter predominantemente académico-universitario, dominado por la psi-
cologia como abordaje por excelencia, fundamental en los primeros desarrollos en los
organismos internacionales, como la guia de intervencion publicada en 2008. En efecto,
dentro de todas las areas de publicacion (grafico 21), la psicologia es mayoritaria, siendo
un hecho a considerar la escasa presencia de otras disciplinas que presenta Espafia. La
especificidad posible de la tematica, estaria relacionada también a una disciplina es-
pecifica, que da indicios, por tanto, de un sentido comdn experto. Interesante es que los
altimos desarrollos de los organismos internacionales, y especificamente la publicacion
de 2013, logre equiparar lo interdisciplinario con la psicologia, aunque se requiere un
analisis mas profundo del texto recogido para sopesar el peso especifico del sentido
coman cientifico, que decanta de la alta presencia de los desarrollos de la psicologia.

Grafico 21: Disciplinas segln area de publicacion. [N=134]
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Al mirar los datos segln el tipo de institucion responsable, solo en dos de éstas pre-
domina una disciplina distinta a la psicologia. Una es la autoridad local donde destaca
la gerontologla, y otros son los organismos estatales, en donde se instala la modalidad
interdisciplinaria (grafico 22). Como sefialamos, en el caso de los organismos interna-
cionales coincide la presencia de la psicologia y de estudios interdisciplinarios.

Grafico 22: Disciplina segin tipo de institucion responsable. [N=134]
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El vinculo entre lo interdisciplinario y las formaciones de equipos de investigacion no
esté asociado al mismo nivel que en el caso de los estudios del maltrato, en donde
los trabajos interdisciplinarios primaban en autoridades locales, organismos interna-
cionales y estatales (grafico 23).

Grafico 23: Disciplina segln institucion responsable. Estudio maltrato. [N=108]
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Los aspectos dominantes del campo son: equipos de investigacion, afiliacion acadé-
mico-universitarios y de la psicologia.

d) Modos de construccion de objeto de estudio

Un panorama acerca del tema de la demencia y la construccion de objetos de es-
tudio se completa a traves de la descripcion de las metodologias de investigacion,
el tipo de investigacion predominante, y los temas especificos abordados, o mejor
dicho, las maneras de nombrar el fendomeno.

-Metodologias de investigacion

El enfoque metodologico que tiene primacia en la muestra, es el cuantitativo con

un 35,1% del total de publicaciones (grafico 24). Le siguen los desarrollos teoricos-
conceptuales, gue en conjunto equivalen aproximadamente a un 26% de la muestra.
Aquellos textos que se nutren de analisis de datos secundarios y revisiones bibliogra-
ficas alcanzan un 15%, mientras que la investigacion cualitativa, llega solamente al
10%. Finalmente, las investigaciones tedricas y de métodos mixtos alcanzan el 7%,
igualmente la categoria “otros’, que contiene fundamentalmente investigaciones
vinculadas de diversas maneras con intervencion en la poblacion.

Grafico 24: Distribucion aproximaciones metodolégicas. [N=134] (FLACSO Chile &
SENAMA, 2013)
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La primacia de la aproximacion cuantitativa, se vincula directamente con el predo-
minio de la psicologia, a tal punto que este tipo de investigacion en la disciplina en
cuestion, representa un 87,6% del total de investigacion cuantitativa y un 30,6% del
total de todas las respuestas. Esto apunta a que el predominio de la psicologia en el
campo, es el predominio de un tipo particular de investigacion psicologica, que reco-
ge los términos mas cuantificables, que por tanto contribuye a la idea de una logica
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del campo basada en el predominio de la psicologia con estatuto cientifico®. Este
contexto contribuye a comprender la relativa escasez de las otras disciplinas con
epistemologias y metodologias distintas.

Grafico 25: Aproximacion metodolégica segin disciplina, [N=133]
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Al analizar por area geografica de publicacion (grafico 26), observamos que la investi-
gacion cuantitativa predomina en Argentina y Espafia, mientras que en los organismos
internacionales se iguala con la utilizacion de datos secundarios y revision bibliografica.
En el caso de Chile predominan las aproximaciones metodologicamente mixtas, y en
Uruguay, los articulos de definicion conceptual. De modo que, el volumen de las publi-
caciones espanolas influye directamente en la logica cuantitativa mencionada.

Grafico 26: Aproximacion metodologica segiin area de publicacion. [N=134]
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54 El mayor peso de las metodologias cuantitativas en psicologia se vincula con una nocion de neutralidad cientifica,
en la medida en que predominan las aproximaciones desde corrientes de la psicologia no interpretativas, que
adoptan la forma de la cuantificacion, reconocida como legitima desde los canones clasicos de la ciencia natural
(Bourdieu, 2001; Bourdieu & Wacquant, 2005).
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Conociendo que en la forma en que se delinea el campo no sélo predomina la psi-
cologia, sino que sus publicaciones tienen un caracter académico-universitario y
metodologicamente cuantitativo, es de interés describir cuales son las principales
tematicas de las publicaciones.

-Maneras de nombrar las demencias

Una primera constatacion a este respecto, es la extendida presencia de descriptores
o palabras claves que identifican las publicaciones, que contrasta con la investiga-
cion anterior sobre el maltrato. En ese caso, mas del 80% de las publicaciones no
presentaba descriptores, lo que daba a entender un tratamiento del tema menos
vinculado con el rigor cientifico de la academia, y mas vinculados con los contextos
de aplicacion del conocimiento y la informacion. En cambio en el ambito de las de-
mencias encontramos la relacién invertida y s6lo aproximadamente un 22% de las
publicaciones no presentan descriptores.

Se observa una gran dispersion de los diversos descriptores escogidos por [os in-
vestigadores/as. Aquellos que acumulan mas de un 5% entre las respuestas (grafico
27) son: demencia (8,4%); vejez, Alzheimer, mayores y envejecimiento con un 6,1% y
dependencia con 5,1%. En ese sentido lo mas interesante de este incipiente analisis
del campo semantico seria la vinculacion de la demencia con la dependencia, a tra-
vés de una enfermedad particular, y del propio proceso de envejecimiento.

Grafico 27: Presencia descriptores. [N=400]
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La categoria de demencia tiene distintas maneras de ser nombrada, que se gra-
fica en la ilustracion 1. Lo que aqui se puede apreciar es el campo semantico mas
estrechamente ligado en torno a la demencia como categoria, se excluyen los
descriptores de envejecimiento. El recurso de la nube de las palabras en internet
referidas a un tema, permite visualizar mediante el tamano de las letras el ma-
yor es el nimero de veces que se repite como descriptor. Este ejercicio tiene la
finalidad de ilustrar una manera tipica en que se escribe en ciencias sociales, que
constituye un elemento de un sentido coman cientifico o experto, sin en ningdn
caso agotar su descripcion, para lo cual se requeririan nuevas y mas profundas
investigaciones.

llustracion 1: Nube de palabras demencia

Demenci

Memoria-semantica

Memoria

Severidad-de-la-demencia

Enfermedad

Fuente: Flacso Chile, Senama, IChTF, 2014

Cuando indagamos en la distribucion de los temas segn las disciplinas, podemos
completar el panorama exploratorio respecto a los componentes elementales del
campo de la demencia en las areas revisadas. En la disciplina predominante, que
inunda por tanto el sentido coman experto, es decir, la psicologia, con énfasis en los
“instrumentos de medicion de la demencia y relacionadas” que involucra la medicion
de patologias en cuidadores, superando el 40% dentro de la disciplina. Los otros te-
mas en esta disciplina ninguno alcanzan al 15%. En gerontologia también se registra
una alta presencia de esta tematica, que se iguala con “varios” (principalmente temas
de intervencion), superando el 30%. Luego, tanto en sociologia, antropologia, como
en los temas interdisciplinarios predominan las tematicas de “significacion represen-
tacion social de la vejez y la demencia”.
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Grafico 28: Tematicas generales segtn disciplina. [N=134]
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Reflexiones finales

El sub-campo cientifico que se ha intentado delinear se ha hecho a partir de areas
de publicacion que tienen distinto cariz. Por un lado, se trata de logicas internas de
estados-naciones, con sus dinamicas de publicacion, sus formatos de difusion, sus
relaciones de poder especificas, entre otras cosas. Por otro lado, se encuentran or-
ganismos internacionales, especialmente enfocados en la materia, que responden a
agendas propias y tienen presencia en distintos paises.

Lo anterior, involucra una imagen muy general de las materias, que invitan a realizar
nuevas investigaciones, que pudiendo enfocarse en areas de publicacion mas es-
pecificas, permitan una descripcion acabada de aquello que componen las logicas
internas. Asimismo, los paises que se incluyen en la muestra tienen realidades muy
distintas entre s, que no podemos evitar mencionar a la hora de reflexionar sobre

los alcances de esta investigacion. No obstante, la gran influencia de Espafa y los
organismos internacionales en politicas de vejez, hacen interesante la exploracion de
los elementos generales que conforman as principales maneras de aproximarse a la
tematica.

Las principales caracteristicas que podemos distinguir en el sub-campo son: En pri-
mer lugar, se trata de un campo ampliamente dominado por la produccion espafiola
y la psicologia. Su lugar predominante es bastante indiscutible como tuvimos oca-
sion de ver, y en ese sentido sus aproximaciones definen el sub-campo que pudimos
reconstruir.
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La l6gica fundamental de publicacion es asj, el articulo cientifico o académico, que da
[a impresion de la relevancia del aspecto académico-cientifico, entre quienes tienen el
privilegio de la palabra legitimada sobre la demencia y sus cuidados. Este caracter de
la forma en que se aborda el fendmeno, se ve reforzado por la constatacion de lo pre-
dominante del enfoque cuantitativo, que alcanzaba un 35% del total, pero sobre todo
de lo importante que era dentro de la psicologia, que superaba el 80% de la investi-
gacion cuantitativa total. La investigacion cuantitativa ha sido generalmente asociada
con el polo mas positivista y en ese sentido, con una comprension de la cientificidad
mas clasica dentro de las ciencias sociales (Bourdieu, 2007; Canales, 2006).

La investigacion cualitativa en psicologia sobre las demencias llega a un 5%, mien-
tras que, por ejemplo, en sociologia este enfoque no se registra. El peso de antropo-
logia y los enfoques interdisciplinario en metodologia cuantitativa es bajo. La con-
quista de la palabra y la aproximacion legitima sobre la demencia y los cuidados de
la demencia, va de la mano con el caracter cientifico mas clasico de las publicacio-
nes, y en ese sentido, mas cercano a las ciencias duras, especialmente dado el caso
a las ciencias biomédicas. De ahi que no sea extrafio que el tema que predomine sea
sobre los instrumentos de medicion de la demencia (sobre el 31% del total de la
muestra), puesto que es ademas el tema dominante de la disciplina dominante.

Los descriptores que mas estrechamente se vinculan a la demencia la configuracion
como una enfermedad definitivamente establecida. Sin embargo, la investigacion
cualitativa desarrollada sobre todo en sociologia y antropologia, sitla la otra cara
de esta tematica en las “significaciones y representaciones sociales” de la demencia
(21% del total).

Seria interesante en este sentido, fomentar investigaciones interdisciplinarias que
vincularan los enfoques con el fin de desnaturalizar el caracter marcadamente posi-
tivista de la investigacion académica-cientifica del area psicologica, que puede ten-
der a sustancializar, es decir, a dar como un hecho en siy por stmismo a la demencia
en la vejez, e incluso a quienes deben hacerse cargo, evitando el dialogo social y
sociolégico que debe acompanar a un fendémeno cuya visibilidad crece, en la acele-
rada medida en que envejecen nuestras poblaciones.

Aligual que en el caso del maltrato, se requiere de una diversificacion de fuentes de
financiamiento, que permitan articular equipos interdisciplinarios que puedan produ-
Cir conocimiento, en contextos cercanos a sus ambitos de aplicacion, con el objetivo
de incrementar la diversidad de aproximaciones sin perder la especificidad de la
tematica. Es decir, que permita una mayor vinculacion entre aparentes opuestos es-
tructurales, como son la investigacion cuantitativa v/s la cualitativa; la medicion v/s
la interpretacion, entre otras dicotomias.
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En la disciplina dominante, encontramos, también un rasgo caracteristico de la
muestra en general, la primacia de la autoria femenina (40% del total), y mas am-
pliamente, de la participacion de mujeres en la tematica, dado que la segunda ma-
yoria la tienen las publicaciones de equipos mixtos (39% del total). La presencia de
equipos, y a la vez de mujeres, nos daba indicaciones de una tematica con un cierto
nivel de instalacion académica-universitaria, y con alta presencia de mujeres. Esto
no es inmediatamente asimilable a inequidades de género, pues se requeriria de una
investigacion de otra Indole y de una conceptualizacion que no se limitara al “sexo”
de gquienes firman las publicaciones. No obstante, st marca un rasgo a nivel general
que es la feminizacion de la tematica con excepciones en Uruguay y Espaia.

Dentro de las publicaciones halladas, si bien, en varias hay revisiones de literatura,
ninguna plantea sistematicamente una reconstruccion del estado del arte, ni nacio-
nal, ni regionalmente. Finalmente, un elemento a destacar es la preocupacion que
parece ir calando en los organismos internacionales especializados, y que se refleja
especificamente en la publicacion en 2013 de un Informe Mundial en Salud, dedica-
do a la demencia, que incluye por supuesto, la dimension de los cuidadores/as.

Dados los alcances y limitaciones de esta investigacion, seria relevante su profundi-
zacion, ampliando quizas las disciplinas, pero reduciendo las areas de bdsqueda, con
el fin de poder incorporar sistematicamente diversos formatos, y complementarlos
con otros métodos y técnicas de investigacion social, como son las entrevistas a
especialistas, que permitieran penetrar en este campo en una doble dimension, por
un lado, ponderar hasta qué punto estructuran la manera de describir y construir el
fendmeno los rasgos generales mencionados, y por otro lado, adentrarse en el con-
tenido para dar cuenta de las zonas de luz y oscuridad, y la relevancia social del sen-
tido comdn cientifico, que hasta ahora hemos podido s6lo delinear en sus elementos
mas generales.
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ANEXO: BIBLIOGRAFIA SELECCIONADA DE CIENCIAS
SOCIALES SOBRE LAS DEMENCIAS EN LAS PERSONAS
MAYORES (2003-2013)

Hugo Sir Retamales

Las referencias bibliograficas que se presentan fueron la base para el estudio
de productividad cientifica de ciencias sociales sobre las demencias en las personas
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PARTE 111:
DISCUSION DE RESULTADOS Y CONCLUSIONES

CAPITULO 10
DISCUSION DE RESULTADOS Y CONCLUSIONES SOBRE LAS
DEMENCIAS Y SUS CUIDADOS EN LAS PERSONAS MAYORES

Gabriel Guajardo Soto y Maria Emilia Tijoux Merino

El presente capitulo entrega los principales resultados y conclusiones del estu-
dio que emergen de los cuatro sub-campos propuestos por la investigacion y que se
encuentran referidos al ambito familiar, barrial-poblacional, institucional y al campo
cientifico de las ciencias sociales, y en este (ltimo caso con un particular énfasis, en
el Cono Sur de América Latina.

Los resultados obtenidos indican que estamos frente a un fendmeno social cons-
truido socialmente: la demencia, que no se agota, que es entendido desde un campo
social Gnico segln el marco en que se dé y que adquiere proporciones que tienen
efecto en las personas que la sufren en su propio cuerpo, como en aquellas que la
rodean —en un amplio sentido—. Alrededor de la persona mayor con demencia se
encuentran parientes, amistades, profesionales y técnicos del sector salud, veci-
nos y vecinas del barrio o en las instituciones de larga estadia los residentes o sus
trabajador/a, entre otros actores que son posibles de mencionar y reconocer en este
estudio. Sin duda los resultados, conclusiones y reflexiones que se derivan son una
invitacion a profundizar y someter a revision en futuras investigaciones interdiscipli-
narias o disciplinarias de las ciencias sociales.

La demencia como acontecimiento

Desde el sub-campo social familiar, la demencia de la persona mayor se configura
€omo un acontecimiento para la vida a partir del conocimiento del diagnostico clini-
€O, que instaura como categoria dominante el estatuto de paciente en el campo de
la salud mental dada por lo tanto en una relacion de doble dimension: por una parte,
con los profesionales del area y, por otra, con las familias en las cuales se concentran
las funciones de cuidado.

Considerando al ‘acontecimiento’ como un concepto que advierte de una ruptura
radical con el curso de las cosas, las personas significan al diagnostico como un
quiebre que afecta la biografia (Leclerc-Olive, 1997). La demencia ‘llega’ y ‘les llega’
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como un golpe que rompe con la trama de acciones que efectdan rutinariamente en
sus vidas cotidianas, armada para el orden que precisan las interacciones y las rela-
ciones sociales (Cefaiy Perreau, 2012).

El diagnostico clinico paraliza a los parientes que o resisten y lo niegan, pues desde
su cotidianeidad, la demencia anuncia lo incomprensible. Finalmente, terminan acep-
tando el diagnostico para progresivamente buscar los capitales que les permitan
afrontar la nueva situacion. Los encuentros familiares se concentraran en buscar los
medios econdmicos dados los costos que tiene el cuidado, pero el capital econémico
jamas alcanzara para ello. No llegamos hasta los sectores mas privilegiados de las
clases altas, pero pudimos observar en sectores altos y medios altos, que todo ca-
pital economico se agota. Con los capitales sociales ocurre algo similar. Puede que
€n un comienzo aparezcan amigos, colegas, cercanos 0 vecinos que contactan a la
familia para cuidar o apoyar, pero lentamente se advierte que quienes cuidan, son

los parientes directos y con ello el cuidado queda reducido a la familia cercana. Des-
capitalizadas econémica y socialmente, las familias no tienen mas que inventar la
vida. Las tacticas para resolver la inmediatez de la enfermedad no son muy variadas
y apuntan a las mujeres (esposas/parejas, hijas y hermanas) que deberan cumplir con
ese mandato. Los capitales culturales quedan sujetos a los tiempos del cuidado y los
lazos que ataban a la persona mayor con demencia a las practicas culturales, se ter-
minan. Las cuidadoras/es viviran situaciones similares.

Es asi que surge la necesidad de reorganizar esta nueva trama de la vida, obligada
por la crisis que ha roto las rutinas. Los entrevistados —tanto individual como gru-
palmente—, dan cuenta de esta crisis como una ruptura, lo que implica un proceso
entendido como la cuestion absoluta que desafia toda interpretacion, creando un
sentido nuevo frente a lo acontecido. La demencia no queda consignada solo al pa-
ciente, sino que “se apodera” del grupo familiar y en algunos casos del entorno. Poco
a poco, el familiar o la familia veran y sentiran el alejamiento de amigos, colegas y
personas con las que se veian regularmente, al mismo tiempo que, veran llegar (en
menor proporcion) a personas que los apoyaran y en ocasiones, cuidaran al paciente.
Estas personas solidarias suelen ser algunos (o muy pocos) vecinos o familiares.

La demencia es nombrada como enfermedad mental, entendiendo de ésta un aspec-
to excepcional, a veces espectacular (cuando la persona se da en espectaculo) que

la familia expresa como algo Unico que protagoniza la persona mayor, lo que afecta
su biografia por la visibilidad de acciones que nunca antes realizara. En el sentido

de Romano (1998) se trata del acontecimiento entendido como lo acontecimental,
lo que se absuelve de toda causalidad antecedente, dado que después de su ‘llega-
da” "nada sera como antes”, lo que revela un estado presente y de posibles que se
develan. Es la ruptura que produce un cambio, un vuelco de la vida que obliga a mo-
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dificar el marco de referencia en que se ha vivido y a reinterpretar las experiencias
pasadas. La demencia entendida como acontecimiento se inscribe en una relacion
con el tiempo y crea una sensacion de inseguridad futura, debido a la no claridad de
lo que ocurrira, y, una resistencia respecto al “creer” en el diagnostico. En cuanto a la
persona afectada por el diagnostico clinico, si bien Lo significa como acontecimiento
a partir del modo en que el quiebre le afecta, no puede, sola, calificarlo como tal,
pues la significacion que le otorgue, va atada al cambio que produce en su mundo y
en el marco de referencia que tiene sobre él. Y en el plano colectivo, la demencia es
un acontecimiento que se piensa y se mide por los efectos que pueda tener sobre un
grupo y sobre la estructura de la sociedad.

En el sub-campo social territorial, la etnografia de las practicas colectivas en el
barrio o poblacién, muestra la incertidumbre frente al diagnéstico clinico. La incer-
tidumbre es un estado animico que debe entenderse al interior de relaciones de
poder que se dan sobre la capacidad que tiene un individuo o un grupo de actuar
sobre otros y de como ello afecta concretamente el funcionamiento de la vida. Para
un colectivo, la presencia de una persona mayor con demencia, produce una incerti-
dumbre que incide en las relaciones sociales, logrando un sentimiento de inseguri-
dad. Por eso se busca controlarla (Crozier, 1977), desde el manejo de alguna compe-
tencia particular que calme y/o mantenga la normalidad en las relaciones sociales.
Este manejo depende del modo en que se trate la informacion respecto a lo que le
sucede a la persona y de saber comunicarlo al resto. En razon de un diagnostico que
aungue marca no se comprende o bien, por la falta de diagnostico, la locura suele
explicar el estado de la persona. En este sentido, la locura ordena, porque responde

a las preguntas que la sociedad se hace, al mismo tiempo que exime del juicio con-
tra actos considerados ‘anormales’. Si la persona deambula por el barrio o sale de

Su casa, no es mas que el “loco” o la "loca”, segln sean las caracteristicas del sector
donde se mueve, y podra o no ser aceptado como una persona que forma parte del
lugar. La biografia y el amarre al lugar cuentan mucho y la persona con demencia po-
dra ser reconocida, no agredida y hasta defendida. La ‘locura’ de la persona mayor se
presentara cargada de la extraneza que implica ser un/a ‘alienado’, lo y que provoca
también incertidumbre. Pero mas alla de esta figura del ‘loco’, entendida como figura
literaria que pone a la persona en un lugar distinto, dada su diferencia con el mundo,
como de los mitos que se construyen en torno a ella, aun cuando haya reacciones
amables y/o solidarias, la persona mayor que presenta demencia, esta en la calle,
sumandose a otros y otras provenientes del mundo de la pobreza y que alli residen
por causas econdmicas o de salud, quedando en una posicion desfavorecida respecto
a esa otra gente de la calle, porque tampoco maneja completamente sus codigos.

La locura golpea y surge como un destino tragico, como un dolor que desestructura
la vida personal y que hace estallar la vida profesional y/o cultural de una persona
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que: “ya no es quien fue”. La incertidumbre es producida por el diagnostico, esa marca
que llega de la experiencia médica que aun cuando no tenga certeza sobre lo que
senala, en razon del status que el médico y la medicina tienen, etiqueta al paciente, a
su familia y al barrio. Para la familia que no logra contener a la persona con demencia
al interior del hogar, su exposicion en la calle produce verglienza en razon del estig-
ma que provoca la demencia.

En los sub-campos sociales no familiares, como son los barrios populares y las insti-
tuciones que brindan cuidados en la modalidad de trabajo remunerado, encontramos
que el espacio barrial se constituye en un lugar entre las familias y las instituciones.
Esta particularidad que tiene el barrio popular o barrio-obrero, implica que la emer-
gencia de la demencia puede ser significada, no como acontecimiento, Sin0 COMO un
hecho social protagonizado por las personas que hacen uso de la calle. En los dos ca-
sos de estudio de aproximacion etnografica, se constata el reconocimiento positivo
de las personas mayores con demencias por parte de los habitantes y se actualizan
practicas de solidaridad y de respeto frente al estigma. El rechazo se produce sobre
los/as que no tienen una historia local compartida.

En este contexto, la demencia es asociada a la ‘locura’ como enfermedad que vive un
vecino y que en la mayoria de los casos se da en la incertidumbre frente a un diag-
nostico clinico preciso, mientras en otros se carece de conocimiento de su estado de
salud mental. Las explicaciones cientificas y médicas aparecen inciertas pues ante
los fendmenos de ‘locura’ estas pierden eficacia y mas bien lo que circula social-
mente son variadas explicaciones que pueden constituirse como leyendas locales: el
ambiente es visto como un desencadenante de la enfermedad mental, la existencia
de cementerios indigenas todavia no ubicados podrian ser la causa de esta suerte de
‘castigo” que es la locura o bien esta proviene como resultado de las pasiones des-
controladas que puede vivir un sujeto.

Este conjunto de explicaciones forma parte de un saber popular que ubicaria a la de-
mencia en el campo del sin sentido, es decir: ausencia de razon, desorden mental, in-
coherencia, cambios bruscos de comportamiento y anormalidad. Pero las explicaciones
y narrativas en que se inserta el diagnostico clinico pueden ser elementos estabiliza-
dores. En los relatos de las familias, la informacion cientifica y médica no es cuestiona-
da en sus categorias, ni tampoco lo es el lugar que ocupa en el campo de la salud men-
tal. Mas bien se demanda una mayor cercania para su comprension y lograr dar cuenta
del sin-sentido que desencadena la enfermedad. Este requerimiento da cuenta que la
informacion cientifica y médica no logra ubicarse como una fuerte Unica dispensadora
de sentido (Holzapfel, 2005), sino que emergen las creencias religiosas y morales ante
la enfermedad mental, la especulacion de sus causas en la historia familiar, la bdsqueda
de indicios en las acciones desviadas o0 equivocadas hacia la propia vida, u otros.
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Desde los actores de los barrios o poblaciones, las instituciones pablicas no tienen
protocolos establecidos para abordar las demencias en personas mayores. No obs-
tante, espontaneamente se observa en personas no parientes y en un funcionariado
pUblico, ciertos apoyos y transferencias de orden material, instrumental, emocional y
cognitivo dados hacia las personas mayores con demencias.

La demencia como enfermedad mental

Cuando los agentes sociales nombran a la demencia de la persona mayor como una
enfermedad mental, es preciso saber que ésta inspira temor y tiene una connotacion
asociada a la verglienza, debido a la atribucion de una etiqueta negativa sobre la
persona en el caso de este estudio. Este etiqguetamiento contribuye a la creacion de
estereotipos sociales que suscitan el miedo. El diagnostico produce en las personas
una mezcla de emociones como: inquietud, compasion, enojo, frustracion, ansiedad,
tristeza, culpabilidad, entre otras. Estas emociones y estos sentimientos son reales
para los sujetos y pueden provocar conflictos tanto al interior o al exterior de la fa-
milia, asi como en los colectivos y territorios.

No podemos olvidar que la vejez y en particular la demencia, son estados mentales

y corporales que provocan emociones y sentimientos en quienes rodean la persona
con demencia. Abordadas por una diversidad de enfoques, las emociones han estado
presentes desde los clasicos de la sociologia. Entre los autores contemporaneos,
destaca la dramaturgia cotidiana de Erving Goffman (Goffman, 1993), que describe
las circunstancias que condicionan la percepcion de la realidad y los compromisos
que provocan la impresion de una realidad y que nos permite a nosotros sefalar que
la realidad con la demencia, se vuelve incierta y movediza y ello que implica diversas
posibilidades de control de las situaciones, dado que accedemos directamente en las
percepciones de quienes participan de una interaccion social.

Sabemos, desde el teorema de Thomas (1928), que cuando una situacion se define
como real, ella es real en sus consecuencias, es decir que quienes participan en la
interaccion con la persona mayor, estan de acuerdo para considerar en dicha in-
teraccion, las reglas culturales que se ponen en juego. Ello conduce a callar lo que
parece improcedente decir frente a la persona, a des-normalizar la relacion con él/
ella infantilizando, victimizando o tolerando sus acciones, o inversamente se le trata
de olvidar al ocuparse solo de los aspectos mas vitales requeridos por su cuerpo. La
emocion se puede suscitar voluntariamente para incomodar y terminar con la nor-
malidad de la interaccion (‘nada sera como antes”). La demencia ingresa en el orden
normal del desarrollo de las interacciones circunscritas en una situacion y la pertur-
bacion se produce cuando la expresion de la emocion supera los limites en que debe
darse, segun las reglas culturales de aplicacion. La verglienza, un sentimiento muy
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presente en este estudio, proviene de procesos de estigmatizacion que sefalan al
estigmatizado, (la persona 'vieja' y ‘demente’) como portador/a de una doble marca
que lo etiqueta y desacredita. Entre el normal y el estigmatizado, se producen rela-
ciones complejas que de un modo u otro buscan la ‘normalidad’ con el proposito de
evitar las emociones que la desarmen (Goffman, 1998).

Los sentimientos (como la verglienza) son realidades sociales y culturales insertas
en un capitalismo que ha transformado las pautas emocionales (Illouz, 2010). La
mercantilizacion de las relaciones sociales incide en los encuentros cotidianos y en
las interacciones de la vida privada. Entonces el dolor se impone, cuando el indivi-
duo duda del valor que tiene —dado que los sentimientos atafnen al yo y los otros—,
quien porta o quienes rodean a un cuerpo envejecido y enfermo. EL amor como un
sentimiento fundamental, circula en el mercado econémico como un bien atrapado
en relaciones sociales concretas. La culpabilidad, el rechazo y la vergiienza, pueden
entonces formar parte de lo simbolico, que precisa un examen mayor y detenido, sea
en su forma de retribucién simbélica, de violencia simbélica o de recurso simbélico.
La demencia, tanto para la familia como para los cuidadores formales, desvaloriza. Y
dado que no puede explicarse, los familiares buscan permanentemente explicacio-
nes que puedan calmar su inquietud desde una informacion cientifica, las posibles
enfermedades familiares que puedan ser la causa o, aquellas creencias religiosas y/o
morales que sean referentes que les ayuden a comprender o que les acontece.

La demencia y sus cuidados: las mujeres como
protagonistas

En los tres sub-campos abordados, ya sea en términos formales o informales, la
persona que cuida es la mujer, aunque ocasionalmente puede ser un hombre (como
el hijo entrevistado que cuida a su madre). El tema del cuidado permite diferenciar

y reconocer por parte de los miembros de los grupos familiares, entre cuidados co-
presenciales y directos, y los apoyos que se transfieren por parte de otros parientes
y no parientes. Los cuidados implican una permanencia sostenida en el tiempo res-
pecto a una relacion corporal dada entre quien cuida y la persona cuidada. Se trata
de una interaccion reciproca que involucra ajustes (también reciprocos), respecto a la
organizacion conjunta de un curso de accion donde hay operaciones de comprension,
interpretacion y comunicacion no siempre verbales. Es una comunicacion particular,
opuesta a las mas sistémicas y funcionales de la vida cotidiana: organizacion de las
comidas, la higiene, las idas al bafo, vestirse, entre otras, entre las miles de interac-
ciones entre la persona que cuida y la persona cuidada que hace su unidad.

Es en esta suerte de insignificancia no considerada, que se teje una relacion que ata
minuto a minuto, las vidas de estas personas. Podriamos decir con Simmel (1909) que
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alli se teje el lazo fundamental del “puente y puerta’, donde el puente es la imagen
del lazo, de la puesta en relacion y, la puerta, la de la separacion, porque cierra el es-
pacio sobre st mismo en medio de la infinitud. La cuidadora es el puente, un lugar de
lo social inalterablemente presente en la interaccion. En las formas de intercambios
que se organizan cotidianamente, hay una suerte de economia que se produce en re-
lacion con el cuidado, la persona con demencia se entiende como un sujeto, hombre
0 mujer, que carece del sentido necesario para su autonomia y por ello, se encuentra
bajo el control de quien cuida y en su trasfondo, por el grupo familiar.

Es la mujer quien cuida. Su vida se ata a la de la persona mayor con demencia, al
punto de quedar sometida completamente a su cuidado. No solamente en lo que
atafe a las tareas al interior del hogar, sino también al exterior, vale decir los tra-
mites médicos y administrativos necesarios. Las entrevistadas declaran una carga
excesiva del cuidado, que se agrega a las diversas tareas domeésticas que llevan a
cabo en el hogar. En estas condiciones se va quedando atrapada en las urgencias de
cuidar a la persona mayor que corre en distintos momentos diversos riesgos, en la
solucion de problemas y en labores del hogar que ya realizaba o debe realizar. Para
organizarse establece rutinas que comienzan por aprender sobre la enfermedad y
los modos de cuidado que debe tener con la persona diagnosticada con demencia.
Cuando se trata de organizar con la familia, si bien se aprecian divisiones de tareas y
de funciones que los miembros de la familia suelen aceptar, estos son solo un apoyo
al cuidado que lleva a cabo la principal responsable del mismo.

La cuidadora va perdiendo el lugar que tenia en el mundo. Dicha pérdida se da como
un proceso rapido que implica dejar de lado el trabajo, la profesion o actividad que
realizaba, los hijos, las parejas, los amigos y amigas. Des-socializada del mundo, la
cuidadora puede considerar también que solo ella es capaz de cuidar y desconocer
los apoyos o reemplazos que le puedan ser ofrecidos. Otras se quejan de la persona
cuidada y del trato constantemente recibido. Un doble sentimiento se puede adver-
tir: el de rechazo a la persona cuidada, que puede estar acompanado de culpa, y, el
de un apego también culpable, pues se advierte en todos los casos el deseo de huida.

Si bien son mayoritariamente las mujeres quienes asumen el cuidado, debido a los
mandatos de género y a la division sexual del trabajo, en el caso de los hombres que
cuidan, se mantiene la funcion de cuidado que conserva el lugar imaginario y simbo-
lico de la mujer. El cuidado es una expresion del vinculo de parentesco que se actua-
liza en su practica cotidiana y rutinaria. S6lo podemos estar de acuerdo con Marcela
Lagarde (2003) cuando refiere a la enajenacion que el cuidar implica, dado que en
un mundo donde impera el capital, el cuidado implica una gratificacion afectiva y
simbolica que valora una labor particularmente ingrata. El uso del tiempo se agota
y se detiene en este otro/a, al mismo tiempo que la educa para estar alerta a cada
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llamado que se le hace. Jerarquicamente quedan en una posicion de inferioridad que
Se agrava aln mas cuando el cuidado o la cuidada no es un nifo o un joven, Sino un
adulto mayor que padece demencia, una doble condicion ya etiquetada negativa-
mente que incide en esta inferioridad y en su desvalorizacion. Asi es como el cuidado
esta en el centro de las contradicciones de género entre mujeres y hombres y apare-
ce como un deber de género que necesita ser cuestionado y examinado.

En lo que atafe a los cuidados podemos establecer que en todos los niveles so-
cioeconomicos abordados la figura de la mujer que cuida esta presente. Para l0s
sectores sociales medios altos, medios-altos y medios hay transferencias de dinero
que se producen entre los familiares directos de la persona diagnosticada. En el nivel
alto se advierte sobre la necesidad de apoyo material para los cuidados especificos
de la demencia, principalmente gastos médicos y medicamentos. En el nivel medio-
alto también hay transferencias de dinero entre los familiares directos de la persona
diagnosticada con demencia pero no aparecen las necesidades de otros apoyos. Para
los niveles medio y medio-bajo también se llevan a cabo las transferencias de dinero
por parte de los familiares directos, pero se declara la necesidad de apoyo para los
gastos médicos, los medicamentos y la infraestructura de la casa que precisa reade-
cuarse. Se alude al hecho que el Estado debe involucrarse en el apoyo econdmico de
las familias, al igual que lo solicitan las personas del nivel bajo, para quienes solo es
el trabajo la fuente que permite enfrentar los gastos que involucra la demencia de
las personas mayores.

Vale sefalar que en el sector alto es generalmente una mujer miembro de la familia
quien se encara de cuidar. Los gastos que ello involucra los asume la familia quien
apoya ademas a la cuidadora a partir de una organizacion del tiempo gue busca
darle tiempos de descanso. Hay aca una preocupacion emocional que da cuenta de
un cierto reconocimiento a esta labor y ello se completa con intercambios de expe-
riencias, con informacion, sugerencias y consejos sobre la enfermedad. En el sector
medio-alto encontramos que los cuidados especiales son dados por enfermeras y
asesoras del hogar y la familia mas bien cumplen funciones de apoyo emocional sin
que se detengan en intercambios de experiencias o de informacion. En el sector me-
dio, como en el medio-bajo y el bajo quienes cuidan son los familiares directos. Las
iglesias tienen un papel en los consejos hacia las familias y los familiares que buscan
informacion en Internet y en las organizaciones dedicadas a personas diagnosticadas
con demencia.

En cuanto al barrio los principales tipos de apoyo que se buscan provienen de insti-
tuciones de salud, carabineros y juntas de vecinos que realizan apoyos como la deri-
vacion a hogares, visitas al domicilio, contactos para encuentro cuando hay extravios
y apoyos especificos de alimentacién y ropa de abrigo cuando se precisa. En estos



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

€asos se advierte de ciertos desplazamientos dados segln la experiencia pero sin
que exista una formacion especializada al respecto. En cuanto a los lazos emociona-
les que se tejen con las personas diagnosticadas o con sus familiares, ellos se dan en
espacios comunitarios y en torno a cuestiones como el respeto que implica la con-
dicion de vecinos o de compafiia cuando la soledad provoca sentimientos de culpa.
No hay una detencion frente a la demencia misma sino en torno a una solidaridad de
vecindario.

Formalidad e informalidad del cuidado y los apoyos que
circulan

La distincién formal/informal adquiere sentido sélo desde un plano analitico del
equipo de investigacion pero no en los actores sociales, en otras palabras las perso-
nas y colectivos no definen su labor o su trabajo bajo esta distincion. No obstante,

si tenemos presente la formalidad del trabajo realizado por cuidadoras formadas o
no tan formadas para esta labor, [a remuneracion es una diferencia importante con
la cuidadora familiar, sin embargo las consecuencias de cuidar por mucho tiempo a
una persona mayor con demencia no es tan distinta en estas mujeres que tienen una
sobrecarga laboral dada por la enfermedad. Las mujeres cuidadoras formales reali-
zan extensas horas de trabajo, deben hacer cuidar a sus propios hijos y las rutinas de
cuidado de la demencia se pega a sus cuerpos debido al apego que se produce con
la persona cuidada. Las interacciones extremadamente cercanas con las personas
cuidadas las convierten en unas ‘expertas’ de este cuidado particular y adquieren

un saber que se capitaliza como ‘capital cultural’ que entrega importantes claves
para conocer mas sobre los modos de cuidar. Este conocimiento tanto por parte de
los familiares que cuidan como de las trabajadoras remuneradas contiene muchos
elementos que a lo largo del tiempo han conseguido resolver tacticamente los pro-
blemas.

El predominio de la objetivacion de las demencias y la
separacion entre sujeto/objeto

En el sub-campo de las ciencias sociales que han abordado el tema de las demen-
cias y sus cuidados encontramos un patron definido en términos del predominio
epistemologico en el positivismo y post-positivismo, sin observarse en la produccion
analizada una diversidad paradigmatica que es posible encontrar en otros ambitos
de estas disciplinas. Se comparte que las demencias corresponden con un fenémeno
epidemiologico y de salud pablica cuyos temas dominantes son Los instrumentos de
medicion de las demencias y en el caso de la investigacion de la sociologia y antro-
pologia, predominan los temas de las significaciones y representaciones sociales de
la demencia.
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La configuracion de un habitus en los cuidadores/as de
las personas mayores diagnosticas con demencia

Como bien advierte Bourdieu, una de las preguntas centrales sobre el mundo social
es saber por qué y como durg, a la vez que perpetUa el orden. Para conseguir una
reflexion mas profunda, es necesario ir mas alla de las visiones estructuralistas y
etnometodoldgicas y buscar los signos de sumision subjetiva que hay frente a la
dominacion, como también la relacion objetiva dominante se impone.,

El estudio que presentamos deja ver situaciones que existen hace mucho tiempo
pero que van transformandose el ritmo impuesto por el capitalismo. En lo que nos
atane, ha conseguido dividir por sexo, edad, clase, entre otras tantas categorias. En
este marco, la “persona mayor” se hace, desde un lugar juridico dado por el campo de
la edad. Los 60 afios ponen la linea divisoria con un adulto productivo, requerido por
su capacidad de trabajo como por el modelo corporal que propone. La demencia de
la persona mayor cuestiona la vida social, al mismo tiempo que los discursos sobre la
vida proliferan y la voz médica surge como verdad, aungue la demencia esta estre-
chamente ligada al modo de vida actual en Chile, a las caracteristicas del Estado, a la
economiay la politica neoliberal que predomina. Vale decir, no puede desligarse de
sus condiciones subjetivas y objetivas de produccion.

El Estado esta ausente, las instituciones intentan resolver en parte un problema des-
considerado y la sociedad voltea la cara. Ante esta ausencia generalizada y el aban-
dono politico que involucra, el vacio es llenado por las cuidadoras y los cuidadores.

Al inicio de esta investigacion, nos preguntamos por como estructuraban y significa-
ban la realidad de la demencia los agentes sociales que interactlan cotidianamente
con las personas mayores con ese diagnostico clinico. Y para ello dos eran las prin-
cipales preguntas abordadas; ¢Se logra configurar un habitus en los cuidadores/as
de las personas mayores que experimentan demencia en la Region Metropolitana
en Chile? y ¢Cuales son los elementos objetivos y subjetivos que constituyen dicho
habitus?

Entendiendo desde Bourdieu que el habitus es lo social (la historia) incorporado, to-
das las cuidadoras/es, formales o no, independientemente del sector social donde
actlen, configuran efectivamente un habitus que implica descapitalizacién/capita-
lizacion. La descapitalizacion, dado el tiempo pasado en un trabajo no remunerado
o precario y por lo tanto, el alejamiento del mundo al que estaban habituadas/os,
implica pérdida de trabajos, de amigos, de parejas, de lazos comunitarios e incluso
de parientes cercanos con los que convivian. Se vacia parte de una historia y ello las
aleja del mundo, muchas veces alienandolas. Considerar que se cuida a un otro sin



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

sentido, implica estar frente al otro de la incoherencia, colocado en el lugar de la
sin-razon, cuyo extremo es la locura. Y es con él/ella, con quien comparte el espacio,
la palabrg, los gestos, y principalmente el cuerpo. Y ello implica capitalizacion por
incorporacion de estos nuevos elementos subjetivos que la obligan a inventar. Asi se
conforman nuevos lenguajes que contienen nuevas palabras y nuevos conocimientos
que la/o van convirtiendo en una ‘experta’ del cuidado de la demencia, sin que haya
sido formada para ello.

Los elementos objetivos estan dados principalmente por el contacto con un cuerpo
que ya no responde al individuo que lo contiene y que va procesualmente depen-
diendo completamente de la/el cuidadora. Debera administrar fecas, orinas, vomi-
tos, saliva, como también inyectar, limpiar, mudar, alimentar, entre maltiples actos
gue mantienen al cuerpo en el estado que los familiares, vecinos, amigos esperan.
Su hexis corporal, como conjunto de disposiciones practicas y maneras de tener al
propio cuerpo, sera un habitus que se construira socialmente conla persona ma-
yor diagnosticada con demencia. Buscara también modos de comunicarse, ordenar,
conversar y mantener la interaccion social, como también velar por la permanencia,
impidiendo huidas y acompanando salidas. Hay un sentido practico situado en el ha-
cer, dado en las acciones rituales gobernadas por una logica simbdlica que se arma
en este lazo particular entre cuidadora/or y paciente.

En suma, la cuidadora entra en el juego dado en Chile, en el campo de la demencia.
Porgue entrar en el juego implica adherir al campo y a sus reglas, aun cuando ellas
sean completamente arbitrarias. Se trata de una adhesion que puede objetivarse en
un cuasi-contrato, que valida el trabajo no remunerado y/o el trabajo precarizado,
repleto de cargas que para cualquiera tornaria la vida insoportable, pero que soste-
nido como vocacion, obligacion, sacrificio, amor, mandato, etc., es entendido como
trabajo continuamente evaluado y observado que precisa de un reconocimiento. De
Dios o de los familiares. Luego, la naturalizacién que hace de la mujer una cuidado-
ra, sigue manteniendo la estructura potente de lo dominante masculino puesto en
la politica, la ciencia y la vida familiar, sin que por ello estemos tan seguros que la
cuidadora haya naturalizado esta experiencia de superexplotacion y profundo sufri-
miento. Sigue estando presente una division sexual del trabajo de cuidar a personas
mayores diagnosticadas con demencia que se produce en todas las clases sociales
en nuestro pais y que probablemente aumentara con un envejecimiento que tocara a
toda la sociedad chilena.

Esperamos que este libro, a pesar de limitaciones que solo podrian resolverse con un
estudio mayor, contribuya a la implementacion de politicas pablicas que consideren
la palabra y el trabajo de investigadores/as de las ciencias sociales, el trabajo trans-
disciplinario que arme un campo comprensivo que permita la expresion cientifica en
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todos sus niveles y principalmente la consideracion de la experiencia y del conoci-
miento aportado por estas cuidadoras/es de personas mayores diagnosticadas con
demencia, a nivel nacional.
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