SENAMA
COLECCION ESTUDIOS

LA CONSTRUCCION SOCIAL DE LAS
DEMENCIAS EN LAS PERSONAS MAYORES
DE LA REGION METROPOLITANA, CHILE
Investigacion cualitativa en vejezy
envejecimiento

Santiago de Chile, abril de 2015



SENAMA
COLECCION ESTUDIOS

LA CONSTRUCCION SOCIAL DE LAS DEMENCIAS
EN LAS PERSONAS MAYORES DE LA REGION
METROPOLITANA, CHILE

Investigacion cualitativa en vejez y
envejecimiento

Editor y editoras: Gabriel Guajardo Soto, Maria Emilia Tijoux
Merino, Maria Teresa Abusleme Lama.

Correctores: Felipe Herrera Muinoz y Cristian Massad Torres.

Santiago de Chile, abril de 2015

Instituto
Chileno

de Terapia
Familiar



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

Esta publicacion debe citarse como:

Guajardo, G, Tijoux M.E; Abusleme M.T; (ed) La construccion social de
las demencias en las personas mayores de la Region Metropolitana,
Chile. Santiago de Chile: SENAMA, FLACSO Chile, Instituto Chileno de
Terapia Familiar, 2015.

Ediciones Servicio Nacional del Adulto Mayor
Nueva York 52, piso 7 - Santiago de Chile
www.senama.cl

Disefno y diagramacion:

Grafica LOM

Conchay Toro 25

Fonos: (56-2) 2672 22 36 - (56-2) 2671 56 12

Impreso en los Talleres de Grafica LOM
Miguel de Atero 2888

Fonos: (56-2) 2716 96 95 - (56-2) 2716 96 84
Santiago de Chile, Abril de 2015

100 ejemplares
ISBN: 978-956-8846-07-7
Registro de propiedad intelectual: 251.378

Descriptores;

1. Demencias
2. Vejez

3. Personas mayores

4. Investigacion cualitativa

5. Deterioro cognitivo

6. Discapacidad

7. Enfermedad no transmisible

8. Enfermedad cronica degenerativa
9. Region Metropolitana

10. Chile

Este documento es una publicacion del Servicio Nacional del Adulto
Mayor (SENAMA) del Gobierno de Chile. Sus contenidos no pueden
ser reproducidos o traducidos totalmente o en parte, sin autorizacion
previa de SENAMA, que dara consideracion favorable a las solicitudes
de autorizacion para reproducir o traducir. Las solicitudes y peticiones
de informacion deberan dirigirse a la Unidad de Estudios de SENAMA.

Este documento ha sido publicado en colaboracion con la Facultad
Latinoamericana de Ciencias Sociales, FLACSO Chile, por adjudicacion
mediante licitacion pablica ID 1300-79-1E13 Estudio “La construccion
social de la demencia en las personas mayores”.



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

INDICE

Agradecimientos

Presentacion

Rayen Inglés Hueche

Presentacion

Angel Flisfisch Fernandez

Prologo

Claudia Caceres Pérez
PARTE I: PROBLEMATIZACION Y ANTECEDENTES

Capitulo 1. Introduccion

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

Capitulo 2. Antecedentes epidemiologicos de las demencias en las personas
mayores en Chile y América Latina

Nilton Custodio y Andrea Slachevsky

11

13

15

21

35

Capitulo 3. Politicas publicas en demencias en Chile: entre la agenda sistémicay la

agenda institucional

Alberto Larrain Salas

Capitulo 4. Marco metodologico de la investigacion

Gabriel Guajardo Soto

63

79



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

PARTE II: RESULTADOS

Capitulo 5. Los cuidados de las personas mayores con demencias desde la mirada
grupal familiar 95

Pamela Soto Vergara

Capitulo 6. El cuidado para los responsables principales de las personas mayores
con demencia 139

Josefina Correa Téllez

Capitulo 7. Las miradas desde el barrio acerca de las demencias en las personas
mayores. Una aproximacion etnografica 189

Rodrigo Lagos Gomez

Capitulo 8. El cuidado de las personas mayores con demencia desde la vision de
trabajadoras y trabajadores remunerados 223

Josefina Correa Téllez

Capitulo 9. Productividad de las ciencias sociales sobre las demencias en las
personas mayores en el Cono Sur de América Latina, Espafia y organismos
internacionales entre 2003 y 2013 271

Hugo Sir Retamales
PARTE Ill: DISCUSION DE RESULTADOS Y CONCLUSIONES

Capitulo 10. Discusion de resultados y conclusiones sobre las demencias y sus
cuidados en las personas mayores 319

Gabriel Guajardo Soto y Maria Emilia Tijoux Merino

NOTA BIOGRAFICA DE LOS AUTORES Y AUTORAS 331



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

AGRADECIMIENTOS

La Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales, FLACSO Chile, el Servicio Na-
cional del Adulto Mayor, SENAMA y el Instituto Chileno de Terapia Familiar, agradecen
a las personas mayores que colaboraron e hicieron posible el presente estudio.

Se agradece a la Directora del Centro Kintan Dra. Marila Budinich; al Dr. Patricio
Fuentes Guglielmentti, Neurologo del Hospital Clinico de la Universidad de Chile;

al Dr. Victor H. Carrasco M. Presidente de la Sociedad de Geriatria y Gerontologia

de Chile; a la Dra. Andrea Slachevsky Chonchol Coordinadora Unidad de Neurologia
Cognitiva y Demencias, Servicio de Neurologia, Hospital del Salvador, Servicio Salud
Metropolitano Oriente; al Dr. Alberto Larrain, Presidente de la mesa de expertos y
expertas del Ministerio de Salud en materia de demencias. Igualmente, agradecemos
la contribucion del Director de Psicomédica Dr. Sergio Gloger Kojchen y su equipo de
profesionales.

En la Region Metropolitana se contd con la colaboracion de la Sra. Ana Maria Quiroz
encargada de Casa de Adulto Mayor, comuna de Pefiaflor; Sra. Ana Maria Pefafiel
directora del Centro de Adulto Mayor (CAM) comuna de Pefalolen; Sr. Vicente Ortiz,
Presidente Union Comunal de Adultos Mayores de Cerro Navia; Oficina del Adulto
Mayor, Municipalidad de Maip(; Departamento del Adulto Mayor de Providencia y la
Direccion de Desarrollo Comunitario, Municipalidad de Vitacura.

Agradecemos la colaboracion de los funcionarios y funcionarias del Servicio Nacional
del Adulto Mayor, SENAMA, igualmente a Jean Gajardo de la Universidad de Chile. En
el Ministerio de Salud se conto con la colaboracion de la Dra. Ana Maria San Martin,
Tatiana Guerra, Cecilia Zuleta y la Dra. Jenny Velasco. Por parte del Ministerio de De-
sarrollo Social a la Sra. Javiera Vergara; Un reconocimiento a la Sra. Jessica Arenas,
Jueza Juzgados de Familia en la Region Metropolitana y a la Dra. Patricia Lillo del
Hospital Barros Luco Trudeau y Coordinadora de Neurologia de la Clinica Universidad
de los Andes y a la Dra. Inge Onetto, Jefe Departamento de Salud Mental Servicio
Médico Legal del Ministerio de Justicia.



SENAMA - FLACSO Chile - IChTF

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





