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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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